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Kontaktpersoner 
 

Hvis der er medlemmer, som har brug for at tale 

med andre medlemmer, som står i samme 

situation, er man velkommen til at kontakte 

nedenstående. Det er medlemmer, som i mange 

år har haft Marfan Syndrom tæt inde på livet. 

 

 

Sven Back 
Mobilnr: 60 74 76 32 

Email: sven@marfan.dk 

Erfaringsområder: 

Udtalt synshandicap, øjenopereret. 

Muskel og ledsmerter. 

Opereret for defekt aortaklap / udvidet aortarod 

B dissektion, konservativt behandlet. 

Forkammer flagren / behandlet med pacemaker. 

Operation af aorta i brystkasse, mave, lyske. 

Kropsvedligeholdelse via regelmæssig 

cykeltræning og lettere styrketræning / 

gymnastik.  

 

 

Forældre til børn med Marfan Syndrom: 
Kristian Kristensen 

Brændkjærgade 127, 6000 Kolding  

Tlf. 75 52 43 50 

 

Aortaopereret: 
John Jensen 

Oskar Hansensvænget 6,  

Andkær, 7800 Børkop 

Tlf. 75 86 88 49 

 

 

Lungeopereret: 
Søren Nielsen 

Ribelandevej 117, Sølsted 6270 Tønder 

Tlf. 61 36 79 92 

 

 

 

Redaktion 
 

Gertrud Skov 

Hølleskovvej 57 

6760  Ribe  

tlf. 75 44 32 71/ 21 29 16 03 

Mail: redaktionen@marfan.dk 

 

Artikler og indlæg til nyhedsbrevet sendes 

til ovennævnte adresse eller til 

ovennævnte e-mail. Det fremsendte må 

gerne være håndskrevet, maskinskrevet 

eller lagret på CD.  

Artikler og indlæg i nyhedsbrevet er ikke 

nødvendigvis et udtryk for 

Landsforeningens holdning. 

Ønsker du ikke dit indlæg offentliggjort 

på foreningens hjemmeside, så giv 

redaktionen besked herom. 

ISSN 1603-6662 

Medlemsantal per 1. maj 2014: 

328 medlemmer  og  35 støttemedlemmer 

file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/MS%20nyhedsbrev%2084%20KLADDE.docx%23_Toc400805251
mailto:sven@marfan.dk
mailto:redaktionen@marfan.dk
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Kære medlemmer 
  

Dette års landsindsamling, til fordel for vor 

forening, blev iværksat på baggrund af nye 

skærpede krav for at kunne søge tilskud fra 

offentlige puljer. Dertil var vi underlagt et 

tidspres på at få indsamlet mindst 100 gaver á 

200 kr. inden udgangen af september måned, for 

at bevare vor godkendelse iflg. ligningslovens 

§8. 

Bestyrelsens appel til medlemmer og venner af 

Landsforeningen, om at bidrage hurtigt med en 

gave på minimum 200 kr., afstedkom inden 

udgangen af september måned indsamling af 

170 gaver á minimum 200 kr. - Vi kunne således 

ved september måneds udgang konstatere, at vi 

for indeværende år opfylder betingelserne for at 

søge tilskud fra offentlige puljer. - En dejlig 

konstatering for os alle! 

Bestyrelsen har allerede fokuseret på den næste 

del af opgaven, som de skærpede krav har 

medført, nemlig fremadrettet at sikre at mindst 

100 gaveydere vil bidrage med minimum 200 kr. 

årligt. Vi arbejder på modeller for at tilbyde 

medlemmer og venner af Landsforeningen nem 

mulighed for at indbetale deres gavebidrag. I vil 

modtage mail / brev, som beskriver, hvorledes I 

kan tilmelde jer en fast betalingsaftale. Skulle 

nogle af jer have problemer med at tilmelde jer, 

skal I ikke tøve med at kontakte sekretariatet for 

hjælp. - Bestyrelsen håber på jeres langsigtede 

opbakning til Landsforeningens drift. 

 

Jeg vil lige gøre opmærksom på, at 

socialrådgiver Marlene Kjeldsen er afløst af 

socialrådgiver Lene Elise Nielsen. Hun kan 

kontaktes som følger:  

Telefontid: 

Tirsdag/onsdag i Rådgivningscenter Odense kl. 

9 - 15 på tlf.65 91 99 35 

Torsdag i Rådgivningscenter Aarhus kl. 9 - 15 

på tlf. 86 18 55 10 

Email:lenielsen@hjerteforeningen.dk 

 

I august havde vi træf for Landsforeningens 

frivillige celler. Vi hørte et inspirerende oplæg 

om brug af Facebook, hjemmeside og andre 

digitale medier i Landsforeningens arbejde. 

Efterfølgende har vi i bestyrelsen taget hul på 

delopgaver, der skal ende ud med en 

modernisering af vore kommunikations 

platforme. Ud over oplægget blev der også tid til 

at planlægge kommende års kurser, 

erfaringsudveksle cellerne indbyrdes, og ikke 

mindst tid til hygge samtale. 

Årets endags tur på Sjælland havde stor 

opbakning fra medlemmerne. Trods regn havde 

man en god dag sammen. - Endags turen i 

Jylland blev aflyst på grund af for få tilmeldte. 

 

Jeg vil ønske jer gode dage i efteråret og hen 

over vinteren. 

Mvh Sven 

 

 

 Billeder fra cellemøde 

 
Dorte Møller Madsen fra Stormvind 
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Spørgeskema 

 
Kære ung med Marfan syndrom 

I forbindelse med mit studie (psykologi) er jeg 

ved at lave speciale. Jeg har valgt at fokusere på 

unge med en sjælden, arvelig, fysisk diagnose 

og valg af uddannelse og gennemførelse. Min 

målgruppe er alle unge, der har gennemført 9. 

klasse, ikke er fyldt 30 år og er i gang med en 

uddannelse, holder orlov eller søger ind på en 

uddannelse/praktikplads osv. 

Jeg har fået mulighed for at spørge om unge 

med Marfan Syndrom vil være med i min 

undersøgelse, som jeg har sendt til Sjældne 

Diagnoser og alle relevante foreninger med en 

sjælden arvelig diagnose via denne beskrivelse 

af min undersøgelse her i jeres medlemsblad . 

Lidt om mig: Jeg er uddannet syge- og 

sundhedsplejerske. Jeg har beskæftiget mig med 

handicappolitik på brugerniveau siden 1988. I 

1994 fik jeg diagnosen Ehlers-Danlos syndrom 

efter mange år, hvor jeg følte mig som en 

”elefant i en glasbutik” i sundhedsvæsenet og i 

det sociale system. Med det mener jeg, at jeg 

aldrig passede ind og mine symptomer aldrig 

kunne løses med standardløsninger, fordi der 

altid lige var noget ”uforudset”, der også skulle 

tages hensyn til. I 1996 var jeg med til at starte 

Ehlers-Danlos foreningen samtidig blev jeg 

aktiv i Sjældne Diagnoser og var det frem til 

2008. Jeg har blandt andet været med til at sætte 

fokus på foreningsvejlederuddannelsen og 

behovet for samvær med ligestillede blandt 

foreningsløse og mennesker der er så sjældne, at 

det er svært/umuligt at danne en forening. 

Dette arbejde medførte, at jeg begyndte at lede 

efter psykologisk viden om mennesker med 

kroniske sygdomme/handicap og at have en 

sjælden diagnose, patientuddannelser også for 

sjældne diagnoser, da de etablerede 

patientuddannelser forudsætter viden om 

diagnose, fremtid og hvilke kontrol- 

foranstaltninger diagnosen medfører. Det er ikke 

givet for mange mennesker med en sjælden 

diagnose. Jeg søgte ind på psykologistudiet for 

at blive klogere og har under hele mit studie 

beskæftiget mig med mennesker og sjældne 

diagnoser og de specielle problemstillinger, det 

medfører. Ind i mellem har jeg delt mine 

erfaringer ved at holde oplæg i nogle af Sjældne 

Diagnosers medlemsforeninger. Der findes ikke 

meget forskning i de psykologiske påvirkninger 

af mennesker med en sjælden, arvelig sygdom. 

