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Kontaktpersoner 

 
Landsforeningen for Marfan Syndrom har en 
socialrådgiver, som man altid kan kontakte 
vedrørende spørgsmål omkring, ”Hvad er 
Marfan Syndrom”? Henvendelserne kan dreje 
sig om alt vedrørende konsekvenserne ved at 
leve med Marfan Syndrom.  
Personer med Marfan Syndrom, såvel som 
pårørende og fagpersoner, er meget velkomne 
til at kontakte Bodil Davidsen tlf. 48 26 36 52 
(bedst om formiddagen). 
 
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. 
 
 
 

Forældre til børn med Marfan Syndrom 

Jette Sørensen og Benny Rasmussen 
Klokkefaldet 12, 8210 Århus V 
Tlf. 86 15 15 07 
 
Kristian Kristensen 
Brændkjærgade 127, 6000 Kolding  
Tlf. 75 52 43 50 
 
Grethe Jensen 
Nyvej 45, Gundsømagle, 4000 Roskilde 
Tlf. 46 73 09 04 
 

Aortaopereret 
John Jensen 
Oskar Hansensvænget 6, Andkær, 7800 Børkop 
Tlf. 75 86 88 49 
 

Lungeproblemer 

Søren Nielsen 
Ribelandevej 117, Sølsted 6270 Tønder 
Tlf. 61367992 
 
 
 
 
 

Redaktion 

 
Kristian Kristensen 
Brændkjærgade 127 
6000 Kolding  
tlf. 75 52 43 50 / 61 66 43 50 
Mail: kristian@marfan.dk  
 
Artikler og indlæg til nyhedsbrevet sendes 
til ovennævnte adresse. Det fremsendte må 
gerne være håndskrevet, maskinskrevet 
eller lagret på CD. Endvidere kan du via E-
mail sende en fil til:  

redaktionen@marfan.dk 

Artikler og indlæg i nyhedsbrevet er ikke 
nødvendigvis et udtryk for 
landsforeningens holdning. 

Ønsker du ikke dit indlæg offentliggjort på 
foreningens hjemmeside, så giv 
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Kære medlemmer 
Efteråret er godt på vej, bladene skifter farve og 
vidner om, at tiden går – enten man morer sig 
eller ej ☺ 
Det med at more sig – kan jo være nemt nok at 
sige… Det kan være mere end almindeligt 
svært at holde humøret oppe og smilet på 
læben, hvis man er meget bekymret over noget 
– sin egen eller ens nærmeste situation f.eks. – 
eller hvis man har ondt! Så er det, at man bliver 
sårbar overfor den mindste ændring i hverdagen 
– det som nogle kalder bump på livets vej… 
Disse bump kan føles som hele skibakker, der 
skal overvindes, og det er klart, at det er 
drænende for den energi man ellers måtte synes 
at have oparbejdet. 
Så bekymringer og smerter skal tages alvorligt! 
Det med smerter – og hvordan man får en 
hverdag til at fungere med dem, eller på trods 
af dem – er noget vi tager op både skriftligt og 
på vores kurser med meget jævne mellemrum. 
For det er så vigtigt at minimere smerterne og 
dermed også den træthed og de bekymringer, 
der følger med, for at få det bedste ud af hver 
dag. 
På det nyligt overståede EMSN-møde (et 
europæisk Marfan-forenings netværk )  som i år 
blev holdt i Danmark, var dette også et af 
temaerne. Et kortfattet referat af dette foredrag 
– og andre – kan du læse i dette Nyhedsbrev. 
Jeg kan, som altid, kontaktes hvis nogen vil 
vide mere ☺ 
Ellers er bladet, som altid, en opfordring til, at 
være aktiv i forhold til sin diagnose, ved at 
holde sig opdateret på den viden man måtte 
have brug for, ved at deltage i vores kurser og 
ved at lade sig inspirere af andres erfaringer. 
God læselyst 
Lottem 
 

Ny redaktør 
I de sidste par år har Conny Nielsen påtaget sig 
jobbet som redaktør. På grund af sit helbred har 
Conny ønsket at blive afløst fra og med næste 
Nyhedsbrev. Vi ønsker at sige tak til Conny for 
dit store og flotte arbejde. 
Kristian Kristensen har tilbudt at påtage sig 
jobbet som redaktør. Tak 
BD 

Kalender  
 
2. Oktober Bestyrelsesmøde, Odense 

 
30. Oktober Kursus for nye familier, 

Hillerød 
5.-6. November Repræsentantskabsmøde, 

Sjældne Diagnoser 
26.-
28.. 

November 
 

Kursus for unge, 
Karlslunde 

22.-23. Januar Kursus for voksne med 
MS, ebeltoft 

29.-30. Januar Bestyrelsesweekend, Sorø 
 

8.-10. April Landsmøde, Kryb i ly Kro, 
Kolding 

28.-29. Maj Kursus for bedsteforældre 
 

23.-25. September Kursus for unge mellem 
12-30 år 

20.-22. April 
2012 

Landsmøde, Hotel Ebeltoft 
Strand 

 

 

HUSK Landsindsamling 2010 

I perioden 15/9 – 31/12. 2010 afholder vi den 
årlige landsindsamling. Ethvert beløb vil være 
velkomment. For at fortsætte med, at 
medlemmerne kan trække gaver fra på 
selvangivelsen, skal vi op på mindst 100 
gavegivere á mindst 50 kr.  
Gaverne til landsindsamlingen kan indsættes på 
konto i Danske Bank: reg.nr. 1551  konto 099-
9946 
Tidligere skulle vi søge politiet om 
godkendelse til at afholde en landsindsamling. 
Da indsamlingen kun foregår blandt vores 
medlemmer, har politiet meddelt, at vi ikke 
længere behøver at søge om tilladelse.  
I mange år har Preben Kock-Jensen sørget for 
at søge om tilladelsen hos politiet og haft 
kontakt til Danmarks Radio for at vi kunne få et 
indlæg med her (et krav til at få tilladelsen). Vi 
siger tak til Preben for dit arbejde gennem 
mange år! 
BD 
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Marfan Syndrom og graviditet 
v/ Dr. Phil. Niels Vejstrup, Rigshospitalet.  
 
Allerbedste scenarie i forhold til graviditet når 
man har Marfan Syndrom er, at graviditeten er 
planlagt, og at man allerede i denne 
planlægning medinddrager sin hjertelæge ☺ 
Små blodårer er meget muskulære, så de kan 
presse blodet aktivt videre. De større arterier 
har ikke meget muskelvæv – men derimod 
elasticitet – Som er mulig pga. bindevævet!! 
Ved graviditet er der større pres på blodårerne 
(en 50 % øgning), og også bindevævet bliver 
blødere (udløst af hormonforandringer i 
kroppen) 
Ved over 40 mm. Dilatation bør en evt. 
operation overvejes inden graviditet. Ej heller 
ved dissektioner af den nedadgående aorta (B-
dissektion)  
Da al medicin potentielt kan påvirke fostret, er 
det vigtigt, at orientere lægen om en evt. 
graviditet. 
Der er i dag rigtig mange muligheder for at 
støtte op og sikre en så god graviditet som 
muligt for både mor og barn – det vigtigste er, 
at man forebyggende følger sine kontroller, at 
man konsulterer sin hjertelæge før en evt. 
graviditet og at man lige før den planlagte 
graviditet får et tjek ☺ 
 

Regeringens genopretningsplan 

I foråret kom regeringen med den såkaldte 
genopretningsplan. Hvis den vedtages som 
fremlagt, får den store konsekvenser for 
personer med et handicap. 
Især vil det gå ud over de forældre, der 
modtager Tabt Arbejdsfortjeneste efter 
servicelovens § 42. Loven er endnu ikke 
vedtaget og i næste Nyhedsbrev vil reglerne 
blive gennemgået. 
Imidlertid vil reglerne blive ændret pr. 1. januar 
dvs. inden næste Nyhedsbrev. I det fremlagte 
forslag vil der blive et loft på 230.964 kr. som 
man kan få i TA. Hvis man imidlertid får TA i 
2010, vil der ikke ske nogen ændringer. 
Jeg vil derfor anbefale, at de forældre, som får 
eller kan forvente at skulle søge om TA holder 
øje i dagspressen om, hvornår loven vedtages 
og derefter tager kontakt til den kommunale 
sagsbehandler. 

