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Medlemsantal per 1. maj 2014:
328 medlemmer og 35 stgttemedlemmer

Kontaktpersoner

Hvis der er medlemmer, som har brug for at tale
med andre medlemmer, som star i samme
situation, er man velkommen til at kontakte
nedenstaende. Det er medlemmer, som i mange
ar har haft Marfan Syndrom taet inde pa livet.

Sven Back

Mobilnr: 60 74 76 32

Email: sven@marfan.dk

Erfaringsomrader:

Udtalt synshandicap, @jenopereret

Muskel og ledsmerter

Opereret for defekt aortaklap / udvidet aortarod
B dissektion, konservativt behandlet.
forkammer flagren / behandlet med pacemaker.
Kropsvedligeholdelse via regelmassig
cykeltraening og lettere styrketraening /
gymnastik

Foreeldre til barn med Marfan Syndrom:
Kristian Kristensen

Breendkjergade 127, 6000 Kolding

TIf. 7552 43 50

Aortaopereret:

John Jensen

Oskar Hansensvanget 6,
Andkar, 7800 Barkop
TIf. 75 86 88 49

Lungeopereret:

Sgren Nielsen

Ribelandevej 117, Sglsted 6270 Tander
TIf. 61 36 79 92
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Kaere medlemmer

Landsmgdet 2014 blev et velbesggt et af slagsen
med 100 deltagende medlemmer. - 24 bgrn /
unge og 76 voksne. Heraf 51 sjelleendere, 12
fynboer og 35 jyder.

Jeg vil benytte lejligheden til at sige tak for jeres
besvarelser af evalueringsskemaerne. Der var
markant opbakning til, at vi arbejder pa, at
udvide landsmgdet saledes at det begynder
fredag. Ligeledes var der klar tilkendegivelse af,
at | gnsker et nyt layout pa Landsforeningens
pjecer og hjemmeside. Det er opgaver, vi vil
tage hul pa, velvidende at det er et arbejde, som
vil tage tid.

| har ogsa givet os mange forslag til kurser. Det
er vi glade for i kursusudvalg og bestyrelse, da
det gar det nemmere at ramme jeres behov.
Jeres samlede respons pa det overstaede
landsmgde var meget positiv. Det udpeger, at vi
i kursusudvalget er pa ret kurs med hensyn til at
tilretteleegge landsmgdet. - Vi har noteret os
bemerkninger om ikke handicapvenlige forhold,
og vil lade det indga i vort fremadrettede
arbejde.

Landsforeningen kan fortsat tilbyde
medlemmerne socialfaglig bistand, da det er
lykkedes at forny vores samarbejdsaftale med
Marlene Kjeldsen. (Se faktaboks andet steds i
nyhedsbrevet.)

| dette nyhedsbrev har socialradgiver Marlene
Kjeldsen et indlzeg om vederlagsfri fysioterapi.
Jeg vil opfordre medlemmerne til at laese dette
indleeg, da det kan hjelpe den enkelte med at
afklare, om man er berettiget til vederlagsfri
fysioterapi.

| ar arrangerer Landsforeningen endags ture for
medlemmerne i Jylland og pa Sjelland. I Jylland
er det planlagt at vi mgdes lgrdag d. 30. august
2014 kl. 09.45 - 17.30 i Silkeborg og herfra
tager turbaden til Himmelbjerget. For
sjellendere er der sgndag d. 31. august kl. 10.15
arrangeret udflugt med badfarten mellem
Lyngby, Frederiksdal og Bagsverd. Turen
begynder ved Frederiksdal.

| dagene d. 16. - 17. august 2014 afvikler
Landsforeningen et arrangement for de frivillige
arbejdsceller og bestyrelsen. - Sla allerede nu
kryds i kalenderen, sa du ikke gar glip af en

spandende weekend i selskab med dine
frivillige arbejdsfeller.