Der findes en del viden om, at mennesker med 

en somatisk/fysisk diagnose har større risiko for 

at udvikle mange forskellige psykiske 

problemer. Men hvordan og hvorfor  mennesker 

handler, når de er ramt/påvirkede af sjældne, 

arvelige handicap og/eller sygdomme er ikke 

undersøgt. Jeg har intet kunnet finde om valg af 

uddannelse, omstændigheder for gennemførelse 

eller opgørelser, der viser, hvor man kan få 

hjælp, hvilken hjælp man får og hvad man selv 

oplever. 

Jeg har derfor valgt at skrive speciale om 

unge med en sjælden, arvelig 

sygdom/diagnose/handicap og deres valg af 

uddannelse, hvad påvirker valget og 

gennemførelse? 

Jeg har valgt at lave en kvalitativ 

undersøgelse vha. en spørgeskema/metode, 

der hedder ”praksisportræt”. Formålet er at få 

sat ord på, hvad der påvirker unge med en 

sjælden arvelig diagnose og deres valg af 

uddannelse, studieændringer, evt. forlænget 

uddannelsestid, forhold under uddannelsen og 

sammen med studiekammerater, venner og 

sociale aktiviteter. 

Metoden forudsætter, at dem, der besvarer 

spørgeskemaet giver sig tid og de kaldes i 

metodebeskrivelsen ”medforskere” fordi 

svarerne er mit udgangspunkt for at finde ud 

af, hvad der påvirker jeres valg og muligheder 

og hvilke påvirkninger, der letter og besværer 

jeres liv, mens I uddanner jer. 

Skemaet er lavet i en wordfil, så 

medforskeren/du kan skrive dine svar i 

dokumentet, kort eller langt, rette og se alle 

dine svar. Du kan vælge at svare med anden 

skrifttype, farve og/eller skriftstørrelse for at 

gøre det mere synligt, hvad du har svaret. Og 

ikke mindst, så du selv kan gemme 

besvarelsen, hvis du har lyst. Det er en del af 

metoden at medforskeren selv har de 

oplysninger, undersøgeren modtager. 

Undersøgelsen er anonym. 

Du kan få en mail med skemaet vedhæftet til en 

e-mail eller i papirform (så følger der en 

frankeret svarkuvert med) ved at e-maile eller 

ringe til mig: bwb@tdcadsl.dk eller ringe/sms på 

26 81 96 32. 

mailto:bwb@tdcadsl.dk
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Har du spørgsmål, er du velkommen til at 

kontakte mig.  

Jeg håber, at du har lyst og mod på at deltage og 

hjælpe mig. Jeg skal meget gerne have svar på 

skemaet senest i slutningen af oktober.  

Tak fordi du læste dette, håber, at du har 

mulighed for at deltage 

Mange hilsner 

Betina Boserup,  

Eskildsvej 12, 2990 Nivå,         

tlf.: 49 14 96 32, mobiltlf.: 26 81 96 32  

e-mail: bwb@tdcadsl.dk 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

Sponsoraftale med OK ophørt 

 
Vores sponsor aftale med OK Benzin er ophørt.  

Vi skulle hvert år skaffe 10 nye OK kunder med 

nyt kort, hvilket ikke er lykkedes. 

Igennem 3 år nåede vi at få omkring 1.500 kr. 

ind via OK Benzin. 

Tak skal lyde til de 15, som har et OK kort med 

tilknytning til foreningen. 

Foreningen kan ikke få at vide, hvem der har et 

sådant kort. 

Så derfor: Har du et OK kort tilknyttet 

foreningen, skal du selv oplyse OK om hvilken 

anden forening/klub, der fremover skal støttes, 

når du tanker benzin eller diesel. 

Mere information kan fås hos Martin fra 

bestyrelsen. 

 

 

 

 

Landsindsamling 
 

Økonomisk er foreningen afhængig af tilskud fra 

offentlige puljer og private donationer. 

 

Derfor afholder vi landsindsamling 

 

fra 1. september til 31. december 2014. 

 

Dit bidrag vil direkte kunne ses i 

kassebeholdningen, men dit bidrag betyder 

meget, meget mere.   

 

Muligheden for at søge og størrelsen på 

bevillingerne fra nogle af de offentlige puljer 

påvirkes nemlig af, hvor stort et beløb 

foreningen selv indsamler. 

 

Foreningen er godkendt til at modtage gaver 

efter ligningslovens § 8a, hvilket betyder, at du 

får fradrag for dit bidrag, hvis blot du oplyser 

navn, adresse og cpr.nr. på din indbetaling. 

 

Men også i den forbindelse er hvert et bidrag 

vigtigt. For at opretholde godkendelsen skal vi 

hvert år have min. 100 gavegivere, som hver 

giver mindst 200 kr. 

 

Det er selvfølgelig vigtigt at kunne opretholde 

godkendelsen, så alle I gavegivere kan få fradrag 

uanset beløbsstørrelsen, men det er også super 

vigtigt for foreningen, da godkendelsen er et af 

kriterierne ved ansøgning af driftsmidler.  

 

Vi håber, at du vil støtte foreningen, så vi kan 

forsætte arbejdet med at hjælpe og støtte alle 

med diagnosen Marfan Syndrom og deres 

pårørende. 

 

Bidrag af alle størrelser, modtages med glæde på 

 

reg.nr. 1551 – konto nr. 884-0962. 

 

Med venlig hilsen 

Bestyrelsen 
   
                   

                                                                                                                                                                            

 

 

 

bwb@tdcadsl.dk
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Nordisk møde 
Bergen 22.-25. august 2014 

 

I år var den norske Marfanforeningen vært for 

mødet. Morten og Martin deltog fra Danmark, 

samt to fra Sverige og fire fra Norge. Derudover 

deltog den norske læge ThyThy Vanem. 

Mødet er en blanding af snak og 

erfaringsudveksling med de andre, samt indlæg 

fra faglige oplægsholdere. Det var spændende at 

høre om, at Norge er ved at optage en  række 

korte film, som  bl.a. vil blive sendt sammen 

med andre patientforeningers film på norsk TV. 

Derudover er de i Norge også ved at forberede 

deres 25 års jubilæum næste år. Sverige fortalte 

om  afslutningen af deres wellness projekt, hvor 

medlemmer på møderne blev introduceret til 

fysisk aktivitet, madlavning, massage og yoga. 

Projektet var en stor succes, da der aldrig har 

deltaget så mange til møder før.  

 

 
Deltagerne på Nordisk Møde 

Jarl Ramtjernåsen, Carina Olsson, Charlotte 

Skarpodde, Thy Thy Vanem, Randi 

Johannessen, Ingolf Magnus, Morten Buus 

Andersen, Ellicka Mellgren og Martin J. Skov 

(Billede fra foreningen i Norges nyhedsbrev) 

 

 
Morten ved præsentation af Danmark 

Der var i år 4 indlægsholdere, som vi hver især 

har lavet referat for herunder. 

  

Udvikling af Marfan Syndrom over 10 år 

v/ PhD-student/læge ThyThy Vanem, Oslo 

Universitetssygehus. 

I 2003/2004 gennemførte TRS det til dato mest 

omfattende studie af Marfan Syndrom, hvor 105 

personer med sygdommen blev undersøgt for 

hvert eneste kriterie af de såkaldte Ghent 1 

kriterier. Disse bruges til at stille diagnose om at 

en person har Marfan Syndrom og omfatter 

vurdering af symptomer fra hjerte- og 

blodkarsystemet, øjnenes forhold, 

familiehistorie m.m 

Nu her 10 år efter vil nordmændene følge op og 

gennemføre både de samme og nye 

undersøgelser på præcis den samme gruppe af 

patienter for at se udviklingen over 10 år. Dette 

er helt unikt i Marfan Syndrom sammenhæng. 

Der tages både udgangspunkt i Ghent 1 

kriterierne såvel som de opdaterede kriterier i 

Ghent 2. Målet med studiet er at se på ændringer 

i organer, livskvalitet, smerter, psyke, og 

kriterier der opfyldes.  

Ud af 91 nulevende i gruppen, har 56 indtil 

videre meldt tilbage at de deltager, og de første 

16 er allerede undersøgt. Det er en lang proces 

fordi hver person skal tilbringe 2 dage kun med 

undersøgelser, scanninger osv.  Det forventes at 

alle har været til undersøgelse i løbet af 2015 og 

at studiet vil være gennemført i hvert fald 

indenfor de næste 4 år. Selvom den endelige 

konklusion først kommer der, vil man løbende 

informere om del resultater. 

