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Familien, barnet, den unge
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Statte i skolen til barnet/den unge

Hel eller delvis tabt arbejdsfortjeneste til foreeldrene

Stotte til befordring til barnet/den unge i dagligdagen

Stotte til befordring til barnet/den unge/familien i forbindelse med hospitalsbehandling
Stotte til foraeldres forplejning og ophold i forbindelse med hospitalsindlaeggelse
Daekning af merudagifter, fx tgj

Deltagelse i handicaprettede kurser

Aflastning

Uddannelsesvalg og arbejde
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Radgivning omkring uddannelses-/erhvervsvalg

Revalidering til uddannelse

Handicaptillzeg til SU

Radgivning og vejledning omkring omskoling, stettet beskaeftigelse, fartidspension

Forebyggelse og behandling
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Daekning af merudgifter, fx i forbindelse med medicin, hjeelpemidler, boligindretning m.v.
Adgang til vederlagsfri fysioterapi
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Samtale om brug af Landsforeningen for Marfan Syndrom (se www.marfan.dk)



@ Kort om Marfan syndrom

Personer med Marfan syndrom kan have en lang raekke forskellige symptomer. Det er individuelt
hvilke og hvor mange af symptomerne, en person med Marfan syndrom har. Der kan vaere tale om
symptomer ved hjertet, synet, skelettet, smerter og treethed. | kraft af de store forskelle pa symp-
tomerne ved syndromet er behovet for hjeelp ogsa meget individuelt.

@ Familien, barnet og den unge

Som udgangspunkt kan bgrn med Marfan syndrom bruge almindelige daginstitutioner, skoler
og fritidstilbud. Sygdommen kan dog i nogle tilfeelde pavirke barnet i sa hgj grad, at der er behov
for ekstra hjeelp i form af ekstra stotte, lektiehjeelp eller statte i timerne. Herudover lider en del af
migraene og sveer traethed, der kan medfere hyppigt fraveer.

Nogle barn kan veere sa udmattede som folge af symptomerne, at de ikke magter at veere i dagin-
stitution eller fritidshjem. Her kan det vaere relevant at bevilge foraeldrene tabt arbejdsfortjeneste
enten pa hel- eller pd deltid, sa barnet ikke behgver at veere af sted hele dagen. Traetheden kan ogsa
betyde, at det kan veere svaert for barnet at passe skolen, fritidsaktiviteter og venner. For at stotte
barnet i den vigtige kontakt til skole og venner kan det veere ngdvendigt med statte til befordring.

Som foreeldre til et barn med Marfan syndrom vil der Iabende vaere et behov for at tage med
barnet til hospitalsbesag for at fa undersagt hjertet, synet, skelettet og veeksten. For at foraeldrene
har mulighed for at falge barnet til den ngdvendige unders@gelse og behandling, kan det vaere
ngdvendigt at sege om daekning af udgifter til transport til behandling og tabt arbejdsfortjeneste.
Herudover kan der under barnets hospitalsindlaeggelse blive tale om daekning af foraeldrenes udgif-
ter til kost og logi.

De fleste barn med Marfan syndrom vokser meget hurtigt, hvilket betyder starre udgifter til taj og
sko, og derfor kan det vzere relevant med statte til dette. Nogle bgrn gar med korset som fglge af
den krummede rygsgjle, og de vil i denne periode have behov for ekstra tgj, der kan anvendes ud
over korsettet.

Herudover kan der vaere tale om daekning af udgifter til foraeldrenes deltagelse i handicaprettede
kurser.

Nogle barn med Marfan syndrom kan veere sa pavirkede af deres sygdom, at foraeldrene kan fa
behov for et pusterum, hvorfor det kan vaere ngdvendigt med aflastning.

@ Uddannelsesvalg og arbejde

Det er i forbindelse med uddannelses- og erhvervsvalget vaesentligt at se det i et laengere per-
spektiv, hvor falgerne af syndromet tages med ind i overvejelserne. Det kan veere relevant, at den
unge modtager radgivning fra skolen eller den kommunale sagsbehandler for herved at sikre, at
alle overvejelser omkring uddannelses- og erhvervsvalg inddrages. For mange vil der blive tale om
at vaelge et erhvery, der ikke er hardt fysisk kreevende.

Der kan i szerlige tilfeelde vaere tale om betydelige begraensninger i erhvervsevnen, eller der kan
veere tale om, at den unge ikke kan gennemfgre uddannelsen pd normal tid. Her kan revalidering
under uddannelsen veere en mulighed for at sikre gennemfarelse af en uddannelse.



Hvis man gar pa en videregdende uddannelse og er SU-berettiget, er der mulighed for at sage
handicaptillaeg, ligesom der kan s@ges om specialpaedagogisk statte (SPS) til en lang raeekke uddan-
nelser.

En del personer med Marfan syndrom far ferst stillet diagnosen som voksne, ofte i forbindelse med
en akut aorta-operation. Afhaengigt af erhvervet kan det blive relevant at overveje, hvorvidt det er
muligt at fortseette i det tidligere erhverv. Det er konstateret, at sygdommen ofte forveerres med
alderen, hvilket har konsekvenser for, hvorvidt man kan fortszette pa arbejdsmarkedet.

Ved overvejelser vedrgrende omskoling, revalidering, fleksjob, fartidspension eller lignende er det
vaesentligt, at der ydes radgivning og vejledning.

@ Forebyggelse og behandling

For at afhjeelpe symptomerne fra hjertet eller aorta vil det i nogle tilfeelde vaere ngdvendigt med
medicinsk behandling, hvor deekning af egenbetaling til lsegeordineret medicin kan vaere relevant.

Ved symptomer fra skelettet kan led og knogler veere pavirket pa mange forskellige mader. For at
modvirke de vaerste gener ved symptomerne ved led og skelet kan det veere relevant med statte i
form af merudagifter eller gvrige hjeelpemuligheder. Af statte kan der blandt andet vaere tale om en
god arbejdsplads bade i hjemmet, pa arbejdspladsen eller skolen, med tilpassede stole og borde, en
seng med en ordentlig madras, ligesom nogle kan have brug for indleeg i skoene eller ortopaediske
sko.

Mange med Marfan syndrom klager over ledsmerter. For at afhjaelpe disse smerter, og for at fore-
bygge at smerterne forvaerres (progredierer), er det vigtigt at styrke muskler og sener ved de svage
led. Dette sikres bedst i samarbejde med en fysioterapeut, der kan sammensztte et egnet treenings-
program. Herudover kan rygskaevheden behandles med fysiurgisk behandling. Marfan syndrom er
pa listen over diagnoser, der berettiger til vederlagsfri fysioterapi, hvis der er tale om et svaert fysisk
handicap, eller en speciallege kan bekrafte, at sygdommen progredierer.

Hos en stor del personer med Marfan syndrom er synet pavirket i storre eller mindre grad. Der er
typisk tale om svaer naersynethed, lgse linser og evt. nethindelgsning. Ved disse falger af Marfan syn-
drom er det ngdvendigt at benytte briller eller kontaktlinser, ligesom det i nogle tilfaelde kan vaere
nedvendigt med operation. Her kan det vaere relevant med stotte til merudgifter eller hjeelpemidler,
sasom biriller, linser, medicin eller lignende.

@ Mere information — kontakt

Landsforeningen for Sjeeldne Diagnoser

Marfan Syndrom TIf. 33140010
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