Landsforeningens lukkede Facebook gruppe er
en succes med pt. 88 tilmeldte medlemmer. Du
kan blive en del af feellesskabet, hvis du er
ordingert medlem af Landsforeningen og er fyldt
13 ar. Indmeldelse sker ved at kontakte Annette
Hansen, tIf. 26 83 98 25 eller via email:
annettehansen1312@gmail.com

Pa vor nylig overstaede generalforsamling skete
der rokeringer i bestyrelsen, idet Ketty Zubeil
afgik som bestyrelses suppleant og Birgit O.
Madsen blev valgt til ny suppleant i bestyrelsen.
Jeg vil benytte lejligheden til at sige Ketty
Zubeil tak for hendes indsats for
Landsforeningen og byde Birgit O. Madsen
velkommen i bestyrelsesarbejdet. - | gvrigt
fortseetter Ketty sit arbejde med at udsende
papirudgaven af nyhedsbrevet.

Slutteligt skal jeg informere om at
Landsforeningens nastformand Morten Buus
Andersen er fungerende formand, og at Nikolaj
Hebsgaard varetager medlemskontakten under
min sygeorlov.

Mvh Sven




Referat af generalforsamling
Sendag d. 27. april 2014 kl. 11.00
Hotel Sgrup Herregaard,

Serupvej 26, 4100 Ringsted

1.

Valg af dirigent og referent.

Referent: Hanne Lindhardt
Dirigent: Catherine Courtois

2.

Formandens beretning fremlagges. —
Formand Sven Back orienterede general-
forsamlingen om at der til landsmedet i april
2013 i Svendborg deltog 71 bgrn og voksne.
| september 2013 blev afholdt er treef for alle
frivillige fra arbejdscellerne. Mgdet gav
anledning til organisatorisk eftertanke, og
nye ideer til hvorledes vi kan kommunikere
med hinanden.

Ligeledes i september repraesenterede Lykke
Poulsen og Martin Jensen Skov
Landsforeningen ved det Europziske made i
Schweiz.

I november blev afholdt et familiekursus i
Ebeltoft med 23 deltagere.

| december blev afholdt en genetikdag med
12 deltagere.

Til dette landsmade her i 2014 er vi samlet
100 medlemmer fordelt pa 24 bgrn/unge og
76 voksne.

Landsforeningen har pt. 328 ordinere
medlemmer.

Indkeringen af landsforeningens sekreteer
Hanne Lindhardt i sekretariatsfunktionerne
er pagaet i lgbet af aret. Vi har saledes en
rum tid haft et fuldt funktionsdygtigt
sekretariat.

Landsforeningen er lykkedes med at etablere
socialfaglig bistand for medlemmerne. Vi har
kabt os til bistand hos Hjerteforeningens
projektansatte socialradgiver Marlene
Kjeldsen.

Ordningen er evalueret og genforhandlet i
foraret 2014 og fortsaetter aret ud. Sa vidt
muligheden forlaegger er det foreningens
hensigt at fortsaette ordningen. Sven
opfordrer medlemmerne som har benyttet
dette tilbud, til at komme med
tilbagemeldinger.

Landsforeningen har i den forgangne periode
faet etableret en lukket MS facebookgruppe
med Annette Hansen som administrator.
Initiativet er en succes med pt. 84 tilmeldte
medlemmer. De som ikke allerede er
medlem af gruppen opfordres til at sgge
optagelse hos Annette. Kriteriet for optagelse
er at man er ordingrt medlem af foreningen
og over 13 ar.

Opdatering af landsforeningens hjemmeside
er sket og sker via Bitten Marie Welling
Opdatering af vore digitale pjecer pa
hjemmesiden er en stadig pagaende opgave.
Landsforeningens kursusudvalg har i lgbet af
aret faet nye medlemmer, og vi har faet
besluttet udvalgets organisering og
arbejdsform. Lykke Poulsen er pr. 1.
november 2013 tiltradt som formand for
kursusudvalget. Der er planlagt et
evaluerings mgde omkring den nuvarende
organisation og maden hvorpa
kursusudvalget kommunikere. Madet
afholdes den 31. maj 2014.