Orientering om planlagte kurser 
Lørdag d. 30. oktober afholdes en kursusdag 
for nye børnefamilier. Dagen holdes i Hillerød. 
Om formiddagen vil de voksne blive orienteret 
om ”Hvad er Marfan Syndrom” og med rig 
mulighed for at stille spørgsmål. Børnene går 
over i den nærliggende svømmehal. Efter 
frokost står den på bowling for alle. Der er pt. 
tilmeldt to familier. 
26-28. november afholdes et kursus for unge 

med Marfan Syndrom. 
Det endelige program er ved at være færdigt. 
Pt. har vi fået tilsagn fra vort medlem Ketty 
Zubeil, som vil komme med tips til moden. Vi 
har lejet to hytter i Karlslunde, en til de unge og 
en til Rikke og undertegnede. Endelig 
indbydelse udsendes i nær fremtid til vores 
unge mellem 12 og ca. 18 år. 
22-23. januar afholdes et kursus for voksne med 

Marfan Syndrom og evt. pårørende. Vi sætter 
fokus på kroppen. Vi har fået ”vor” 
fysioterapeut Maria Høyer til at komme i hele 
weekenden. Der vil være en blanding af faglige 
oplæg, praktiske øvelser og gruppearbejde. Da 
deltagerpladsen er begrænset forventer vi, at 
alle deltagere aktivt vil deltage i træningen. 
Kurset afholdes på Hotel Ebeltoft Strand, 
Ebeltoft. Indbydelse sendes ud med 
Nyhedsbrevet. Tilmeldingsfristen er 1. 
december 
29-30. januar 2011 afholdes 
bestyrelsesweekend. Om lørdagen vil Lene 
Jensen fra Sjældne Diagnoser deltage. Vi skal 
drøfte foreningens kommende struktur. 
Efterår 2010. Etta Camerons manager John 
Overgaard har tilbudt at arrangere en workshop 
med Ettas kor ”Voice of Joy”. De tidligere 
deltagere er blevet spurgt. Der blev sendt ud til 
26 familier, ni har svaret, hvor af de 7 ønsker 
en workshop. Vi arbejder videre på sagen. 
Endelig er der evt. planer om et 
bedsteforældrekursus 28-29 maj og et unge 

kursus 23-25 september. 
Landsmøde 20 - 22 april 2012. Ebeltoft Strand 
Temadag 20. april 2012 på Skejby? Vi har 
afholdt tre store temadage i Kbh. men ikke i 
Jylland. Vi arbejder videre med planerne.  
BD 
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Bestyrelsesmøde 2. oktober 2010 

På det netop afholdte bestyrelsesmøde blev vi 
enige om, at vi fremover vil sætte et kortfattet 
referat af møderne i Nyhedsbrevet. 
1.Dagsorden godkendt 
2.Referat fra sidst godkendt 
3. Nyt fra Lottem: 
Lottem takkede for den hilsen, foreningen 
sendte i forbindelse med merarbejde pga. 
Bodils sygdom. 
Lottem gennemgik referater fra oplæggene på 
EMSN mødet 2.-5. september. Som 
udgangspunkt var den danske del af EMSN 
godt planlagt, men EMSN’s bestyrelse havde 
ikke forberedt deres del tilfredsstillende. 
4. Nyt fra Bodil 
Bodil har deltaget i et kursus omkring 
patientuddannelse, arrangeret af Sjældne 
Diagnoser 
Møde i kursusudvalget 3. juli 2010 med Bodil, 
Rikke og Kristian.  
CSH skal fusionere med andre videnscentre. 
Hvad betyder det for os? Nogle enkelte 
medlemmer har haft glæde af CSH rådgivning, 
som forhåbentlig fortsætter. Den største frygt 
er, om ”De sjældne” drukner blandt de andre 
videnscentre. 
Regeringen er kommet med forslag om 
skrappere regler omkring tabt arbejdsfortjeneste 
– regler som vil få indflydelse på nye 
modtagere af TA. Flere og flere får afslag på 
tilskud til kurser. Bodil har via 
Hjerteforeningen og dermed Danske patienter 
være involveret i politisk arbejde omkring disse 
to stramninger. 
Ny redaktør. Conny ønsker at trække sig på 
pga. sygdom, men vil lave det denne gang. Der 
blev foreslået Kristian Kristensen. 
Repræsentantskabsmøde og Sj. D 25 år 
jubilæum. Lottem og Bodil deltager 
Konference om sjældne sygdomme 19.11. RH. 
Bodil deltager. 
Der var enighed om at sætte et kort referat i 
Nyhedsbrevet for at gøre medlemmerne mere 
interesserede i, hvad der sker i foreningen 
5. Økonomi 
Økonomi og budget blev gennemgået. ”Takket 
være” Bodils sygdom (refusion af 
sygedagpenge) og tilskud til EMSN mødet ser 
budgettet ikke så slemt ud som først antaget. 

