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Som omtalt i det seneste nyhedsbrev vil der i stedet for et egentligt nyheds-
brev fremover blive udsendt en opsummering af de nyheder, som har veeret
tilgeengelige pa hjemmesidens Nyhedsveeg.
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26. maj 2015 Om Hej Sundhedsvaesen

Hej Sundhedsveesen er et samarbejde mellem Dansk Selskab for Patientsikkerhed og Tryg-
Fonden, der har som mal at gge patientsikkerheden ved at fremme, at patienter og pargrende
far mere indflydelse pa egen behandling og forlgb og er med til at undga fejl.

Vi vil gge patientsikkerheden ved at samle og dele gode rad, viden, redskaber og inspiration til,
hvordan man som patient eller pargrende kan veere med til at undga fejl og sikre, at man far den
bedst mulige behandling, nar man er i kontakt med sundhedsvasenet. Laes mere om hvem vi er og
hvad vi ger her pa siden.

Over 1.000 ansatte i sundhedsvasenet er med og bakker op

Mere end 1.000 ansatte i sundhedsvaesenet er med i og bakker op om Hej Sundhedsvasen med deres
personlige rad og viden om, hvordan man far en sikker og korrekt behandling.

Fire gode rad

Selv om vi har et godt sundhedsvaesen, sa sker der desvaerre fejl og misforstaelser. Her er fire
gode rad til hvad du kan gare for at fa en sikker og korrekt behandling.

1. Stil spgrgsmal. Nar du stiller spgrgsmal far du mere viden om din egen sygdom og behandling,
og leegen far indblik i de ting, der bekymrer dig.

2. Ga med som pargrende. Sammen kan | bedre forsta og huske de informationer I far.

3. Kend din medicin. Som patient er det oftest dig, der bedst ved, hvilken medicin du tager, og om
der er medicin, du ikke kan téle.

4. Kend det naeste skridt. Sa kan du falge op og reagere hvis der sker fejl, misforstaelser eller for-
sinkelser.

Fakta bag Hej Sundhedsvasen

Patienter og pargrende kan vaere med til at opdage fejl og misforstaelser, skabe sammenhang og
give vigtig viden videre til personalet, sa man undgar fejl. Vi har her samlet en reekke argumenter og
undersggelser om hvorfor og hvordan patienter og pargrende selv kan gare en forskel for at fa en
sikker og korrekt behandling.

Fakta: Fordelene ved informerede og deltagende patienterne og pargrende.

Fakta: Involvering af patienter i patientsikkerhed.

Fakta: Fejl og skader i sundhedsveesenet.

Patienters spgrgsmal giver bedre dialog

En fjerdedel af patienterne far ikke talt med leegen om deres spargsmal og bekymringer

22. september 2014. En ny undersggelse, som Dansk Selskab for Patientsikkerhed og TrygFonden
star bag, viser at 24 procent af de indlagte patienter har spgrgsmal eller bekymringer, de ikke far talt
med personalet om.


http://www.hejsundhedsvaesen.dk/godt-du-spoer/
http://www.hejsundhedsvaesen.dk/hej-paaroerende/
http://www.hejsundhedsvaesen.dk/kend-din-medicin/
http://www.hejsundhedsvaesen.dk/kend-det-naeste-skridt/
http://hejsundhedsvaesen.dk/content/uploads/2014/10/faktaark15102014.pdf
http://patientsikkerhed.dk/media/563681/litteratur_final111110.pdf
http://patientsikkerhed.dk/viden-og-fakta/patientsikkerhed-i-tal.aspx
http://patientsikkerhed.dk/viden-og-fakta/patientsikkerhed-i-tal.aspx
http://patientsikkerhed.dk/nyheder.aspx?logId=6834

10. juni 2015 Nye Losartan-undersggelser med negative resultater.