Bestyrelsen har det forgangne ar arbejdet pa
at stabilisere landsforeningens drift ved at
justere og preecisere arbejdsgange. Vi har
delegeret arbejdsomrader af foreningens drift
ud pa bestyrelsens medlemmer og
arbejdscellerne.

Landsforeningen har via Morten Buus
Andersen’s ekspertise faet en
medlemsdatabase, som indeholder en reekke
funktionelle administrative verktgjer, og
som giver bestyrelsen mulighed for at filtrere
informationer til brug for tilretteleeggelse af
kurser og andre medlemsrettede aktiviteter.
Kasserer Martin Jensen Skov har taget et nyt
gkonomisystem i brug.

Landsforeningen har rettet henvendelse til
alle foreningens barn/unge fra 0-25 ar
angaende deres gnsker til kurser. Der er i alt
udsendt 93 spgrgeskemaer og retur er d.d.
kommet 20 besvarelser. Bestyrelsen har
netop besluttet, at der pr. mail gives de
resterende besked om, at det endnu ikke er
for sent at svare.

Forsamlingen godkendte beretningen.



3. Formanden fremlaegger bestyrelsens
planer for det kommende ar

| det kommende ar ser bestyrelsen det forsat som

sin hovedopgave at arbejde for:

- At tilbyde medlemmerne mulighed for
socialradgiver bistand

- At kunne tilbyde medlemmer rad og
vejledning via et personligt mgde, telefon
eller mail. Det planlaegges i den forbindelse
at arrangere et foreningsvejlederkursus, hvor
nuvaerende men ogsa gerne nye Vil blive
“klaedt pa” til opgaven.

- Attilbyde relevante kurser til medlemmerne.

- At opretholde en velfungerende hjemmeside.

- Atudgive et informativt nyhedsbrev

- Attilbyde pjecer om Marfan Syndrom.

- Derudover gnsker bestyrelsen at arbejde pa:

- At fa lavet en ny hjemmeside med gget
funktionalitet og mulighed for en mere aktuel
og dynamisk preesentation af forenings
relevante informationer og nyheder.

- At faindhentet licens til og fa oversat en
fransk ungebog om Marfan Syndrom.

- Atevaluerer fordele/ulemper ved den
nuvarende driftsform, som involverer
arbejdsceller, sekretariat og
bestyrelsesmedlemmer.

Kommentar fra forsamlingen:

Lotte Zwick reklamerer for ungegruppen i det
internationale samarbejde og opfordre alle
foreningens unge medlemmer til at engagere sig.
Formanden opfordre Lotte og Martin til at
oplyse om/ reklamere for det international pa
facebook og hjemmesiden.

Formanden opfordre desuden alle til lgbende at
tjekke hjemmeside, hvor nyheder og
informationer bliver lagt ud i perioden mellem
nyhedsbrevene.

Der stilles spargsmalet om nogle danske laege
deltager i International symposium for Marfan
Syndrom i september i Paris og om foreningen
evt. tilbyder at deekke omkostningen ved en
deltagelse. Martin Jensen Skov oplyser at Niels
Holmark Andersen deltager i Paris og har fundet
finansiering andet steds. Martin oplyser
samtidigt at Niels Holmark Andersen ogsa var i
Zurich 1 2013, hvor han var inviteret til at holde
et opleg.

4. Godkendelse af det reviderede regnskab
samt godkendelse af budget.
Kasseren gennemgik regnskab og budget, som
inden generalforsamlingen er godkendt af
interne og ekstern revisor.
Kasseren er taknemlig for det flotte
landsindsamlingsresultat og for gavebidragene
generelt men mindede samtidigt forsamlingen
om vigtigheden af, at foreningen far minimum
100 gavebidrag hvert aret.
Kasseren henledte forsamlingens
opmaerksomhed pa de sma glaeders legat og
opfordrede til at give foreningen besked, hvis
man har kendskab til et barn eller familie, som
er i en sveer periode og derfor kan have brug for
en lille opmerksomhed.