Der var budgetteret med et underskud på ca. 
90.000 kr. i 2010. Underskuddet forventes 
”kun” at blive på ca. 45.000 kr. 
EMSN mødets økonomi: Norge afholdt mødet i 
2009, hvilket gav et underskud på ca. 75.000,- 
et underskud, som foreningen selv måtte 
bekoste. Takket være vores fondstilskud vil 
mødet give et lille overskud, som enten skal 
tilbagebetales eller kan anvendes til andre 
kurser. 
Ny procedure for ansøgning til handicappuljen 
Rikke har ansøgt og fået bevilget 5.000 kr. til 
ungekursus fra Sofie og Robinsohns fond. 
6. Valg til bestyrelsen i 2011.  
Lottem er på valg som formand – Rikke + Lone 
som bestyrelsesmedlemmer og Ketty som 
suppleant. 
7. Protektor.              
Vi arbejder på at finde en ny protektor for 
foreningen. 
8. Landsmødet 8.-10. april 2011.            
Er næsten planlagt 
9. Planlægning af bestyrelsesweekenden 29-
30. januar på Kongskilde friluftsgård, Sorø. 
Lene Jensen fra Sjældne Diagnoser vil deltage 
om lørdagen, hvor vi skal arbejde på en ny 
struktur. 
10. Kommende arrangementer: se andet sted i 
Nyhedsbrevet 
11. Tilfredshedsundersøgelse blandt 
medlemmerne. 
I de senere år har der ikke været så stor 
deltagelse blandt medlemmerne til vores kurser. 
Hvad skyldes det? Er kurserne for kedelige – 
ved medlemmerne tilstrækkeligt – manglende 
tilskud fra kommunerne osv. 
Et medlem har foreslået at lave en undersøgelse 
blandt medlemmerne. Hvad ønskes af 
foreningen osv. Dette kunne være et godt 
arbejdsredskab til bestyrelsesweekenden til 
januar? 
Der var enighed om at udsende et spørgeskema 
til medlemmerne. BD vil udarbejde det – sende 
det til bestyrelsen + Lene Jensen til 
godkendelse, for herefter at sende det ud til 
medlemmerne. 
12. Der er kommet nye diagnosekriterier, som 
vi blev orienteret om på EMSN. Det materiale 
vi har fået, er meget svært at forstå – afventer. 
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Den Europæiske Marfanforening  
For mere end et år siden gav vi tilsagn om at 
holde mødet i EMSN i Danmark i 2010. 
Hotellet blev booket, og det var aftalen at Etta 
Cameron skulle holde koncert for os lørdag d. 
4/9 så aftalerne med præst og kirke var også på 
plads. Desværre måtte vi jo aflyse den planlagte 
koncert, men ellers gik alt efter planen. 
24 deltagere fra 9 europæiske lande (Norge, 
Sverige, Finland, Holland, Belgien, Tyskland, 
Schweiz, Slovakiet og Danmark) deltog i 
mødet, som fandt sted på Hotel Ebeltoft Strand. 
Fra DK deltog Lotte Zwick og Rasmus Hansen 
i ungegruppen og Kristian Kristensen, Lottem 
Hybel og Bodil i mødet for de delegerede. 
Vi fik et meget fint tilbud fra hotellet, samtidig 
med vi fik støtte fra Indenrigs - og 
sundhedsministeriet samt EU projektet: ”Aktive 
Unge”. På den måde kunne vi holde 
deltagerbetalingen nede på 200 euro (1.500 
DDK i dobbeltværelse), mens den reelle udgift 
var på ca. 4.500 kr. + transport fra de respektive 
lande. Endvidere sponsorerede ”Norpharma” 
5.000 kr. til oplægsholderen, som fortalte om 
smertebehandling. Endelig donerede 
Hjerteforeningen gaver til deltagerne: 4 
termokrus og et hjertearmbånd. Desuden fik 
deltagere vor Marfan - kasket. Gaverne samt en 
pose med turistbrochurer lå på værelserne som 
en velkomsthilsen, hvilket bragte stor glæde. 
Torsdag aften var der præsentation af de 
enkelte lande og en orientering om, hvad der 
sker hos os. Fredag indtil kl. 16 havde vi 
”generalforsamling”, hvor mange praktiske 
spørgsmål blev afklaret. Herefter inviterede vi 
på en sightseeingtur med bus og en 
engelsktalende guide rundt i Mols Bjerge – en 
dejlig tur, hvor vi fik weekendens eneste 
regndråber. 
Fredag aften kl. 21 blev vi hentet af to vægtere, 
som syngende førte os gennem Ebeltoft op til 
det gamle Rådhus, som vi havde fået åbnet. Det 
mest frygtindgydende her, var den gamle 
fangekælder. 
Lørdag var så dagen med faglige indlæg. Vi 
havde inviteret alle vores medlemmer til at 
deltage, men desværre tog kun tre imod dette 
tilbud, hvilket undrede os rigtig meget. 
I kan læse referater fra nogle af oplæggene 
andet steds i Nyhedsbrevet. Der var følgende 

oplæg: Smertebehandling, - Marfan Syndrom 
og graviditet, - en gennemgang af hvilke 
artikler, der har været i det sidste år,- ”Marfan 
Syndrom, - en opdatering”. Den faglige dag 
sluttede vort medlem Lotte Zwick af med et 
oplæg omkring ”Ungepiloter”. 
Ebeltoft by havde valgt netop denne dag til 
”Øllets dag”, hvilket hotellet markerede ved en 
stor Tyrolerfest på hotellets p-plads. Efter vor 
middag, var der flere af deltagerne, som lige 
benyttede lejligheden til at smage lidt øl og til 
at feste videre! 
Deltagerne var delt i to grupper: de delegerede 
fra hvert land (15 deltagere) og en ungegruppe 
på 9. Noget af tiden var vi samlet bl.a. under de 
faglige oplæg, men på andre tidspunkter havde 
vi møde hver for sig. 
Søndag formiddag var der bl.a. valg af ny 
formand, idet Beatrice Preston fra Schweiz 
havde siddet på posten i seks år. Hilde Sande 
fra Norge blev valgt. Vi siger tak til Beatrice 
for hendes arbejde og ønsker Hilde velkommen 
på posten. 
De unge refererede deres møde. Der er ingen 
tvivl om, at de unge får meget ud af at være 
sammen og udveksle erfaringer. 
Alt i alt kan vi vist godt tillade os at sige, at alt 
hvad den danske delegation var ansvarlig for 
klappede til punkt og prikke: Et dejligt hotel 
med gode værelser, skøn mad, - gode sight - 
seeing ture, - ja selv vejret var, som vi kunne 
ønske. 
Det var et stort arbejde at planlægge og søge 
fondsmidler til, men når resultatet blev så godt, 
som det gjorde, glemmer man heldigvis alle de 
problemer, der har været gennem det sidste år. 
BD 
 

Kroniske smerter  

Behandlingsmuligheder for kroniske smerter 
 v/ anæstesiolog Chr. Nielsen, Brædstrup, 
Møde i EMSN 5 sept. 2010 
 
Det er vigtigt, at gøre definitionerne på smerter 
meget klare. Jo bedre beskrivelse af smerten, jo 
bedre kan den behandles – og jo mere realistisk 
er det at måle på effekten. 
Akut smerte kan defineres som en måde for 
kroppen at beskytte sig imod overlast eller 
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skade, hvor den kroniske smerte er den smerte, 
der 
- fortsætter efter såret er helet 
- er begrundet i nerve-beskadigelse 
- optræder som pludselige jag uden synlig     
påvirkning. 
 
Den akutte smerte behandles med ”reparation 
af det ødelagte” (operation), immobilisering, 
smertestillende medicin og/eller behandling af 
infektion. 
Når den kroniske smerte skal behandles er det 
vigtigt at se på det hele menneske.  
Allerbedst er selvfølgelig at forebygge den 
kroniske smerte. Det har vist sig, at nogle 
menneskers kroniske smerter er et resultat af 
for dårlig behandling af akutte smerter! 
Det er blevet påvist, at éns smertefornemmelse 
ændrer sig – at smerten så at sige stiger ved 
gentagne påvirkninger. Sådan at kroppen 
genkender smerten – men reagerer tiltagende 
kraftigt på den ved hver ny påvirkning, idet 
nerverne bliver hypersensitive. 
(Manglende) søvn, stress, angst og depression 
påvirker smerten. Sådan er disse meget vigtige 
at diagnosticere – og behandle! – før man 
overhovedet kan gå i gang med den egentlige 
smertebehandling. Det har vist sig, at i mange 
tilfælde er dette faktisk en del af 
smertebehandlingen. 
Ikke kun piller og medicin er virksom 
smertebehandling.  
Der er mange alternativer eller supplementer til 
smertestillende medicin. Af fysiske muligheder 
kan nævnes akupunktur og TENS (ganske små 
elektriske impulser). Af psykologiske kan 
nævnes hypnose eller afslapningsterapi.  
Og så kan man lære om sin smerte. Om årsagen 
til smerten, om hvilke omstændigheder gør den 
værre, og man kan lære at sætte ord på smerten, 
så den kan måles – og man måske kan blive 
mere opmærksom på om der er dage, der er 
bedre end andre. Disse kan nemt forsvinde i det 
store ”smertebillede”, og ikke udnyttes bedst 
muligt. 
Dolotesten er et visuelt redskab til måling af 
smerte og evt. ændring af smerterne (så 
fremskridt kan ses og gøres målbare) 
Vigtige pointer: D - vit. og B12 vitaminmangel 
giver smerter. Dette er meget nemt at 
diagnosticere og behandle – og det er vigtigt, 

hvis man lider af kroniske smerter, at få dette 
undersøgt. 
 