 

Øjedelen af norsk studie af Marfan Syndrom 

v/ Mphil. Forskningsoptiker Gunhild F. Sandvik.  

Gunhild gennemgik øjets anatomi for at vi 

kunne få et mere klart billede af hendes oplæg. 

Hun gennemgik de væsentligste ting i hvad der 

ses hos Marfan patienter. I Marfan kriterierne, 

kaldet Ghent 1 kriterierne, står linseluksation, 

både sublukserte og lukserte linser (delvis og 

fuldstændig luksation). Pga. øget vækst i  øjet 

bliver linsen tykkere, hvilket ofte ses hos 

personer med Marfan, men dette er dog ikke et 

Ghent kriterie. Grå stær og grøn stær ses også 

oftere hos personer med Marfan. I Ghent 2 

kriterierne er linseluksation og nærsynethed over 

-3 taget med som kriterier. Man er ved at 
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undersøge, hvilke forandringer der sker i øjne 

over en 10 årig periode, bl.a. om øjet stopper 

med at vokse og om hornhinden bliver fladere. 

(Frit oversat fra Charlotte i Norge) 

 

Energi og Marfan Syndrom 

v/ Ergoterapispecialist Trine Bathen. 

Hos TRS i Norge arbejder man meget med 

Marfan Syndrom og begrebet fatigue. Fatigue 

dækker over træthed, mangel på energi, følelse 

af udmattelse, det at være uoplagt. Selvom 

fatigue ses oftere hos personer med Marfan 

Syndrom, er der dog stor variation blandt 

Marfan'er i forhold til, hvordan man oplever det. 

I det store norske studie fik man 73 personers 

svar på spørgsmål om fatigue og det der kunne 

konkluderes var bl.a., at der fandtes 

sammenhæng mellem fatigue og : 

- Smerte - Personer med kronisk smerte havde 

højere fatigue score end personer uden. 

- Arbejdstilknytning - Personer uden for 

arbejdsmarkedet havde højere fatigue score end 

personer, som var i arbejde eller under 

uddannelse. 

Til gengæld fandtes der ingen sammenhæng 

mellem fatigue og : 

- brug af blodtrykssænkende medicin 

- aorta symptomer og problemer 

- Synsvanskeligheder 

- det at bo alene eller sammen med nogen 

- alder for Marfan diagnosen 

- uddannelse 

Netop fordi der kan være så stor variation i 

hvordan man oplever fatigue, er det vigtigt at få 

klarlagt mulige årsager uanset om det er 

infektioner, følgesygdomme, søvnapnø, psykisk 

belastning, inaktivitet eller smerter. Det bør 

kortlægges i forhold til ens generelle aktivitet 

for at kunne finde en måde at mildne oplevelsen 

af fatigue. I den svenske bog "Må bra med 

Marfan" nævnes en række aktiviteter som man 

kan overveje at gøre selv, f.eks. 

- Ændre hverdagen til at finde egne grænser, 

bede mere om hjælp, finde energi besparende 

arbejdsmåder, hjælpemidler, og til at finde tiden 

til at "fylde" energi på. 

- Træning for øget styrke og udholdenhed 

- Finde måder at lette smerterne på 

- Afspændingsteknikker 

- God søvn med regelmæssige søvnvaner 

- Behandle søvnapnø 

Helseøkonomi – Sundhedsrelateret 

livskvalitet (EQ-5D) 

v/ Postdoktor Liv Arianne Augestad. 

Liv satte os ind i principperne i norsk 

sundhedspolitik. I Norge har prioriteringen af 

økonomien i sundhedssektoren kontinuerligt 

været et emne på dagsordenen de sidste 25 – 30 

år i den politiske debat. Det første 

prioriteringsudvalg blev dannet i 1985, ledet af 

professor Inge Lønning. I 1987 kom de første 

retningslinjer ”Lønning I -Retningslinjer for 

prioritering innen norsk helsetjeneste” 

(pliktetik). Disse retningslinjer uddelte pengene 

efter hvor alvorlig de forskellige sygdomme var. 

I 1996 blev et nyt udvalg dannet og de kom i 

1997 med en ny rapport ”Lønning II – 

Prioritering på ny” (nytteetik). Den nye rapport 

tager udgangspunkt i alvorligheden (som 

Lønning I), effekten af behandlingen samt nytte 

i forhold til omkostningerne. Prioriteringen af 

ressourcerne blev baseret på om personen kunne 

komme i arbejde igen. 

 

Mvh Martin & Morten 

 

 
 

Billeder fra båd tur ved Bergen 
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Internationalt møde i Paris. 
Det 9. internationale forsknings symposium 

om Marfan Syndrom og lignende sygdomme  

25.-27.  september 2014 i Paris 

For kun 9. gang siden 1988 mødtes verdens 

førende forskere og læger indenfor Marfan 

Syndrom til konference, et såkaldt symposium, i 

Paris. Som patientforening var vi i Danmark så 

heldige også at have fået en invitation, og fra 

bestyrelsen deltog 2 af os: Morten og Martin. 

Som noget helt unikt havde vi selskab af 

Kristian A. Groth fra Institut for Klinisk 

Medicin i Aarhus (du kender ham fra vores 

konference i Skejby i 2012) og af overlæge 

Niels Holmark Andersen.  
 

 
 

På symposiet lærte vi rigtig meget nyt om 

sygdommens udvikling, men det der er mindst 

ligeså vigtigt er muligheden for at netværke og 

høre de andre om, hvad nyt der sker hos dem. Vi 

får altid noget ud af at dele erfaringer med  

andre patientforeninger, hvilket f.eks. var noget 

af det, der bragte Karin fra Sverige ned til vores 

landsmøde sidst.  
 

 

Vi er glade for at danske læger tager sig tid til at 

rejse til disse konferencer, og det giver os et 

rigtig godt indblik i, hvad de arbejder med 

indenfor Marfan Syndrom. For lægerne var der 

bl.a. lejlighed til for Niels' vedkommende at få 

talt med norske og tyske klinikker, mens der for 

Kristian's vedkommende bl.a. var mulighed for 

at få mere baggrund om centrale registreringer 

af diagnoser hos patienter. Et område som han er 

i fuld gang med at se på i Danmark med 

ambitionen om at få kortlagt diagnoser hos alle 

personer med MS i Danmark.  

 

Herunder har vi gengivet de vigtigste ting som 

vi lærte på symposiet, og vi håber, at du også 

kan få glæde af noget af det. 

 

Man er stadig i tvivl om virkningen af 

Losartan 

I de senere år har der været studier, der tyder på 

at Losartan kombineret med beta blokker er 

mere effektiv i at forsinke udvidelse af aorta, 

samt forsøg der tyder på at Losartan alene 

forsinker udvidelser generelt og udvidelser i 

buen efter aorta operation. Men i et fransk 

forsøg, hvor der deltog mere end 300 personer 

med Marfan Syndrom og hvor halvdelen blev 

givet Losartan og den anden halvdel et placebo, 

var resultatet anderledes. Konklusionen her var, 

at Losartan ingen særlig virkning havde på 

personer med MS, der i forvejen er i betablokker 

behandling. Personer, der tog Losartan, havde 

dog betydeligt lavere blodtryk. Det er derfor 

svært at se et mønster i resultaterne, og det er 

efterhånden tvivlsomt, om vi nogensinde får et 

entydigt svar på virkningen af Losartan. Der er 

dog stadig mange forskellige undersøgelser i 

gang. Bl.a. er der et engelsk forsøg i gang med 

at samle resultater fra 10 forskellige studier på 

verdensplan, hvor der var/er i alt 2400 personer 

inkluderet i forsøgene. Der er dog ingen 

resultater endnu. 
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Ved aorta operationer vil man helst ændre 

mindst muligt. 

Problemer i hovedpulsåren, aorta, er den mest 

livstruende type af komplikationer, som 

personer med Marfan Syndrom er udsat for. 