Et netop offentliggjort studie fra et stort Marfan center i Paris viste at forebyggende behandling med
det medicinske praeparat losartan ikke havde nogen som helst indvirkning pa legemspulsaresygdom
ved Marfan Syndrom.

| undersggelsen indgik der 303 patienter, som blev delt op i to grupper og fulgt i ca. 3,5 ar. Den ene
gruppe blev behandlet med losartan i relativ hgj dosis (100 mg), og den anden gruppe fik en snyde-
tablet (placebo). Langt sterstedelen af deltagerne (86 %) fik i forvejen en betablokker-tablet
(Selozok, atenolol, propranolol etc.), sa losartan-behandlingen var et supplement lagt oveni. Gen-
nemsnitsalderen var ca. 30 ar, og en tredjedel var under 18 ar.

Ved studiets ophgr kunne man kun finde en minimal forskel pa udvidelsen af legemspulsaren pa
0.0825 mm per ar, hvilket i realiteten er sa lidt, at der ikke er tale om en egentlig forskel. Forskerne
bag studiet konkluderede saledes ogsa, at losartan ikke har nogen effekt ved Marfan syndrom.
(European Heart Journal Advance Access, offentliggjort den 2. maj 2015).

| efteraret 2014 blev der offentliggjort et andet studie fra USA, som sammenlignede losartan med
betablokkeren atenolol (bruges ikke seerlig meget i Danmark grundet bivirkninger). Her blev de to
preeparater sammenlignet hos bgrn og unge med Marfan syndrom (608 deltagere, hvilket er flere
end der findes i Danmark). Gennemsnitsalderen var 11 ar, og deltagerne blev fulgt i 3 ar. Dette stu-
die var ogsa ganske neutralt. Der var ingen forskel pa de to preeparater, nar man undersggte legems-
pulsarens starrelse i de to grupper efter 3 ars behandling. Det var dog betryggende at se, at det var
ganske fa som fik behov for en operation eller som oplevede at udvikle en revne i legemspulsaren
hos denne unge patientgruppe.

Konklusionen blev at begge praeparater var lige virksomme til behandling af Marfan syndrom

(The New England Journal of Medicine, offentliggjort den 27.november, 2014).

Samlet set er effekten af losartan pa legemspulsaresygdom beskeden, nar man undersgger stoffet i
lodtraekningsforsgg, som de to ovennavnte. Det betyder ikke, at der skal laves en masse om hos alle
danskere med Marfan. Holdningen ma stadig vere at medicinsk behandling kan overvejes hos hver
enkelt og man ma tage individuelle hensyn. Enkelte har hgjt blodtryk, som skal behandles, og hos
disse, bar betablokker-praeparater nok foretreekkes som det ferste valg.

Niels Holmark Andersen, overleege. Afdeling for hjertesygdomme, Aarhus Universitetshospital.



13. juni 2015 Guldkunde i det sociale system

En ny undersggelse viser, at sjeeldne borgere oplever store udfordringer i mgdet med bade social-
og sundhedssystemet. Og selvom de sjeeldne borgere er guldkunder i det sociale system, far de
ikke en serlig god behandling. Mere end 1.400 sjeeldne borgere har deltaget i undersggelsen.

Darlig information, utilstraekkelig social statte og negative reaktioner fra bl.a. sundhedspersonalet.
Sadan er virkeligheden for mange borgere ramt af sjeeldne sygdomme og handicap, det viser en ny
stor spargeskemaundersggelse. Undersggelsen stiller skarpt pa sjeeldne borgeres hverdagsoplevelser
i krydsfeltet mellem sundhedsvaesenet og det sociale system. Mere end 1.400 sjeldne borgere har
deltaget. Undersggelsens resultater er afrapporteret i et samarbejde mellem Sjeldne Diagnoser og
SFI, Det Nationale Forskningscenter for Velferd, finansieret af Helsefonden.

Stor utilfredshed med den sociale indsats

Sjeeldne Diagnosers formand, Birthe Byskov Holm, modtager resultaterne af undersggelsen med en
vis bekymring og en stor portion harme:

— Vi har lenge vidst, at det kraever noget serligt at handtere livet med sjeelden sygdom. Men at in-
formationen og koordinationen er sa darlig og utilfredsheden med den sociale indsats er sa massiv,
kalder pa konkret handling, siger Birthe Byskov Holm og fortsetter:

— Sammenlignet med en lignende undersggelse fra 2005 er det gaet ned ad bakke — de sjeeldne far
feerre sociale ydelser, utilfredsheden er steget og godt en tredjedel af alle sjeeldne oplever, at det
konkret giver problemer med kommunens sagsbehandler, at sygdommen er sjelden. Helt uaccepta-
belt er det, at s& mange sjeldne mgdes med negative reaktioner eller decideret mobning — bade fra
folk de ikke kender, men ogsa fra f.eks. sundhedspersonale, siger hun.