Der er ingen tolerance-udvikling ved smerter!! 
Førhen var man meget bange for at man skulle 
blive afhængig af især morfin og andre stærke 
smertestillende piller, og have behov for stadig 
større doser. Men dette har vist sig ikke at 
holde stik. Så længe medicinen gives mod 
aktuelle smerter udvikles ikke tolerance. 
 
Hovedpine er smerter i muskler i nakken. Til 
forskel fra migræne som har en anden årsag – 
og dermed en helt anden behandling. Det kan 
godt betale sig at få lagt et træningsprogram 
eller på anden måde få løsnet op for spændinger 
i nakken, hvis man lider meget af hovedpine. 
Lottem Hybel 
 
Nedenstående blev præsenteret ved vort 

europæiske møde og vi har fået Norpharmas 

tilladelse til at bringe artiklen: 

 
At beskrive, hvordan det er at leve med 
vedvarende smerter, kan være svært over for 
både behandlere og pårørende. DoloTest® kan 
her være til hjælp. DoloTest® består af otte 
“visuelle analog skalaer” kaldet VAS, som er 
den mest anvendte metode til at vurdere styrken 
af smerter. Patienten markerer den oplevede 
styrke på en linje fra “intet” til “værst 
tænkelig”. DoloTest® er undersøgt ved en stor 
videnskabelig undersøgelse, en såkaldt 
validering, som nu er offentliggjort i det 
internationale tidsskrift for smertebehandlere 
“Pain Practice”.  
DoloTest®-Profil  
et billede af smertepatientens tilstand  
DoloTest® designet bevirker, at en figur, som 
illu-strerer tilstanden kaldet en DoloTest®-
Profil, frem-kommer så snart, at testen er 
udfyldt ved at forbinde de afmærkede punkter 
med linier. Undersøgelser har vist, at det i 
gennemsnit tagerunder 2 minutter for en patient 
at udfylde testen. De otte emner, som 
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DoloTest® måler, er “Smerte”, “problemer 
med lettere fysisk aktivitet", f.eks. daglige 
gøremål, “Problemer med sværere fysisk 
aktivitet", f.eks. gåture og motion, “Problemer 
med at passe arbejde”, “Nedsat energi og 
kræfter”, “Dårligt humør”, Nedsat social 
aktivitet” og “Søvn-problemer”. Andre emner 
kan naturligvis også være  
af betydning, men undersøgelser har vist, at det 
generelt er de vigtigste.  
Mål for behandlingen  
Ud over at kunne bruges til at forklare om 
smerten og dens følger, er DoloTest® også 
anvendelig til at sætte mål for behandling og til 
efterfølgende at se, om målet nås, eller om man 
sammen skal justere målet undervejs. 
DoloTest® er samtidig en tjekliste, som sikrer, 
at alle de nævnte områder bliver vurderet og 
holdt øje med, og dermed er DoloTest® også 
en metode til at sikre kvaliteten i smerte-
behandlingen. Nu om dage er mange patienter 
ud-dannede sundhedsforbrugere med krav om 
grundig information og med ønsker om aktivt 
at være med i beslutningsprocessen. Her kan 
DoloTest® anvendes som et værktøj.  
e-DoloTest® En internet version af DoloTest®, 
kaldet e-DoloTest®, er udviklet. Det giver 
mulighed for, at man som patient kan udfylde 
DoloTest® hjemme eller fra en hvilken som 
helst computer via inter-nettet efter at have 
logget sig ind. Behandleren kan herefter via sin 
adgang se DoloTest®-Profilen og sammenligne 
med tidligere profiler og derved følge med i, 
hvorledes patienten har det.  
Hvem anvender DoloTest® DoloTest® 
anvendes nu på flere og flere smerte-klinikker 
både offentlige og private samt i tilta-gende 
grad på hospitalsafdelinger og hos prakti-
serende læger. Hvis dine behandlere ikke 
anvender DoloTest®, og du kunne have et 
behov for at anven-de metoden, kan du 
præsentere dem for DoloTest®.  
Yderligere information: www.dolotest.dk;  
Tlf.: 60 13 41 00; mailbox@dolotest.dk  
DoloTest® er en ny dansk udviklet metode 
til måling af smerter  
DoloTest® registrerer sværhedsgraden af 
smerter og syv andre vigtige områder af 
betydning for smertepatienter på under 2 
minutter. Resultatet kan straks læses af både 
patient og behandler 

Sjældne Familiedage 

Sjældne Diagnoser er i fuld gang med at 
udvikle familiekurser til familier, hvor et eller 
flere børn har en sjælden diagnose, og som ikke 
umiddelbart har mulighed for at møde andre 
familier i en lignende situation. 
Har du lyst til at mødes 2-3 gange i 2010/2011 
med andre frivillige og diskutere, hvad 
Familiedagene kan indeholde? Det handler ikke 
om at kunne bidrage med specifik viden, men 
med dine personlige erfaringer og gode ideer. 
 
Du kan læse mere om projektet Sjældne 
Familiedage og Frivilligforum her: 
http://www.sjaeldnediagnoser.dk/00588/01123/ 

 

”Ungepiloter – kendskab er bedre 

end ignorering”  
v. Lotte Zwick. EMSN mødet 5.9.2010 
 
Lotte har været med i et uddannelsesforløb, 
som CSH har gennemført i de sidste år. 
Formålet med dette forløb har været at uddanne 
unge til at tage ud på skoler, arbejdspladser, 
foreninger m.v. for at fortælle om, hvordan det 
er at leve med en sjælden sygdom. 
Projektet er blevet finansieret af Satspuljen. 
En ”Ungepilot” er mellem 18 – 30 år, har selv 
et sjældent handicap, - ønsker at give deres 
kendskab og erfaringer videre for at hjælpe 
andre i samme situation, men pointerer også, at 
de ikke har svar på alting. 
BD 

 

 

Landsmøde og jubilæum april 2011 

I 2011 afholdes landsmødet på ”Kryb-i-ly” ved 
Fredericia.  

 

 

HUSK 

LANDSINDSAMLINGEN 
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Bodil Davidsen 
Tamsborgvej 1  2.th. 

3400 Hillerød (DK) 

Tlf.  (+45) 48263652 

Email.marfan@marfan.dk 

www.marfan.dk 

SE 2007 8634 
 
 

 
 
 

PROGRAM 
Landsmøde 8-10. april 2011 

Kryb-i-ly, Kolding Landevej 160, Taulov, Fredericia 
Tlf. 75 56 25 55 www.krybily.dk 

Landsforeningen for Marfan Syndroms 20 års jubilæum 
 
 
Fredag d. 8. april – kun familier med børn med Marfan Syndrom og nye familier 
 
Kl. 17.30 – 18.30 Ankomst 
Kl. 19.00 -  Aftensmad, fælles program børn og forældre. 
  Nye familier: et par fra bestyrelsen orienterer om Marfan Syndrom mv. 
 