Craig Miller fra USA fortalte om dilemmaet 

omkring, hvilken type hjerteklap man skal 

“implementere” - især når der er tale om unge 

patienter. Det enkleste er, at når aorta roden 

alligevel udskiftes, kan klappen også udskiftes 

med en mekanisk klap, kaldet composite graft 

proceduren. Selvom aorta roden udskiftes bør 

man også overveje blot at reparere den 

biologiske klap UDEN at udskifte den med en 

mekanisk klap. Allerede i dag beholder 25% af 

patienterne den biologiske klap ved operationer 

omkring aorta roden. Uanset hvad der vælges 

bør der altid ligge seriøse overvejelser til grund, 

og regelmæssig kontrol efter operation bør ske. 

Flere læger oplyste om resultater af aorta 

operationer i brystkassen. Bl.a. fandt man i 

Houston, USA at overlevelsesraten ved 

operationer er meget høj med 97% og at større 

komplikationer er sjældne. Samtidig fandt man, 

at der faktisk var rigtig gode resultater når det 

kom til holdbarhed, og at det sjældent var 

nødvendigt med reparationer. 

På udviklingsfronten sker der også nyt i forhold 

til at minimere omfanget af indgreb og stadig 

have samme effekt. I London forsøger man med 

en metode kaldet PEARS, hvor man går efter 

både at beholde den biologiske klap OG den 

biologiske aorta rod. Der er lovende resultater 

indtil videre, men der er endnu for få opererede 

patienter til at konkludere noget, og der var 

tydeligvis uenighed om virkningen blandt 

kirurgerne. 

I samme boldgade berettede Carrel Thierry fra 

Schweiz om TEVAR, som er et mindre indgreb, 

hvor man går ind med et stent via låret. Selvom 

man traditionelt har været forsigtige med stents i 

Marfan patienter, tyder det dog foreløbigt på, at 

TEVAR er en mulig kortsigtet løsning. For 

nogle patienter giver det i hvert fald en mulighed 

for at lave en fornuftig midlertidig løsning for 

kortsigtede resultater eller en mulighed som en 

forberedende metode før en åben operation. 

Selvom udvidelser i aorta hos Marfan patienter 

typisk sker ved roden, kan udvidelser også 

(senere) forekomme i den nederste del under 

brystkassen, kaldet bugaorta, således at man 

ender med at udskifte en meget stor del af aorta. 

Det er komplekst at udskifte så store dele af 

legemspulsåren, fordi der skal tages hensyn til 

rygsøjle, nyrer og andre organer. Men indtil 

videre ses der heldigvis gode resultater fra den 

type operationer, hvor både komplikationer og 

behovet for senere reparationer er begrænsede. 

Blot skal de følges op med fortsat kontrol, da de 

små kar der går ud fra den "nye" aorta, kan 

udvide sig markant, og potentielt briste. 

 

Øjet er det altid vigtigt at holde øje med 

Ecotopia Lentis, eller på dansk “løse linser” er et 

af hovedkriterierne ved Ghent diagnostisering. 

Ectopia Lentis er en forskydning eller 

malplacering af øjets krystal linse fra dets 

normale placering. En delvis forskydning af en 

linse betegnes linse subluksation.  

Marfan Syndrom kan have alvorlige 

konsekvenser for øjet og dermed synet. 

Undersøgelser viser at ca. 80% af MS patienter 

har en eller anden form for løse linser. Mange 

får typisk allerede diagnosen samtidig med at de 

diagnosticeres til at have Marfan Syndrom. Hos 

nogle ses det dog først omkring 70 - 80 års 

alderen. 

Der kan blive tale om operation, hvis linsen er 

faldet sammen eller den har forskubbet sig. Der 

findes flere forskellige operations-teknikker, 

men det fælles mål  er, at patienter med MS skal 

kunne se lige så godt som normalt seende. 

Patienter har fået fremragende syn efter 

operationen, de kan se klarere og har fået 

udvidet synsfeltet. Operationen holder som regel 

maksimum 10 - 15 år, men operationen kan 

udføres igen og igen.  
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Spændende fremtid efter at flere og flere får 

lavet gen tests 

Blandt andet fordi symptomerne hos den enkelte 

person med Marfan Syndrom udvikler sig med 

alderen, overvejer man, om man ud fra de 

specifikke gen-mutationer kan se et mønster. 

I Taiwan undersøger man 85 MS'ere, der fik 

konstateret mutationer på FBN1 genet. 

Undersøgelsen går ud på om man kan finde 

hvilken del af genet, der påvirker de enkelte 

systemer, (Hjerte-kar / Skelettet / Øjet) og hvilke 

symptomer dette giver. Undersøgelsen er ikke 

færdig endnu, og der er endnu ikke konkluderet 

noget, eftersom symptomerne ændres med 

alderen, og man derfor ikke kan tage et 

øjebliksbillede af personen. Der skal i fremtiden 

laves flere studier på dette område, men FBN1 

genet er et stort gen, og antallet af unikke 

mutationer stiger hele tiden. 

I Europa er man flere steder i gang med at 

kortlægge, hvilke forskellige mutationer der 

findes, sat op i mod hvilke af Ghent kriterierne 

m.m. der opfyldes. Det er et større database 

arbejde, især omkring det at få informationer til 

databasen fra journaler, læger, patienter osv. Det 

er et område som læge Kristian Groth arbejder 

på i Danmark, og som vi i nationale Marfan 

foreninger ville kunne hjælpe med. 

 

Børn med Marfan har nogle unikke ting i 

knogler og skelet 

I Frankrig har man sammenlignet udvikling i 

skelettet hos børn med Marfan overfor børn 

uden Marfan. Forsøget har kørt fra 1995 til 

2010, hvor patienter under 18 år (258 med 

Marfan og 474 uden Marfan) er blevet undersøgt 

hvert andet år. Konklusionerne er at MS børn 

ofte er højere og kommer tidligere i puberteten 

end børn uden Marfan. Højde er derfor stadig en 

god simpel måde at lave en indledende 

screening af børn på (selvom man også kan have 

Marfan Syndrom uden at være høj over det 

normale). I normal befolkningen har kun 1 ud af 

100 af alle børn en sådan højde, som kunne være 

et tegn på Marfan. 

I en anden undersøgelse i Frankrig satte man sig 

for at måle og vurdere kroppens sammensætning 

og knoglernes stand hos børn og unge. Baggrund 

for den undersøgelse var, at det er vigtigt at vide 

noget om knoglernes indhold af calcium og 

andre mineraler, da manglen på disse kan gøre 

knoglerne mere skrøbelige. 48 børn med Marfan 

blev undersøgt. Konklusioner viste tydeligt, at 

udover at børn med Marfan er højere og har et 

lavere BMI, har de også en lavere muskel masse 

og en lavere knogletæthed, forstået på den måde, 

at mængden af calcium og andre mineraler i 

knoglerne er lav. Samtidig sås der hos halvdelen 

også en mangel på D vitamin - uden at man dog 

kunne sige noget om årsagen. Anbefalingen var 

derfor at sørge for et fornuftigt indtag af kalk og 

vitamin D hos børn med MS. 

 

Mere undersøgende end reelle fremskridt i 

hjerte-kar forskning 

Der blev præsenteret en række kendte ting om 

dette emne, såsom vurdering af aorta diameter, 

om at  aorta diameter er naturligt højere hos 

mænd end hos kvinder, at der er øget risiko for 

uregelmæssig hjerterytme, at søvnapnø kan være 

en overset risiko, m.m.  Det der var mere 

interessant var at høre om de forskellige studier, 

som er i gang eller er ved at starte omkring, 

hvordan man bliver bedre til at diagnosticere 

hjerte-kar problemer tidligere. Det kommer der 

forhåbentligt mere på fremtidige konferencer. 

 

Hvad er ændret for Marfan'ere igennem de 

seneste mange år 

Vi har mange forventninger /forudsætninger/ 

ideer/tro om hvad de seneste mange års 

forskning har betydet for os. Vi ved, at vi i dag 

er bedre stillet, end vi var for bare 20 år siden. 

Men vi ved ikke præcis hvordan. Derfor er det 

interessant at følge op på Marfan patient 

historik, f.eks. sådan som Kristian Groth i 
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Danmark forsker i Marfan patienter og ser på 

alle Marfan'eres historik. 

På konferencen præsenterede flere klinikker 

rundt omkring deres analyser af, hvad 

udviklingen er blandt deres patienter. Et engelsk 

studie tyder på bl.a. : 

- at dødelighed blandt 466 af deres MS patienter 

på grund af MS fra 1999 - 2011 faktisk ikke er 

markant faldende.  