De frivillige i foreningerne har stgrst betydning — men er hardt pressede

Birthe Byskov Holm hefter sig ved, at de sjaeldnes frivillige foreninger spiller en stor rolle, iser nar
det handler om radgivning:

— Undersggelsen viser, at det, man eftersparger allermest nar man far en sjelden diagnose, er kon-
takt til andre i samme situation. Det geelder for mere end 3 ud af 4 og derfor spiller foreningerne pa
sjeeldne-omradet en serligt stor rolle. For selvom de sjaeldne er guldkunder i det sociale system, far
de ikke en sarligt god behandling — og ikke mindst nar det handler om gensidig statte og radgiv-
ning, spiller foreningerne en vigtig rolle, uddyber Birthe Byskov Holm.

Men de frivillige foreninger kan og skal ikke klare alle opgaver indenfor sundhed og sociale for-
hold. Der er brug for en massiv satsning for at give sjeldne borgere de samme muligheder som alle
andre.

Der mangler konkrete initiativer fra politisk side

Birthe Byskov Holm papeger, at Sundhedsstyrelsen i 2014 udsendte en National Strategi for Sjeeld-
ne Sygdomme, men at der ingen konkrete initiativer er taget:

— Vi var glade, da den nationale strategi sa dagens lys. Men absolut intet er sket for at falge op pa
den — det er et politisk ansvar, som ingen har budt ind pa at lgfte. Vi arbejder videre for at fa det til
at ske, siger Birthe Byskov Holm.



Brug for en massiv satsning
Sjeldne Diagnoser foreslar en NGO-drevet sjeldne-pakke med falgende hovedoverskrifter:

« Patientuddannelse malrettet sjeldne borgere
o Understgttelse af netveerk mellem sjeldne borgere
» Oprettelse af Help Line for sjeldne borgere og deres fagpersoner

Endvidere foreslar Sjeldne Diagnoser, at Den Nationale Strategi for Sjeldne Sygdomme, som
Sundhedsstyrelsen udgav i juni 2014, omsattes til konkrete handlingsplaner med henblik pa at give
borgere ramt af sjeeldne sygdomme og handicap de samme muligheder som alle andre.

03. sept. 2015 Kender du ligningslovens paragraf 9D?

Har du varig nedsat funktionsevne eller kronisk sygdom, og har szrlige udgifter til befordring mel-
lem hjem og arbejdsplads, er der if. ligningsloven mulighed for at fradrage normal befordringsudgift
I det omfang, den overstiger 2.000 kr., samt den del af den faktiske befordringsudgift, der overstiger
normal befordringsudgift.

08. sept. 2015 Knogler og led
“Omkring en tredjedel af alle med Marfan Syndrom har sa alvorlige problemer med skelettet, at de
kreever behandling.” (Amerikansk forskning)

Marfan syndrom forarsager ofte problemer i knogler og led, i virkeligheden er det oftest disse pro-
blemer, der farst farer en person til at misteenke Marfan Syndrom. Disse problemer opstar, nar
knoglerne vokser ekstra lange eller ledband bliver ekstra elastiske pa samme made som lgse elastik-
Ker.

Den amerikanske “The MARFAN Foundation”, har skrevet en artikel pa omradet, den er pé en-
gelsk, men den forklarer grundigt mange af de aspekter der kan vaere med knogler og led.

Hvis du har lyst til at leese den, kan du rekvirere den hos foreningens sekreter Hanne Lindhardt.



08. okt. 2015 Familie Kursus — Middelfart 18-20 september 2015

Vi er netop hjemvendt efter en dejlig weekend med et teetpakket program sammen med en masse
sgde mennesker. Igen havde vores fantastiske kursus-arranggrer organiseret et fantastisk ophold!
Tusind tak for det.