Lørdag d. 9. april 
Kl. 8 – 9.00  Morgenmad – herefter på egen hånd for deltagerne. 
  Møde for bestyrelsen 
 
Kl. 11-11.45  Ankomst for den resterende gruppe 
Kl. 12.00-13.00 Frokost 
Kl. 13.15 – 15.00 Velkomst ved formanden Lottem Hybel 

Ortopædkirurg Cody Bünger, Århus ”Marfan - rygge og behandling af disse. 
Fra træning til operation” 

Kl. 15.15 – 16.00 Overtandlæge Hans Gjørup, odontologisk Videnscenter, Århus ”Tand- og 
kæbeforhold hos personer med Marfan Syndrom – specielle problemstillinger” 

Kl. 16.00 -17.30 Kaffepause og evt. tur i området 
Kl. 17.30 – 18.30 ”Jubilæumsforelæsning” v. præst Ole Buhl Nielsen, Korinth ”Humor for alvor” 
 Kl. 19.00 - Middag og socialt samvær – gerne krydret med indlæg fra medlemmerne 
  ”Landsforeningen gennem 20 år” 
 
Søndag d.10. april 
Kl. 8 – 9.00  Morgenmad. Nøglerne afleveres. 
Kl. 9.30 – 11.30 Generalforsamling iflg. vedtægterne - gruppearbejde 
Kl. 11.45 – 12.30 Overlæge Josefine Fuchs, Glostrup ”Øjenproblemer ved Marfan Syndrom” 
Kl. 13.00 - Frokost og hjemrejse 
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Sidste år var der en del familier, som fik afslag 
fra kommunen til at betale opholdet. Idet vi er 
vidende om, at handicappuljen har fået 
væsentligt mere til uddeling i år, har vi søgt et 
så stort beløb, så vi håber på at kunne holde 
egenbetalingen nede på under 500 kr. for 
voksne og mindre for børn under 12 år. Da vi 
først får besked sidst i december, kan vi ikke 
sende indbydelserne ud før vi har fået 
bevillingen. Der bliver en kort tilmeldingsfrist, 
da vi på grund af hotellets afbestillingsregler, 
skal have tilmeldingerne senest 31. januar. Vi 
håber I alle vil hjælpe til med en hurtig 
tilmelding. 
 
Ved landsmødet vil vi også markere 
Landsforeningens 20 års jubilæum. Vi har 
tænkt at lave lidt underholdning lørdag aften 
med et overblik over de forløbne 20 år. Det kan 
være nogle sjove oplevelser, vort første 
landsmøde, sommerkursus, osv. Vi vil meget 
gerne involvere jer alle til at gøre denne aften 
så festlig som mulig - så tænkt lidt over, hvad 
netop DU kan bidrage med. 
BD 
 

Hvordan skal jeg forholde mig, når 

jeg skal på ferie? 

Sommeren er forbi og dermed meget 
rejseaktivitet, men der kommer forhåbentligt 
mange nye ferier og rejser. 
Uanset om man rejser rundt her i Danmark eller 
i udlandet, anbefales det at I får en kopi af det 
væsentligste fra jeres lægejournal med. Det kan 
f.eks. være fra hjerte- eller øjenafdelingen, men 
også fra egen læge. Hvis der skulle ske jer 
noget, og I har brug for akut lægehjælp, kan de 
fremmede læger med det samme se, at der er 
tale om Marfan Syndrom. I kan også få brug for 
lægejournalen, hvis I er hjemme og bliver akut 
syge. Alle har ret til at få en kopi af deres 
lægejournal. 
Når I rejser udenlands kan det også være 
relevant at medbringe den pjece, I tidligere har 
fået tilsendt fra Landsforeningen ”Medical 
Emergency Information” som beskriver Marfan 
Syndrom på 12 forskellige sprog. 
Husk også at tjekke jeres rejsesygesikring. Det 
gule kort gælder kun i EU og visse andre 

europæiske lande, men f.eks. ikke Tyrkiet. 
Kortet gælder heller ikke for hjemrejse. 
BD 
 

Regler i forbindelse med overgang 

fra barn til voksen 

DUKH – den uvildige konsulentordning på 
handicapområdet - har netop udarbejdet en let 
læselig pjece om overgang fra barn til voksen. 
Den beskriver i et let læseligt sprog forskellige 
muligheder for støtte. Du kan finde den på 
www.dukh.dk. 
BD 
 

Referat af foredrag om Pilates  
ved Lisbeth Brinkmann, d.18. April, 
Landsmødet 2010. 
Lisbeth Brinkmann der tidligere er uddannet 
maskinteknikker, en branche hvor det var 
vigtigt at få opbygget et godt fundament så 
maskinerne ikke brød sammen. En læresætning 
hun har taget med sig i hendes nye erhverv som 
pilates instruktør. 
 
I 1990 fik hun et piskesmæld som gjorde, at 
hun begyndte at interessere sig for kroppen og 
tog en Bachelor i sundhed samt 3 pilates 
uddannelser. 
Fundamentet indenfor pilates er åndedrættet, et 
instrument vi har med os fra fødsel til død, som 
kan gå ind og gøre mange positive ting for os, 
hvis det bliver gjort bevidst rigtigt. Bl.a. sidder 
70 % af  vores immunforsvar i tarmene, og ved 
at sende mere ilt ud i kroppen, kan vi gå ind og 
rense tarmene og dermed forbedre 
immunforsvaret. Det samme gælder vores hud, 
her kan vi også rense og frigive nogle 
affaldsstoffer. 
 
Indenfor Pilates bliver der hovedsagelig 
arbejdet med 2 forskellige vejrtrækninger, 
begge blev demonstreret af Lisbeth Brinkmann 
liggende på et bord. Ved begge øvelser ligger 
man på ryggen med bøjede ben, hvor man har 
en bold på størrelse med en lille fodbold 
mellem knæene, uden at presse mere om bolden 
end at man lige akkurat får fat i musklerne i 
bækkenet. Grunden til at de bliver lavet 
liggende er at tyngdekraften hjælper til, med at 
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kroppen synker ned i underlaget, så man bedre 
kan afspænde i den uden unødvendige 
spændinger. Ved første øvelse trækker man 
vejret langsomt, helt ned i maven så den bliver 
stor og rund, hvorefter man igen langsomt 
lukker luften ud så maven bliver bred og flad. I 
den anden øvelse skal maven forblive flad og 
bred, her trækker man luften ind så brystkassen 
udvider sig og helt om i ryggen. Ved at lave 
disse 2 vejrtræknings øvelser får man bl.a. fat i 
de små muskler som sidder imellem ribbenene.  
 
Hver øvelse i pilates tager udgangspunkt i disse 
vejrtrækningsøvelser, hvorfra der hele tiden kan 
bygges flere bevægelser på med arme og ben. 
Det er meget vigtigt at der arbejdes med 
langsomme og kontrollerede bevægelser, så 
man hele tiden er bevidst om hvad der sker med 
kroppen. Både for at undgå overbelastning, 
men også for at være sikker på, at man får fat i 
de rigtige muskelgrupper.   
 