- at dødsfald pga. MS i 2/3 af tilfælde var mænd 

- at MS patienter lever længere 

MEN... Grundlaget for at kunne sige det er 

usikkert, især hvis man skal sige noget om 

omfang. Det skyldes, at man følges i forskellige 

kliniske centre og af forskellige læger, hvilket 

kan gøre det omfattende at samle informationer 

sammen og vanskeligt at sammenligne.  

 

Tilgange til graviditet og opvækst i Holland 

og Belgien 

Barbara Mulder fra Holland, fortalte om 

graviditet. Der var 3 væsentlige medicinske ting 

som de lagde vægt på: 

- De finder at graviditet er relativt sikkert så 

længe aorta diameter < 4,5 mm. 

- Losartan tillades ikke, hvis man skal amme. De 

ønsker, at man indtager betablokkere under 

graviditet. 

- Der er relativ høj risiko for brist af aorta efter 

fødsel, men det er muligt at få udført aorta 

operation under graviditet, det er sikrest for mor 

og barn at udføre operationen i andet trimester. 

Det er derfor altid meget vigtigt at følge 

patienten før, under og efter graviditeten, både 

med MR skanning og Echo. Alder har også en 

betydning! Da risikoen for brist af aorta stiger 

med alderen. I Belgien (Ghent) blev 13 kvinder 

fulgt gennem 22 graviditeter, Ingen har haft 

bristet aorta, men 1 af patienterne havde en 

betydelig udvidelse under graviditeten. 

Belgierne talte også om de personlige 

overvejelser, som deres MS patienter har om 

reproduktion og graviditet.  Mange holder sig 

for øje, at det ikke kun handler om at kunne få 

børn, men også hvordan man kan være der  

mens barnet vokser op  og lignende overvejelser. 

Af de belgiske kvinder, der vælger ikke at få 

børn, ses at en stor gruppe lider af 

øjensygdomme. En konklusion kunne derfor 

være, at kvinder med øjensygdomme ser det som 

en stor risiko og byrde at give øjensygdomme 

ved Marfan Syndrom videre. 

Selvom meget af ovenstående sikkert også ses i 

Danmark, er der også forskelle mellem landenes 

sundhedssystemer. F.eks. når vi kommer nogle 

år længere hen. Ine fra Holland, fortalte om 

transformationen fra barn til voksen med MS. 

Forholdene i Holland er anderledes, end de er i 

Danmark. I Holland bliver man kun automatisk 

fulgt af sundhedssystemet som barn, men når 

man fylder 18, skal man selv sørge for at bestille 

tid til de kontroller der er nødvendige, og man 

skal ofte selv finde frem til hvilke undersøgelser, 

man skal have lavet. Dette kan gøre at patienter, 

ofte mænd, ikke kommer til nok kontroller. 

 

Smerte behandling 

De mest udbredte typer af smerte blandt 

Marfan'ere er smerter i nederste del af ryggen og 

i benene. I Baltimore havde de sat sig for at 

undersøge, om det kunne have en effekt at 

modvirke disse smerter via en kendt metode 

andetstedsfra, nemlig rygmarvsstimulation (SCS 

= Spinal Core Stimulation) som er en kirurgisk 

behandling for kroniske smerter i et lokalt 

område af kroppen. SCS metoden ser ud til at 

lette smerten hos patienter med Marfan Syndrom 

med kroniske smerter, men ganske få er endnu 

undersøgt og flere skal undersøges, før man med 

sikkerhed kan sige noget om virkningen. 

 

Spekulerer du på om andet nævntes på 

symposiet 

Der var over 50 indlæg fra næsten ligeså mange 

læger, forskere, praktikere, patientforeninger, 

m.fl. Ovenfor har vi nævnt de ting som vi bed 

mærke i, men har du lyst til at høre mere om 
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genetik, fatigue, klinikker, osv., osv., osv., så 

tager du endelig bare fat i os. 

Se det også fra patientens side 

"Jeg ser normal ud, så min sygdom er nok ikke 

så alvorlig!", og "Jeg fik diagnosen for 10 år 

siden, og lægen siger, at jeg kun bliver 40-45 år"  

er citater fra belgiske personer med MS, hvor 

der på en eller anden måde har været en 

misforståelse mellem patient og læge.  

For at blive bedre til at kommunikere med 

patienterne, har man i Belgien sat en gruppe 

forskere til at samle en mængde MS patienter og 

stillet dem en række spørgsmål, bl.a.:  

- Hvad synes patienterne er vigtigt? 

- Hvad har de brug for?  

- Hvordan tilpasser de sig i hverdagen? 

- Spørgsmål omkring følelser? 

- Flaskehalse i sundhedssystemet, har de svært 

ved at finde svar på deres spørgsmål? 

Ved at forstå hvordan MS patienterne har 

opfattet tingene, kan man som læge komme det i 

møde, at mangel på viden omkring 

konsekvenserne kan være vitale og at tidligt 

tidspunkt for diagnosen er vigtigt. 

 

Vidste du at... 

Der findes mange MS personer i verden, men 

der findes uden tvivl endnu flere Marfan mus! 

Inden en ny medicin testes på os patienter, har 

mange mus allerede haft fornøjelsen af at prøve 

den af først. Det rejser også en række nye 

spørgsmål, findes der andre dyr med Marfan 

Syndrom, og hvordan skal de behandles... ;-) 

 

Mvh Martin & Morten 

 

Sjællandsturen  

 

En hyggelig søndag med skybrud og sur 

kaptajn. 
 

Søndag formiddag den 31. august mødtes en lille 

flok på 14 voksne og 9 børn ved Frederiksdal 

Bådfart. Årets Sjællandstur - arrangeret af 

Lottem og Mikkel - stod nemlig på udflugt med 

frokost og diverse, ombord på bådfarten på 

Bagsværd sø, Furesøen m.v.  

 

Humøret var højt (dog ikke hos vores meget 

gnavne kaptajn), og solen skinnede fra start, 

men det varede ikke længe, inden himlen åbnede 

sig og et mindre skybrud var en realitet. -

Heldigvis var båden overdækket, men 

blæsten gjorde, at vi stadig måtte søge ly under 

medbragte tæpper, regnslag og paraplyer. 

Men... en "smule" regn og en sur kaptajn kan 

ikke sådan slå Marfan familier ud - næh, der 

blev som altid hygget, grinet, spillet kort 

og spist dejlige sandwiches.  

 

Efter bådturen tog de fleste med hjem til 

Lottems og Mikkels hyggelige bofællesskab i 

Bagsværd, hvor hyggen fortsatte resten af 

eftermiddagen.  

 

Tak for en dejlig sensommer udflugt med de 

skønneste mennesker. 

 

Kh Annette Hansen 
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Smerteklinikker – et overset 

behandlingstilbud? 
 

I forbindelse med et efteruddannelsesforløb 

udarbejdede jeg i 2000 projektet ” Smerternes 

indflydelse på livskvaliteten hos personer med 

Marfan Syndrom”. Dette projekt blev senere 

sammenfattet i pjecen ”De sociale konsekvenser 

– smerternes indflydelse på personer med 

Marfan Syndrom”. I forbindelse med projektet 

blev der udsendt et spørgeskema til alle 

medlemmer med Marfan Syndrom over 18 år. 

Af de 101 medlemmer svarede 80 på skemaet. 

Til trods for at undersøgelsen viste, at smerter 

og svær træthed er hovedårsagen til, at 

medlemmer fik førtidspension, blev ingen 

medlemmer behandlet på en Smerteklinik. 

Denne undersøgelse blev foretaget i 2000, men 

indtil jeg gik på pension fra Marfanforeningen 

som socialrådgiver i 2012, kan jeg ikke mindes, 

at jeg har talt med medlemmer, som blev 

behandlet på en Smerteklinik. 

 

Nu er jeg selv igennem et længerevarende forløb 

på en Smerteklinik, hvorfor jeg her vil beskrive 

nogle af mine erfaringer. 

 

Hvad er en Smerteklinik? 

I regionerne findes der en eller flere offentlige 

Smerteklinikker. Smerteklinikker er et tilbud til 

personer, der har kroniske non - maligne (ikke 

ondartede sygdomme) smerter. 