Fredagen startede med at vi blev budt velkommen og fik udleveret mappe med info, navneskilte
osv. Vi ma nok erkende at vi er meget imponeret over organiseringen — vi har veeret afsted pa en del
kurser i vores liv, men arrangementer i Marfan foreningen er sindssygt godt orkestreret. Stedet var
keempe stort og 12 midt i en skov lige i nerheden af vand, og vejret var selvfalgelig ogsa pragtfuldt.
Det viste sig at vi havde vores eget hus med to veerelser, to toiletter og en stor stue som vi dog ikke
fik meget tid til at bruge. Men det var dejligt med sa god plads omkring os.

Fredag aften stod pa hygge og lidt komme-hinanden-ved, hvilket var dejligt da vi selv kun har veeret
kort tid i foreningen og ikke har helt styr pa hvem der er hvem. Vi havde bl.a. en sjov leg hvor hver
familie skulle beskrive familien ved hjeelp af en tegning.

Lordag morgen gik det lgs med stor aktivitet fra morgenstunden i det gode vejr hvor alle blev grebet
af skattejagt og lgb rundt pa omradet. Det var en rigtig god made at komme i gang med dagen pa.
Derefter blev bgrnene samlet sammen og drog ud pa beer-samling, traktor kersel, frisbee-golf og en
masse andre aktiviteter.

Vi voksne gik til foredrag med Maiken Bjerg som hjalp os igennem en dag hvor vi fik diskuteret
udfordringer og gleeder ved at have bgrn med og uden Marfan, og hvordan vi skal huske at passe pa
os selv og hinanden. Det var en rigtig god dag, hvor Maiken hjalp os igennem nogle refleksioner
over de tanker bgrn maske gare sig og hvordan vi kan stette dem bedst muligt. Der var en god
stemning og alle delte ud af deres erfaringer pa kryds og tvers.

Bornene stedte til os da dagen var omme og her ”matte” vi bare preve den indenders pool (den
udenders sa leekker ud, men var lige lovlig kold) — og det var rart lige at fa skyllet kroppen og bare
ligge og dase.

Aften blev afsluttet med feelles vaffel-bagning og hygge i pejsestuen. Alle var godt treette, men alli-
gevel var der liv og glade dage med bgrn der lgb pa kryds og tveers, andre der spilede pool eller
bordfodbold, og atter andre der snakkede om dagens mange indtryk.

Sendag morgen var vi tidligt i gang igen. Vi lagde ud med en stille gatur hvor man kunne nyde den
dejlige sol i sit eget tempo. Det var rart at fa lidt luft inden vi gik ind for at hgre Britta Christensen
fra DUKH (Den Uvildige Konsulentordning pa Handikapomradet, www.dukh.dk) som vejledte os
igennem noget af social lovgivningen, og der var ingen tvivl om at der ogsa var masser af personli-
ge erfaringer i salen!

Britta havde nogle gode fif som alle kan drage nytte af, og hendes prasentation vil blive delt til dem
der ikke var med pa kurset. Specielt kanfremhaeves hendes 10 gode rad i forbindelse med kontakt til
kommunen.

Og pludseligt var det hele sa forbi. Vi skulle desveerre na et tog, sa vores afgang blev noget pludse-
lig, men med en masse farveller og lgfter om snarligt gensyn sad vi traette og meette i toget tilbage
mod Sjelland. Fyldt med gode minder om dejlige mennesker, en masse ny viden og allerede klar til
naste arrangement. Mange hilsner Christina, Martin, Lucas og Sarah Buhelt



09. okt. 2015 Beretning fra familiekursus d. 18-20. september 2015
af Jeanne Mathilde Sebech Henriksen

Med hgje forventninger om et berigende kursus, ankom vi fredag eftermiddag til skenne Feng Park
pa Fyn. | et dejligt solrigt sensommervejr bliver vi indkvarteret i lejligheder og derefter kan vi satte
os til rette i restauranten til en rigtig leekker buffet. Efter en dejlig middag samles bgrnene til Disney
hygge og popcorn. Da bgrnene havde hygget feerdigt samles alle og vi bliver stillet opgaven om at
beskrive/tegne hvad der kendetegner vores familie. En sjov made at lzere hinanden pa og alle var
meget engageret- store som sma. Herefter traekker vi os tilbage til vores lejligheder, spaendte pa
hvad morgendagen bringer.