Der blev talt en del om reflex-musklerne, som 
består af bækkenbundsmusklen, de store 
tværmuskler på maven og rygmusklerne. De er 
skabt til at holde skelettet på plads og beskytte 
det inderste muskellag. De er beregnet til at 
arbejde lidt hele tiden, hvorimod arme og ben 
er i gang i kort tid med meget styrke. Men ved 
langvarigt forkert slid og overbelastning, virker 
reflex - musklerne ofte ikke helt så optimale. 
Lisbeth Brinkmanns råd var, at starte med at 
genoptræne én af disse muskler, så følger de 
andre automatisk med. Da al bevægelse starter 
indefra, er det netop vigtigt at starte blidt op 
ved at begynde med åndedrætsøvelserne. 
Ketty Zubeil 
 

Kritisk sygdom 

Er du blevet aortaopereret eller har fået indsat 
en ny hjerteklap?  Vi har tidligere i 
Nyhedsbrevene omtalt muligheden for at få 
udbetalt en sum, hvis du bliver ramt af en 
”Kritisk sygdom” og har en 
gruppelivsforsikring via arbejdsplads eller selv 
har tegnet en forsikring. 
Du kan læse meget mere på www.fg.dk eller på 
din pensionskasse / forsikrings hjemmeside. En 
del konkrete sygdomme berettiger til 
udbetaling, men for personer med Marfan 

Syndrom er de to vigtigste: udskiftning af 
hjerteklap og/ eller operation af aorta. 
Hvis du venter på en ny hjerteklap og du står på 
hospitalets venteliste – eller har fået en klap 
indsat, kan du få en sum udbetalt via ”Visse 
kritiske sygdomme”. Det samme gælder hvis 
du skal/ eller er blevet opereret for en udvidet 
aorta. Ved de fleste forsikringsselskaber skal 
aorta dog være større end 5 cm. 
Størrelsen af summen afhænger af det enkelte 
forsikringsselskab. 
BD 

 

Hvad sker der, hvis jeg bliver 

sygemeldt i en længere periode? 

Retten til sygedagpenge er betinget af, at du er 
uarbejdsdygtig på grund af egen sygdom, og at 
du opfylder visse beskæftigelseskrav. 
Hvis du har været sygemeldt i otte uger, er 
kommunens jobcenter (dagpengekontoret) 
forpligtet til at kontakte dig for at tale med dig 
om dine fremtidsmuligheder. Det gælder, 
uanset om din arbejdsgiver får refusion af 
sygedagpengene fra kommunen, om du får 
sygedagpenge eller om du er selvstændig. 
Kommunen gør det for at sikre, at du så vidt 
muligt kan fastholde dit arbejde, og at din 
periode med sygefravær bliver så kort som 
muligt. Kommunen skal kontakte dig, uanset 
hvad du fejler, og hvordan dine udsigter er for 
at komme i arbejde igen. 
Denne opfølgning kan virke meget 
”kontrollerende”, men ”Lov om sygedagpenge” 
(Lov nr. 563 af 9. juni 2006, 
beskæftigelsesministeriet, som der henvises til i 
nedenstående) har nogle meget strenge regler. 
Det er således ikke den enkelte kommune, der 
har fastsat dem, men beskæftigelsesministeriet. 
Såfremt kommunerne ikke overholder disse 
krav, mister kommunen sit statstilskud(§30). 
Mange af de blanketter, som sendes ud til 
borgeren, kan dog virke meget skræmmende. 
Man henviser meget til borgerens pligt, og hvad 
der sker, hvis man ikke deltager i opfølgningen. 
Det samme kunne skrives på en mere positiv 
måde, så man ikke straks føler sig ”anklaget” 
for misbrug! Du skal dog ikke tage ordlyden i 
disse breve personligt, men det offentlige 
kunne lære at skrive breve på en mere positiv 
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måde. Som nævnt kan disse henvendelser 
udelukkende føles som en kontrol, men de skal 
også opfattes som en hjælp til, at du hurtigere 
kan komme tilbage på arbejdsmarkedet igen 
eller få en anden afklaring på din 
erhvervsmæssige fremtid. Det er dog meget 

vigtigt at du kommer til de indkaldte møder og 
deltager aktivt i opfølgningen. 
I lovens kapitel 6 omtales reglerne for visitation 
og opfølgning. Kommunen skal lave den første 
opfølgning senest inden udløbet af den 8. uge, 
hvor du har været sygemeldt. Formålet med 
denne opfølgning er at fremme 
arbejdsfastholdelsen. Ved hver efterfølgende 
opfølgning skal der tages stilling til, hvor tit 
opfølgningen skal ske. 
Senest i forbindelse med den anden opfølgning, 
skal der udarbejdes en skriftlig plan, som skal 
indeholde målet med opfølgningen og en 
nærmere beskrivelse af den konkrete 
opfølgningsindsats. Du skal have en kopi af 
planen. 
 
Ophør af sygedagpenge:(kapitel 7) 
Sygedagpengene ophører: 

• Når du er rask, eller 
• Når kommunen vurderer, at din sygdom 

er stationær, eller 
• Når du har modtaget sygedagpenge i 52 

uger, og ikke opfylder betingelserne for 
forlængelse af sygedagpengene (se 
nedenfor) 

• Når du ikke deltager i relevante 
undersøgelser eller behandlinger eller 
bevidst forhaler sygdommen 

• Hvis du uden rimelig grund undlader at 
medvirke ved kommunens opfølgning, 
bl.a. hvis du udebliver fra samtaler eller 
ikke reagerer på kommunens 
henvendelser. 

 
Hvornår kan sygedagpengene 
forlænges?(kapitel 9) 
Som udgangspunkt kan du max. få 
sygedagpenge i 52 uger. Dog kan perioden 
forlænges hvis: 

• Det er sandsynligt at revalidering kan 
iværksættes, og du herefter kan vende 
tilbage på det ordinære arbejdsmarked 

• Hvis der er behov for at gennemføre 
arbejdsprøvning eller andre afklarende 
foranstaltninger 

• Du er under eller venter på 
lægebehandling, som medfører at det 
forventes at du kan komme tilbage på 
det ordinære arbejdsmarked inden for 2 
gange 52 uger. 

• Du lider af en livstruende sygdom uden 
behandlingsmuligheder 

• Der verserer en arbejdsskadesag 
• Du selv eller kommunen har rejst en 

pensionssag 
Det er dog en klar forudsætning at diagnosen er 
velkendt og prognosen så sikker, som den kan 
blive. 
 