Smerteklinikkernes opgave er at hjælpe patienter 

med at formindske oplevelsen af smerter eller 

smerteproblematikker i hverdagen og derved 

øge funktionsniveauet og livskvaliteten. Det er 

vigtigt, at man er motiveret for at arbejde med 

sin smertetilstand på flere fronter. Den kroniske 

smerte er en kompleks tilstand, hvorfor det er  

nødvendigt at vurdere og behandle ud fra 

psykologiske, fysiologiske og psykosociale 

faktorer. 

I Landsforeningen har vi flere gange haft besøg 

af en medarbejder fra en Smerteklinik. Ved 

landsmødet i 2005 var der oplæg om ”Kroniske 

smerter - kan man lære at leve med dem?” v. 

psykolog Søren Frølich, Smerteklinikken Herlev 

Hospital og to gange har vi haft besøg af 

klinikchef ved Friklinikken Region Syddanmark 

Christian Nielsen (Smerteklinikken på Give 

sygehus). Endvidere har vi en del gange haft 

besøg af såvel læger som fysioterapeuter, som 

har haft fokus på smerter. Til trods for dette, er 

det min erfaring, at ingen eller kun ganske få 

med MS har fået tilbuddet om behandling på en 

Smerteklinik. 

  

Baggrund for min henvisning 

I de sidste par år er jeg desværre begyndt at gå 

meget dårligere og får færre og færre kræfter i 

musklerne, men jeg har ingen diagnose. Hertil 

kommer mange smerter – dels efter en ryg- og 

efter en hofteoperation -, men også i leddene, 

sener og muskler. Endelig døjer jeg også med 

den ulidelige træthed, som mange med MS også 

kender. Min datter på 37 år har Marfan 

Syndrom, men jeg har ingen af de kendte træk 

ved MS. 

 

Da jeg tåler meget lidt smertestillende medicin, 

henviste min praktiserende læge mig i vinter til 

regionens smerteklinik (Herlev Hospital). På 

grund af den lange ventetid kunne jeg i 

forbindelse med de frie sygehusvalg, vælge en 

privat smerteklinik. Jeg kommer derfor på ”Den 

private Smerteklinik” Stationsalleen 42 i Herlev 

(ikke at forveksle med Herlev Hospital), og er 

meget glad for forløbet. 

 

 

Forløbet 

Først var jeg til en visitationssamtale med 

overlægen, som skulle vurdere, om jeg kunne få 

gavn af deres tilbud. Herefter var jeg til samtale 

med en psykolog, en socialrådgiver og en 

fysioterapeut, hvorefter der blev lagt en 

behandlingsplan. 

Jeg har via egen læge og på Smerteklinikken 

afprøvet forskellige former for medicin, men det 

har været et problem at finde det rigtige.  

NSAID (gigtmedicin) giver mig mavesår, og 

morfin giver en masse bivirkninger (sløv, 

omtåget, lever i en boble eller manisk). Nu får 

jeg et morfinplaster af laveste styrke samt 2x3 

panodil 665 mg dagligt, men dette tager 

naturligvis ikke alle smerterne. Da den 

medicinske behandling var sat i gang, bestod 

behandlingsplanen i deltagelse i et forløb på en 

smerteskole efterfulgt af individuelle 

psykologsamtaler. 
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Smerteskole 

Smerteskolen fandt sted i foråret 2014 og varede 

12 gange, fordelt på ni uger, dvs. i de første uger 

var jeg af sted to gange om ugen og herefter en 

gang om ugen. Hver gang varede 2½ time. Vi 

var 6-8 på holdet – alle som i mange år har døjet 

med kroniske smerter. Årsagerne hertil var 

meget forskellige: Gigt, dårlige rygge, 

nervebeskadigelse mv. Underviserne var et team 

bestående af psykolog, afspændingspædagog, 

fysioterapeut og læge. Målet med smerteskolen 

var, at vi skulle blive bevidst om og  lære at 

kunne anvende nogle af de redskaber, der på sigt 

kan bedre ens livskvalitet - trods de kroniske 

smerter. Hvornår har vi flest smerter – hvornår 

letter de – hvad kan jeg selv gøre? 

 

 Psykologen fortalte om teorier om smerte 

og psyke, og om erkendelse og 

forandrings-processer. Vi blev 

introduceret til psykologiske redskaber til 

stress- og smertehåndtering. Hvordan får 

man fremover mest ud af sine ressourcer? 

 Afspændingspædagogen introducerede os 

i aflastende hvilestillinger og øvelser 

 Fysioterapeuten underviste om krop og 

smerter, valg af træningsformer og 

hensigtsmæssig forvaltning af vores 

ressourcer 

 Lægen fortalte om den lægelige viden om 

kroniske smerter, smertefysiologi og om 

smertemedicin 

 

Vi havde mange diskussioner om, hvordan vi 

bl.a. kan tackle hverdagen. Skal vi blive hjemme 

fra en begivenhed, når vi ved, at vi vil være 

ødelagt dagen efter, - eller skal vi tage 

oplevelserne og acceptere omkostninger ved 

det? Vi var helt klart på forskellige stadier i 

vores accept af egen situation, men det 

bevirkede måske også, at vi så nogle ting mere 

klart. 

 

I forbindelse med mit projekt fra år 2000 satte 

jeg mig meget ind i teorien om, hvad det vil sige 

at have kroniske smerter, men nu var det mig 

selv, det gjaldt. Jeg vil ikke sige, at jeg fik 

megen ny viden, men jeg blev opmærksom på, 

hvordan jeg på den mest hensigtsmæssige måde 

tackler hverdagen. 

I de senere år synes jeg, at det har knebet med 

hukommelsen, dårlig koncentration og har gjort 

nogle dumme ting, som jeg ikke plejer (glemmer 

nøglen i hoveddøren m.v.). Vi fik oplyst, at 

mange med kroniske smerter lider af ”pseudo-

dement” (må endelig ikke forveksles med 

dement). Kroppen bruger så megen energi på at 

holde smerterne nede, at det tærer så meget på 

hukommelsen og koncentrationen, hvorfor man 

kan få problemer med disse. Det var en stor 

lettelse at få en forklaring på, hvorfor jeg engang 

imellem er så glemsom. Jeg behøver ikke at 

frygte, at jeg er ved at blive dement! 

 

 

Individuelle samtaler med en psykolog 

Ligesom mange andre med kroniske smerter 

lider jeg af en svær træthed. Jeg bliver meget 

hurtigt udmattet i musklerne (fysisk træthed), 

men har ofte følt en psykisk træthed, hvor jeg 

nærmest går ved siden af mig. 

Jeg har fået nogle redskaber til at mindske den 

fysiske træthed f.eks. nogle små hvil på 20-30 

min. flere gange om dagen frem for et langt hvil; 

planlægge mine aktiviteter på en fornuftig måde, 

så jeg har luft imellem de enkelte; planlægge 

min træning efter, hvad jeg magter og ikke efter, 

hvad jeg synes, jeg bør osv.  

Psykologen har hjulpet mig meget med at 

komme af med den psykiske træthed, som har 

været et meget stort problem. De belastninger, 

man har været igennem i sit liv, kan jo have en 

meget stor påvirkning på ens helbred og måden 

at tackle de dagligdags udfordringer på. 

Naturligvis har vi også talt om den omvæltning, 

jeg har været igennem: Fra altid at have været 

fysisk aktiv til nu, hvor jeg på gode dage måske 

kan gå 100 m – andre dage 25 m  med rollator. 

Flytte fra en stor 2. sals lejlighed til en lille 

stuelejlighed osv. 

Heldigvis synes jeg, at jeg altid har været 

rimelig god til at kunne se udfordringerne frem 

for begrænsninger, og det har jeg også fået god 

opbakning til af psykologen. I sommer var jeg 

på en dejlig tur til Færøerne sammen med en 

veninde. Vi havde lejet et hus og en bil, og kom 

rundt rigtig mange steder. Èn dag havde vi 

bestilt en tur til en ”grottekoncert”. Vi blev sejlet 

ud på en to masters skonnert fra Tórshavn til 

bagsiden af Nolsoy (naboøen) og skulle klatre 

ned i en lille robåd med plads til 10 personer. På 
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forhånd havde jeg snakket med skipperen, om 

jeg kunne tage med. ”Intet problem, - vi kan 

bære dig ned i båden og op igen”. Vi blev sejlet 

ind i en grotte under fjeldet, hvor en færing 

spillede på guitar. En meget smuk oplevelse. 