Lerdag star vi op til en leekker morgen buffet. Derefter er der skattejagt pa programmet. Solen skin-
ner smukt over Feeng Park og motion, skattejagt og natur oplevelse gar op i en hgjere enhed. Det var
bare en skgn start pa dagen for bade barn og voksne. Skattens gevinst var is og ogsa noget der faldt i
god jord. Efter skattejagt var det blevet tid til farste oplaeg for os voksne. Vi havde glaeden af Mai-
ken Bjerg der ogsa tidligere har veeret og fortlle til landsmgdet i 2014. Her fik vi vendt emner som
bla: familieliv med marfan i familien, hvad der er sveerest lettest for marfan bgrn, forholdet til raske
sgskende, parforhold mm. I mens hygger bgrnene med Fana, Ketty og Peter. De laver badgets, ka-
ster frisbee, laver bal, bager pandekager pa bal, samler beer og laver deres egen marmelade og meget
meget mere. Efter endnu en leekker middags buffet, veelger mange at hoppe i den indendgrs pool, i
mens andre gar i gang med vaffelbagning. | hyggelige lokaler med sofaer, fodboldbord og billard-
bord, er der tid til en god snak og spil, og i takt med folk kommer tilbage fra poolen bliver der bagt
flere vafler. Og det var sa afslutningen pa en dejlig lang lgrdag.

Sendag starter med endnu en god morgen buffet efterfulgt af gatur i den smukke omkring liggende
natur. Nogle gar bla. til stranden og finder sten som bgrnene senere skal male pa. Formiddagen gar
med oplag af Britta Christensen fra DUKH. Hun fortaeller bla. om hvad DUKH star for, hvornar
man kan henvende sig til DUKH, hvad man kan henvende sig om, stgtte muligheder for bgrn og
unge og meget mere. | mens var de store af barnene i poolen og de sma malede, tegnede, legede
med lego mm. Og sa var vi ved at vere ved vejs ende pa en skan weekend. Til turen hjem var der
lavet "to go poser" og sa var der ellers bare tilbage at sige farvel og forhabentlig pa gensyn. Vi kun-
ne konkludere at alle har haft en pragtfuld weekend pa alle teenkelige mader.



31. okt. 2015 Forhgjet puls og sved pa panden.
— P& en afbalanceret made.

| forbindelse med et status tjek pa min fysiske konstitution godt et ar efter operationer i kredslgbet.
der har jeg konstateret at min forudsatning for at motionere pa min cykel har &ndret sig. Kort sagt
er der feerre kraefter og mindre energi at rade over. Konsekvensen har veret at jeg ofte har veret
udmattet nar jeg har afsluttet mine cykelture, og at jeg ofte har veeret treet / flad resten af dagen. Den
realitet har undermineret min mangearige malsatning for cykleriet, som gar ud pa at bygge krefter
0g energi op, som jeg kan leve pa resten af mine vagne timer.

Jeg havde inden jeg begyndte at cykel treene efter operationerne gearet min cykel om, sa jeg havde
mulighed for et lettere trad end tidligere. Det initiativ har vist sig ikke at veere tilstreekkeligt til at jeg
kan cykle i et afbalanceret niveau. Jeg overvejede derfor hvad jeg yderligere kunne gere for at cykle
med en passende belastning, og kom frem til at lgsningen var at bygge min cykel om til en elcykel.
Efter en del research fandt jeg et system med et batteri og et baghjul med indbygget motor, som pas-
sende til mine behov.