Hvordan kommer jeg i gang med arbejdet 
efter længerevarende sygdom? 
Hvis det ikke længere er muligt for dig at 
komme tilbage til din gamle arbejdsplads, er 
kommunen forpligtet til sammen med dig at 
finde en løsning for fremtiden. Der kan f.eks. 
være tale om revalidering, fleksjob eller 
ansøgning om førtidspension. 
I ”Lov om aktiv beskæftigelsesindsats” kap. 10 
omtales mulighederne for vejledning og 
opkvalificering. I nedenstående henvises til 
denne lov. 
I forbindelse med disse undersøgelser skal du 
og kommunen i fællesskab udarbejde en 
arbejdsevnevurdering, - herunder en 
ressourceprofil. Der fokuseres på dine 
muligheder for at du enten nu og senere kan få 
et arbejde på normale vilkår. Det vigtigste er, 
hvad du kan eller vil kunne komme til at klare i 
forhold til enhver form for arbejde på 
arbejdsmarkedet. Der skal derfor ses bredt på 
både dit nuværende og dine fremtidige 
beskæftigelsesmuligheder, og det er ikke nok 
kun at se på dine evt. tidligere erhverv og dit 
ønske om et bestemt arbejde. 
I mange situationer skal der finde en 
arbejdsprøvning sted. En arbejdsprøvning er en 
afklaring af dine muligheder for at kunne magte 
et bestemt job i en virksomhed. Den kan 
anvendes forud for en egentlig revalidering og 
kan være nødvendig for at lave en 
revalideringsplan eller ved ansøgning om 
fleksjob. Den kan f.eks. anvendes til præcist at 
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afklare, hvor meget du kan arbejde, med hvad 
og hvor længe. Denne arbejdsprøvning kan 
finde sted enten på en offentlig eller privat 
virksomhed (§ 42 stk. 1) f.eks. et 
revalideringscenter eller i en privat virksomhed. 
Arbejdsprøvningen er ofte af kortere varighed 
dvs. en til tre måneder, - alt efter behovet. Hvis 
det skønnes nødvendigt for en afklaring, kan 
der iværksættes flere former for 
arbejdsprøvning. 
Under arbejdsprøvningen vil du modtage 
sygedagpenge, hvis du fortsat er berettiget til 
dette eller kontanthjælp, hvis du opfylder 
betingelser herfor (§ 45 stk. 2). Når 
arbejdsprøvningen er overstået, skulle resultatet 
meget gerne munde ud i en af følgende tre 
muligheder: 
  Forrevalidering eller revalidering (”Lov om 
aktiv socialpolitik” kap. 6)  
  Fleksjob (”Lov om aktiv 
beskæftigelsesindsats” kap. 13) 
 Førtidspension (”Lov om social pension”) 

 

Hvis du får tilkendt førtidspension, er der 

mulighed for Job med løntilskud til 

førtidspensionister(”skånejob” ) 

I dette indlæg vil det blive for omfattende at 
komme ind på de sidstnævnte muligheder. Har 
du brug for at læse mere om fleksjob og 
skånejob, har Det Centrale Handicapråd 
udgivet et par meget fine pjecer ”Fleksjob” og 
”Job med løntilskud til førtidspensionister”, 
som kan læses på www.dch.dk. Man kan også 
læse mere i Vejledningerne til ovennævnte 
love. Disse kan enten findes via 
”www.borger.dk” eller 
”www.retsinformation.dk”. 
Hvis du ønsker at læse om ovennævnte, men 
ikke så uddybende kan du på Hjerteforeningens 
hjemmeside www.hjerteforeningen.dk 
downloade ”Social håndbog for 
hjertekarpatienter. Såfremt du er medlem af 
Hjerteforeningen, kan du rekvirere den gratis. 
BD 
 

Studerende, SU og handicaptillæg 

Hvis du har en kronisk lidelse, som bevirker at 
du ikke kan magte et job ved siden af studierne, 
kan der være mulighed for at få bevilget 
handicaptillæg til SU. Du skal ansøge SU - 

Styrelsen samtidig med du søger SU. Dette 
beløb er på ca. 7.600 kr. før skat. SU – 
styrelsen indhenter lægeudtalelser.  
BD 

Kender du dit blodtryk? 

Blodtryksværdier 

• Hvis du er rask uden øget risiko for 
hjertekarsygdom, skal dit blodtryk være 
140/90 eller derunder  

• Hvis du har iskæmisk hjertesygdom også 
kaldet kransåresygdom, skal dit blodtryk 
være 130/80  eller derunder 

• Hvis du har sygdom som fx diabetes, 
nyresygdom, apopleksi eller hjertesvigt, 
skal dit blodtryk være 130/80 eller 
derunder  

• Blodtryk angives i millimeter kviksølv  
(mmHg) fordi blodtryk oftest måles ved 
højden af en kviksølvsøjle med et 
kviksølvmanometer. 

 
Blodtryksværdier Systolisk 

(mmHg) 
Diastolisk 
(mmHg) 

Rask uden øget 
risiko 

< 140 < 90 

Iskæmisk 
hjertesygdom 

< 130 < 80 

Diabetes < 130 < 80 
Efter apopleksi 
eller forbigående 
iltmangel i hjernen 
(TCI) 

< 130 < 80 

Kronisk 
nyresygdom 

< 130 < 80 

 
Raske med øget risiko 

Selv om du er rask, kan det være nødvendigt, at 
dit blodtryk er under 140/90. Det er tilfældet, 
hvis din risiko for at få hjertekarsygdom i løbet 
af de næste 10 år er øget.  
 
Din risiko er øget, hvis fx: 

• din familie er disponeret for 
hjertekarsygdom  

• du ryger  
• du har forhøjet kolesteroltal  
• du er mand og over 55 år eller kvinde 

over 65 år  
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• du er mand og har en taljevidde over 102 
cm eller er kvinde og har en taljevidde 
over 88 cm  

• dine organer er påvirket f.eks. fortykket 
hjertemuskulatur eller let nedsat 
nyrefunktion. 

 
Kend dit blodtryk 

950.000 danskere over 20 år har forhøjet 
blodtryk. Det er ca. hver femte. Mere end 
250.000 danskere har forhøjet blodtryk uden at 
vide det. 
Det er vigtigt at kende sit blodtryk for at undgå 
hjertekarsygdom. Man kan leve i adskillige år 
med forhøjet blodtryk uden at vide det. Ingen 
kender deres blodtryk, før det er målt. 
 
Få målt dit blodtryk: 

• hos din egen læge  
• i et af Hjerteforeningens 

rådgivningscentre 
 
Du bør få målt dit blodtryk hvert år, hvis du: 

• er over 50 år  
• tidligere har fået konstateret forhøjet 

blodtryk 
Har du nogle spørgsmål til dit blodtryk eller til 
ovenstående, er der vigtigt, at du kontakter din 
læge! 
(fra Hjertenyt) 

 

Center for Små Handicapgrupper 

fusionerer 

I august fik vi meddelelse om, at CSH skal 
fusionere med 12 andre videnscentre på det 
sociale område. Vi er meget bekymrede for, om 
al den viden, der findes omkring det ”sjældne” 
område vil forsvinde blandt de andre 
videnscentre. 
Fusionen finder sted pr. 1. januar 2011. Alle 
medarbejderne flytter med over i det nye 
videnscenter, som kommer til at ligge i 
Landsmærket i København. 
Lige siden CSH´s start i 1990 har vi haft et 
meget fint samarbejde, som især jeg vil savne. 
Kommunikationsmedarbejder Ole Buhl Nielsen 
– nu præst på Sydfyn – deltog i vor stiftende 
generalforsamling og har siden deltaget i flere 
af vores kurser. Den første centerleder Terkel 

Andersen samt flere andre medarbejdere har vi 
også haft besøg af i foreningen. 
CSH udarbejdede levevilkårsundersøgelsen ”At 
leve med Marfans syndrom”. Alle 
medarbejdere har vi kontakt med – og især 
socialrådgiverne. Nogle af vores medlemmer 
har nydt glæde af deres store viden, ligesom jeg 
bruger dem som en fin sparringspartner. 
Jeg håber meget, at den meget givende 
personlige kontakt, som vi har haft med 
medarbejderne siden foreningens start, vil 
fortsætte, og jeg vil ønske jer alt godt i de nye 
omgivelser. Tak for 20 års fint samarbejde. Jeg 
håber, vi mødes i de nye omgivelser! 
Bodil Davidsen 

 

Uddrag fra Marfan`t – den norske 

forenings medlemsblad 

Vi har fått vår første Marfan PhD, PhD 
Svend Rand-Hendriksen! I et auditorium, 
eller rettere sagt, i auditoriet på Sunnaas 
sykehus forsvarte overlege Svend Rand-
Hendriksen den 1l. juni 2010 sin 
doktoravhandling: "Marfan Syndrome -A 
Diagnostic Challenge". 
 