I mange år har jeg drømt om en safaritur til 

Sydafrika. På grund af min nuværende situation 

havde jeg nærmest slået dette ønske ud af 

hovedet, indtil jeg i foråret mødte en dansker, 

som har en lodge ved Krügers Nationalpark. 

Hans kommentar ”Hvis du kan klare flyveturen, 

skal vi sørge for, at du får en uforglemmelig 

oplevelse. Når de andre er på vandretur i bushen, 

kører vi dig, og skulle der være et enkelt sted, 

hvor du ikke kan gå, vil vi bære dig”. Rejsen er 

bestilt, forsikringerne er i orden, så den 24. maj 

2015 flyver jeg til Sydafrika! 

 

Sygeplejerske. 

På klinikken er der ansat et par sygeplejersker, 

som bl.a. følger op på patienternes medicin. 

Mindst én gang om måneden bliver jeg ringet 

op, hvor vi drøfter hvordan det går rent 

smertemæssigt.  

 

Hvad har jeg fået ud af behandlingen 

 Jeg er ikke blevet smertefri, hvilket jeg 

heller ikke havde forventet. Hvis jeg ikke 

passer meget på, bliver jeg meget let 

fysisk træt, men den psykiske træthed er 

aftaget meget. 

 Jeg er blevet meget bevidst om min 

træning og stopper helst før jeg bliver 

træt.  

 Jeg har fået væsentlig mere fokus på en 

hensigtsmæssig adfærd (hvile om dagen), 

og kan også sige nej til nogle møder, hvis 

jeg er for træt (stadig ikke nemt). 

 Jeg er blevet endnu mere bevidst om at 

finde muligheder frem for begrænsninger. 

 Jeg er blevet bedre til at bede om hjælp. 

 Jeg har naturligvis stadig ”dumme dage”, 

men de bliver færre. 

 Trods min fysiske formåen forsøger jeg 

stadig at være aktiv og har fortsat mod på 

større udfordringer, blot jeg har undersøgt 

forholdene på forhånd.  

 Ud over den ”officielle” behandling har 

jeg også oplevet en stor omsorg fra 

personalet på Smerteklinikken. Ved et 

dumt uheld under en lektion på 

smerteskolen, blev jeg væltet omkuld og 

fik hjernerystelse. En af lægerne blev 

straks tilkaldt og ydede den fornødne 

førstehjælp. Jeg skulle en tur på 

skadestuen, men mens jeg ventede på 

ambulancen, sad én af sygeplejerskerne 

konstant hos mig. Jeg kom hjem om 

aftenen, men sygeplejersken ringede flere 

gange til skadestuen og hjem for at høre 

til mig, og næste aften kom chefen for 

Smerteklinikken hjem med min rollator 

og en stor buket blomster. 

 

Hvad kræver det at blive behandlet på en 

Smerteklinik  

Jeg vil ikke lægge skjul på, at især smerteskolen 

var meget anstrengende både fysisk og psykisk. 

Det var især rigtig hårdt at skulle af sted to 

gange om ugen i de første tre uger. Jeg har 40 

km til Smerteklinikken, hvilket betød mindst en 

times transport hver vej, hvortil kom 2½ time på 

Smerteklinikken. Jeg måtte skrue ned for min 

træning og melde afbud til andre aktiviteter, idet 

jeg syntes, det var vigtigt at prioritere dette 

forløb meget højt. Nu kommer jeg hos 

psykologen hver 3-4 uge, hvilket er passende. 

 

Konklusion 

Mange med Marfan Syndrom lider jo af rigtig 

mange smerter, og ved den tidligere omtalte 

undersøgelse var smerter den hyppigste årsag til 

førtidspension. 

Hvis du er indstillet på at investere en del 

fysiske og psykiske ressourcer i et 

behandlingsforløb, kan en Smerteklinik måske 

hjælpe dig. Du kan ikke forvente at blive 

smertefri, men du kan måske få nogle redskaber 

til at få hverdagen til at fungere bedre. 

Snak med din praktiserende læge eller 

speciallæge, som skal henvise dig til regionens 

Smerteklinik. Du skal ikke blive chokeret over 

den evt. lange ventetid, idet din region kan 

henvise via det frie sygehusvalg til en privat 

Smerteklinik, hvor der ikke er nogen eller kun 

en minimal ventetid. 

 

Mange hilsener 

 

Bodil Davidsen 
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Nyheder fra Sjældne Diagnoser 
 

Second opinion. 

I det danske sundhedsvæsen har patienter, der 

lider af en livstruende sygdom, og som af den 

behandlende læge ikke kan tilbydes yderligere 

behandling over for selve sygdommen, ret til en 

såkaldt second opinion. En second opinion har 

til formål at undersøge, om der andre steder i 

Danmark eller udlandet findes en behandling, 

herunder eksperimentel behandling, der 

eventuelt kunne gavne patienten. Denne 

rettighed bruges stort set kun af patienter ramt af 

livstruende cancer. Ombudsmanden interesserer 

sig for, hvorfor rettigheden ikke bruges af andre 

og Danske Patienter efterlyser input fra sine 

medlemsorganisationer herom. Hvis der i 

foreningerne er eksempler på anvendelse af 

ordningen eller på behov for en second opinion 

som defineret ovenfor, hører vi meget gerne om 

det hurtigst muligt på 

mail@sjaeldnediagnoser.dk . Læs evt. mere om 

second opinion her: 

https://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/behandl

ing-og-rettigheder/eksperimentel-behandling 

 

Folkemødet på Bornholm  

Som annonceret i tidligere foreningsmail var der 

en paneldebat om sjældne sygdomme på det 

netop gennemførte Folkemøde på Bornholm. 

Desværre kunne Lene Jensen fra Sjældne 

Diagnoser ikke deltage som planlagt. Karen 

Binger Holm fra Bløderforeningen deltog i 

stedet. Hvis du er på facebook, kan du se mere 

om debatten her: 

https://www.facebook.com/groups/bloderforenin

gen 

 

 
 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 
 

 

 

Vi er på nettet! 
 

www.marfan.dk 

 

www.facebook.com/LandsforeningenForMarfan

SyndromDk 

 

www.youtube.com/watch?v=RnpnrIrTHLg 

Video produceret i samarbejde med Jesper W. 

Lindberg og med Søren Hauch-Fausbøll, Bodil 

Davidsen og Annette Hansen som promoverer 

Landsforeningens virke. (Kan også ses på vores 

hjemmeside). 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Kalender 
 

 

2015 

10.-12.april  Landsmøde                      

15.-16.august Cellemøde 

September 2015 Ungekursus 

Ultimo 2015 Familiekursus

   

 

 

 

 

 

 

 

 

file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/mail@sjaeldnediagnoser.dk
https://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/behandling-og-rettigheder/eksperimentel-behandling
https://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/behandling-og-rettigheder/eksperimentel-behandling
https://www.facebook.com/groups/bloderforeningen
https://www.facebook.com/groups/bloderforeningen
http://www.marfan.dk/
http://www.facebook.com/LandsforeningenForMarfanSyndromDk
http://www.facebook.com/LandsforeningenForMarfanSyndromDk
http://www.youtube.com/watch?v=RnpnrIrTHLg
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Socialrådgiver 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Praksisnyt fra DUKH 
 
Hermed følger linkene til de praksisnyt, som er 

udkommet siden sidste nyhedsbrev.  

 

Praksisnyt fra DUKH nr. 37 – maj 2014: 

http://www.dukh.dk/viden-

selvhjaelp/vokseomradet/botilbud/praksisnyt-

artikler-om-botilbud/praksisnyt-nr-37-unge-i-

botilbud  

 

Praksisnyt fra DUKH nr. 38 – juni 2014: 

http://www.dukh.dk/viden-

selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/pr

aksisnyt-artikler-om-

sagsbebehandling/praksisnyt-nr-38-faktisk-

forvaltningsvirksomhed  

 

Praksisnyt fra DUKH nr. 39 – august 2014: 

http://www.dukh.dk/viden-

selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/pr

aksisnyt-artikler-om-

sagsbebehandling/praksisnyt-nr-39-overskredet-

klagefrist  

 

Link til DUKH’s facebookside, med mange 

informationer/afgørelser om lovgivningen ifm. 

handicap. 

https://www.facebook.com/uvildig?fref=photo  
 

  

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

  

 

Landsforeningen for Marfan Syndrom 

tilbyder sine medlemmer socialfaglig 

bistand ved Socialrådgiver Lene Elise 

Nielsen. 