Jeg har nu i en maneds tid brugt systemet til min store tilfredshed. EImotoren kompenserer for mine
manglende kraefter pa bakkerne og aflaster mig i modvind pa en made, der ger at jeg ikke lengere
“sej treekker” 1 pedal tradet, men nu er i stand til at holde en ideel kadence pa ca. 80 pedal omdrej-
ninger i minuttet. Jeg har stadig en oplevelse af at cykle selv, og har ingen problemer med at fa sved
pa panden og forhgjet puls pa mine ture i Odders omegn. Jeg er brugt pa en god vital made nar jeg
kommer hjem fra mine cykelture og har overskud til andre geremal resten af dagen.

Dertil kan laegges, at jeg igen kommer rundt til alle de steder jeg tidligere har cyklet og faet gode
oplevelser. — Vind og bakker er ikke mere en sperring.

Jeg har valgt at skrive om min nye erfaring med at motionere med hjeelpemotor, da jeg tenker det er
en lgsning unge, gamle, MS’ere og pargrende maske kan have gleede af? — Skulle mit indleeg have
vakt din interesse, star jeg gerne til radighed med mine erfaringer, sa langt som de straekker.

Mvh Sven



01. nov. 2015 Landsindsamling 1. nov. — 31. dec. 2015
Landsforeningens eksistens, drift og aktivitetsniveau er afhaengig af gkonomiske tilskud fra offent-
lige puljer samt af private donationer, derfor denne landsindsamling.

Vi haber, at mange vil stgtte foreningen, sa vi kan fortsaette med at hjalpe og statte alle med diag-
nosen Marfan Syndrom og deres pargrende.

Bidrag af alle stgrrelser modtages med tak.

Danske Bank, reg. 1551 konto 884-0962
Mobilpay tIf. nr. 4826 3652

Foreningen er godkendt til at modtage gaver efter ligningslovens § 8a, hvilket betyder at du kan fa
fradrag for dit bidrag, hvis blot du oplyser navn, adresse og cpr.nr. pa indbetalingen.

Evt. spgrgsmal kan stilles til foreningens sekreteer Hanne Lindhardt, tIf.nr. 4826 3652 eller mail
hanne@marfan.dk

27. nov. 2015 Brug for en Sjeldne-navigator?

Sjeeldne Diagnoser har 18 frivillige navigatorer, som star klar til at stgtte og styrke sarbare voksne
patienter og foreeldre til bgrn med sjeldne sygdomme i at handtere livet med en sjeelden diagnose —
seerligt i relation til sundhedsomradet. Brug for en navigator? — find mere information i vedhaftede
folder:
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Formand
Sven Back
Randlevvej 16, 8300 Odder

TIf. 60 74 76 32
Email:sven@marfan.dk

Fadt 1953
Har Marfan
Har 2 voksne bgrn, der ikke har Marfan.

Kasserer
Martin Jensen Skov
Strandhuse 60, 5700 Svendborg

TIf. 22 66 46 38
Email: martin@marfan.dk

.’.'l all

Fadt 1980
Har Marfan

Bestyrelsesmedlem
Jenny M. Sgberg
Hindslgkke 32, 5690 Tommerup

TIf. 40 1784 35
Email: jen-
ny_m_madsen@hotmail.com

Fadt 1988
Har Marfan

Suppleant

Micael Friis Pedersen
Vinkelvej 14, 7270 Stakroge
6270 Tegnder

TIf. 50 49 91 84

Email: mi-
cael.pedersen@hotmail.com

Fadt 1972
Har Marfan.

Bestyrelsen 2015

Naestformand
Morten Buus Andersen
Skovbrynet 8, 9240 Nibe

TIf. 2027 75 11
Email: morten@marfan.dk

Fadt 1978
Har Marfan
Har et barn der ikke har Marfan. Lea fadt 2009

Bestyrelsesmedlem
Lottem Hybel
Vandkarsevej 48, 2880 Bagsveerd

TIf. 29 93 46 81
Email:lottem@hybel.info

Fadt 1964
Har ikke Marfan

Suppleant

Christina Buhelt
Abildgaardsvej 57, 2830 Virum
TIf. 26 27 43 65

Email: christina@buhelt.dk

Fadt 1973.

Sekretaer
Hanne Lindhardt
Gyvelvaenget 99, 7730 Hanstholm

TIf. 48 26 36 52
i) Email: marfan@marfan.dk
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