Prøveforelesning: 

En disputas består av to deler; en 
prøveforelesning og deretter selve forsvaret av 
avhandlingen. Prøveforelesningen er over et 
gitt tema bestemt av bedømmelseskomiteen 
som kandidaten får tildelt to uker før den skal 
presenteres. Torsdag 10. juni presenterte Svend 
Rand-Hendriksen sin prøveforelesning med 
tittelen: "Why are etiological diagnoses 
important in the field of rehabilitation?", om 
hvorfor diagnosering av underliggende sykdom 
er viktig innenfor rehabilitering. Etter 
prøveforelesningen til Rand-Hendriksen var det 
to andre foredrag knyttet til 
bindevevssykdommer på Rikshospitalet; 
professor Anne de Paepe fra universitetet i 
Ghent snakket om genetikk: "Genetic basis for 
Connective Tissue Disorders", og overlege Jan 
Ofstad diskuterte oppfølging av aorta hos 
pasienter med bindevevssykdommer: "Follow 
up the grate arteris in patients with Connective 
Tissue Disorders". 
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Den store 
Marfanstudien 

Avhandlingen til Svend 
Rand-Hendriksen er 
basert på den store 
Marfan-studien mange 
av oss har vært en del 
av. Denne har som kjent 
vært en 
samarbeidsstudie med 
fagpersoner fra 

spesialavdelinger ved fire sykehus: 
Rikshospitalet (Thoraxkirurgisk avdeling, 
Kardiologisk avdeling, Klinisk kjemisk 
laboratorium og Radiologisk avdeling), Ullevål 
universitetssykehus (Avdeling for medisinsk 
genetikk og Øyeavdelingen), Diakonhjemmet 
sykehus (Radiologisk avdeling) og TRS. På 
selve disputasen presenterte Svend Rand-
Hendriksen først de viktigste funnene fra denne 
studien: Totalt ble 105 personer undersøkt, som 
enten hadde fått stilt diagnosen Marfan 
syndrom på et tidspunkt eller hvor det var 
mistanke om at de hadde diagnosen. Etter å ha 
undersøkt alle organsystemene som inngår i 
Ghent-kriteriene for hver av disse personene, 
ble det konkludert med at 87 av de 105 
deltakerne oppfyller de diagnostiske kriteriene 
for Marfan syndrom. Videre fant man, som 
Svend har presentert for oss tidligere, at disse 
87 "har Marfan på 56 ulike måter", det vil si, 
ulike kombinasjoner av hvilke kriterier som er 
oppfylt. I tillegg til de kliniske undersøkelsene, 
består studien også av et spørreskjema som 
måler selvopplevd helsere latert livskvalitet. 
Videre har studien bidratt til at avdelingen for 
medisinsk genetikk på Ullevål sykehus har 
etablert rutiner for å stave gjennom 
"Marfangenet", slik at det nå er mye enklere å 
lete etter kjente Marfan-mutasjoner i DNA til 
pasienter man mistenker har Marfan syndrom. 

 

Etter Svend sin presentasjonen ble 
avhandlingen forsvart med spørsmål og 
kommentarer fra 1. opponent professor Anne 
de Paepe fra University Hospital Ghent og 2. 
opponent førsteamanuensis Audny Anke fra 
Universitetssykehuset i Nord-Norge. Dette ble 
en spennende diskusjon. Anne de Paepe var 
med på å utarbeide de nåværende Ghent-
kriteriene, men åpnet for en diskusjon om 
hvorvidt disse bør revideres. Skal for eksempel 
alle organsystemene ha samme vekt slik det er 
i dag, og hvordan kan man bruke den økende 
kunnskapen man har om genetikk og DNA til 
å stille sikrere diagnoser? På websiden til TRS 
oppsummerer 
Svend Rand-Hendriksen det hele som følger: 
"Disputasen ble en spendende diskurs. Begge 
opponenter var opptatt av avklaring av 
forståelse og videreutvikling av viten om 
Marfans syndrom, ikke av å holde eksamen 
eller vinne en diskusjon". 
 
Landsforeningen for Marfan Syndrom ønsker 
Svend rigtig hjertelig til lykke med 
afslutningen af sin ph.d. grad, som vi har fulgt 
med stor spænding her i DK. Svend er dansk 
født og har flere gange deltaget i nogle af 
vores arrangementer bl.a. på Christiansborg. 
Vi håber på at få besøg af Svend til endnu et 
arrangement. 
Bodil Davidsen 

 

 
Vægterne fra EMSN-mødet 
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Formand 
Lottem Hybel 
Ourøgade 12 2.tv 
2100 Kbh. Ø  
tlf. 39 27 94 99 
Mail: lottem@marfan.dk  
 

 

 

Næstformand 
Lone Zwick Pedersen 
Skolestien 12 
4480 St. Fuglede  
tlf. 59 59 77 19 
Mail: lone@marfan.dk 
 

 

 

Sekretær 
Rikke Jensen 
Nyvej 45 
4000 Roskilde 
tlf. 25 85 40 39 
Mail: rikke2508@hotmail.com 
 

 
lærerstuderende 

 

Kasserer 
Bitten Kjærgaard 
Rørkærvej 4  
8722 Hedensted  
tlf. 33 31 34 85 
Mail: bitten@marfan.dk 
 

 
37 år, studerende, gift med Morten. Har 
to børn, Sille og Xenia fra 2002, samt 
Magnus fra 2000. Magnus har Marfan. 

 

Bestyrelsesmedlem 
Kristian Kristensen 
Brændkjærgade 127 
6000 Kolding  
tlf. 75 52 43 50 / 61 66 43 50 
Mail: kristian@marfan.dk  
 

 
38 år. Gift med Pernille som er 
marfaner. 2 børn, Cassandra fra 2001 
(marfaner) og Stefanie fra 1991 

 

Suppleant 
Ketty Zubeil 
Nedergade 32 1 tv   
5000 Odense C   
tlf. 50 93 35 85 
Mail: ketty@zubeil.com 
 

 

 

Regnskabsfører /mail 
Mogens Buhelt, 
Kabbelejevej 27B 
2700 Brønshøj 
tlf. 38606580 
Mail: mogens@buhelt.dk 
 

 

 

Sekretariatsleder / socialrådgiver 
Bodil Davidsen 
Tamsborgvej 1  2. th., 3400 Hillerød 
tlf. 48 26 36 52  
Træffes bedst kl. 9 – 11, undtagen onsdag 
Mail: bodil@marfan.dk 
 

Født 1946. Ansat som socialrådgiver / 
konsulent i Landsforeningen i 1997 
efter ca. 20 år som kommunal 
handicaprådgiver. Har været formand 
for Landsforeningen 1991 - 2005. Mor 
til 2 børn: Jan og Pernille. Pernille f. 
1977 har Marfan Syndrom. 