Vi har forlænget samarbejdsaftalen med 

Hjerteforeningen om, at deres 

socialrådgiver yder vore medlemmer 

bistand i sociale spørgsmål. 

Aftalen omfatter at samarbejdet starter 

den  1. marts 2014 og slutter den 31. 

december 2014.  

I det nævnte tidsrum kan medlemmerne 

kontakte Lene Elise Nielsen via mail: 

lenielsen@hjerteforeningen.dk . Hun vil 

derefter kontakte dig via mail eller 

telefon. 

Endvidere kan Lene Elise Nielsen 

kontaktes via telefon: 

Tirsdag/onsdag kl. 9-15 på tlf.65 91 99 35 

(Odense Rådgivningscenter) 

Torsdag kl. 9-15 på tlf. 86 18 55 10 

(Århus Rådgivningscenter) 

- Der er dog lukket følgende uger:  

 uge  42 og 52 i 2014. 

 

 

Bestyrelsen 

 

http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/vokseomradet/botilbud/praksisnyt-artikler-om-botilbud/praksisnyt-nr-37-unge-i-botilbud
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/vokseomradet/botilbud/praksisnyt-artikler-om-botilbud/praksisnyt-nr-37-unge-i-botilbud
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/vokseomradet/botilbud/praksisnyt-artikler-om-botilbud/praksisnyt-nr-37-unge-i-botilbud
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/vokseomradet/botilbud/praksisnyt-artikler-om-botilbud/praksisnyt-nr-37-unge-i-botilbud
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-38-faktisk-forvaltningsvirksomhed
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-38-faktisk-forvaltningsvirksomhed
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-38-faktisk-forvaltningsvirksomhed
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-38-faktisk-forvaltningsvirksomhed
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-38-faktisk-forvaltningsvirksomhed
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-39-overskredet-klagefrist
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-39-overskredet-klagefrist
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-39-overskredet-klagefrist
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-39-overskredet-klagefrist
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-39-overskredet-klagefrist
https://www.facebook.com/uvildig?fref=photo
mailto:mkjeldsen@hjerteforeningen.dk
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Cirkus Summarum 
 

Igen i år lykkedes det foreningens protektor 

Søren Hauch-Fausbøll (manden inden i Bamse) 

at skaffe foreningen 10 stk. fribilletter til Cirkus 

Summarum. I år til forestillingen i Århus d. 29. 

juli. 

 

Stor tak til Søren og til Muskelsvindfonden, som 

sponserede billetterne. 

 

Her beskriver en af deltagerne oplevelsen: 

 

Forventningerne var store, og ventetiden lang 

før dagen endelig kom og ungerne kunne komme 

i Cirkus Summarum. 

Og forventningerne blev indfriet og mere til, 

ungerne hujede og hejede ved synet af deres 

elskede, Bamse, Bruno, Skæg, den store løve og 

alle de andre. 

Et fantastisk show som fangede både store og 

små. 
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”De små glæders legat” 
 

Foreningens lille opmuntringslegat! 

 

 

Vi vil gerne gøre opmærksom på, at det 

eksisterer, og – at formålet p.t. er: 

 

1. At kunne sende en lille hilsen til børn 

med Marfan Syndrom, enten når de er 

indlagt på et hospital, eller på anden 

måde har et særligt behov. 

2. At kunne bevilge et tilskud til eventuelt 

ferieophold til familie, der enten på grund 

af barns eller forældres sygdom i 

forbindelse med MS har gennemlevet en 

svær periode, og ikke selv har midler til 

en ferie. 

3. Herudover kan der i ganske særlige 

situationer ydes et legat efter bestyrelsens 

indstilling. 

4. Der kan også sendes en lille hilsen til evt. 

raske søskende, der på den måde kan 

blive opmuntret. 

 

Vi beder pårørende og andre om, at gøre 

bestyrelsen opmærksom på, når nogen bliver 

indlagt eller har en svær periode. 

 

Kontaktperson ”De små glæders legat”: 

 

Lone  Pedersen 

Skolestien 12 

4480 St. Fuglede 

tlf. 59 59 77 19 

 

Email: lone@marfan.dk 

 

Eller: 

Kontakt hvem som helst fra bestyrelsen, der vil 

formidle beskeden videre. 

 

 

 

Det frivillige hold 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Kunne du tænke dig at være med på 

"Det frivillige hold" 
skal du blot kontakte et bestyrelsesmedlem. 

 

Foreningens Frivillige! 

KURSUSUDVALGET: 

Lone Pedersen, Sven Back, Annette Sejbjerg, 

Catherine Cortois,  Lykke Poulsen, Anette 

Zubeil  
 

KOMMUNIKATION: 

Hjemmeside:  Bitten Marie Welling 

Nyhedsbrev:  Gertrud Skov 

 Anette Zubeil 

Pressehåndtering:  Mikkel Buhelt 

Pjecer:  Sven Back, Hanne Lindh. 

Små glæders legat: Lone Pedersen 

Scrapbog:  Anni Høy 

Facebook:            Annette Hansen 

 

ADMINISTRATION: 

Økonomi:  Martin J. Skov  

Løn og skat:  Ole Bak Sørensen 

Interne revisorer:  Anna Marie Madsen, 

 Jens Chr. Haahr 

  Annette Sejbjerg (suppl.)      

Database:  Morten Buus Andersen 

Fundraising:  Ellen Hansen 

PBS:  Hanne Lindhardt 

 

NETVÆRK: 

Sjældne Diagnoser:  Nikolaj Hebsgaard 

 Hanne Lindhardt 

Internationalt:  Martin J. Skov 

 Lykke Poulsen 

 Lotte Zwick Pedersen 

Medlemspleje:  Sven Back 

Kontakt til protektor: Sven Back 

 

 

file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/lone@marfan.dk
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Bestyrelse valgt 2014 
 

Formand 
Sven Back 

Randlevvej 16 

8300 Odder 

tlf. 60 74 76 32 

 

 

Email:sven@marfan.dk 

Født 1953. 

Har Marfan. 

Har 2 voksne børn, der ikke har 

Marfan.  

 Næstformand 
Morten Buus 

Andersen 

Skovbrynet 8 

9240 Nibe 

tlf. 20 27 75 11 

 

Email: morten@marfan.dk 

Født 1978 

Har Marfan. 

Har 1 barn, der ikke har Marfan. 

Lea født 2009. 

Kasserer  
Martin Jensen Skov  

Strandhuse 60  

5700 Svendborg  

tlf. 22 66 46 38  

 

 

Email: martin@marfan.dk 
Født 1980. 

Har Marfan 

Bestyrelses-

medlem 
Lykke Poulsen 

Sdr. Rind Vej 58 

8800 Viborg 

tlf. 23 96 77 70 

 

Email:lykke@marfan.dk 
Født 1974 

Har Marfan 

Har 2 børn, der ikke har Marfan. 

Chr. Alexander født 2009 og 

Emilie Sophie født 2011 

Bestyrelses- 

medlem 
Nikolaj Hebsgaard 

Knudsen 

Lollandsgade 3 st.th 

9000 Aalborg 

tlf. 40 1784 35 

Email: nikolaj@marfan.dk 

Født 1988 

  

 

Suppleant 

Lone Pedersen  

Skolestien 12   

4480 St. Fuglede   

tlf. 20 23 44 10  

 

 

Email: : lone@marfan.dk  
Født 1963. 

Har to børn. Steffen født 1985 og 

Lotte født 1988. Lotte har Marfan.   

Suppleant  
Birgit O. Madsen  

Skovroysvej 37 

6270 Tønder 

tlf. 60 17 44 85  

 

 

Email: birgit@marfan.dk  

Født 1972 

Har Marfan.  
  

 

   

Sekretær 
Hanne Lindhardt 

Gyvelvænget 99 

7730 Hanstholm 

tlf. 48 26 36 52 

 

 

Email: marfan@marfan.dk 
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