Kommentar fra forsamlingen:

Bestyrelsen blev anmodet om at vurdere om
fordelen ved det lejede lagerlokale i Kolding
berettiger omkostningen pa 4000 kr. pr. ar.

Pé sporgsmalet ’skal foreningen generere
overskud hvert r” oplyste kasseren, at
foreningen til enhver tid bgr have en egenkapital
pa 200.000 kr. til indfrielse af indgaede aftaler
og forpligtelser. Formanden pointerede tillige at
formuen skal bruges fornuftigt.

Det blev bemarket, at der manglede en post i
budgettet for 2014, hvilket vil bevirke at det
budgetterede overskud blive 5000 kr. mindre.

5. Indkomne forslag, der skal veere
bestyrelsen i haende senest 1 maned far
generalforsamlingens afholdelse., dvs.
senest 27. marts 2014.

Der var ingen forslag.

6. Fastleeggelse af kontingent for fuldt
medlemskab og for stgttemedlemmer
Ingen &ndringer.




7. Valg af formand (hvert 2. ar.) Formanden
er ikke pa valg.

8. Valg af bestyrelse og suppleanter hertil.
Pa valg Neestformand Lone Pedersen. -
modtager genvalg til suppleantpost.

Pa valg Bestyrelsesmedlem Martin J. Skov. -
modtager genvalg.

Pa valg Bestyrelses suppleant Ketty Zubeil. -
modtager ikke genvalg.

(Pa valg) Morten Buus Andersen - Blev valgt
ind sidste ar som suppleant. Modtager valg til
bestyrelsespost.

Martin J. Skov og Morten Buus Andersen blev
valgt til bestyrelsen.

Lone Pedersen og Birgit O. Madsen stillede
begge op til suppleantposterne og blev valgt.

Formanden takkede Ketty Zubeil for sit arbejde
gennem mange ar i foreningen og overrakte
hende en lille gave.

9. Valg af 2 revisorer og suppleant hertil.
Rie Madsen og Jens Chr. Haar blev begge
genvalgt som revisor.

Anette Sejbjerg blev genvalg som suppleant.

10. Eventuelt.

Det blev foreslaet at nyvalgte Birgit O. Madsen
praesenterede sig for forsamlingen.

Et medlem fortalte at hun er blevet interviewet
om Marfan Syndrom til TV GLAD.

Et nyt medlem takker for den varme modtagelse
hun har oplevet i foreningen, hun kalder
foreningen sin “nye familie”

Et medlem pointere at der i foreningen ogsa er
plads Marfan patienter, som pga. nye
diagnosekriterier har mistet diagnosen, men
opfordre til at dette indarbejdes i foreningens
navn.

Fra salen efterspgrges om der bliver lodtraekning
om billetter til cirkus summarum i 2014. Det
oplyses at foreningen netop nu arbejder pa
projektet.

Foreningens stifter Bodil Davidsen udtrykker sin
gleede ved at se, at foreningen holder fast i
gamle traditioner men ogsa tilfgjer nye
aktiviteter. Hun opfordrer til at fremtidige
arrangementer placeres pa mere handicapegnede
steder.

Et medlem har oplevet rod i systemet til
regelmaessigt hjertekontrol pa RH. Foreningen
opfordres til at undersgge om det er et generelt
problem.

Catherine Courtois takkede forsamlingen for en
god generalforsamling.




Regnskab 2013 og budget 2014
Godkendt pa generalforsamling 27.april 2014

2012 2013 2014
Regnskab Budget Regnskab Budget
I ndtagte r 2012 2013 2013 2014
Criftspuljen Tips-Lotto (udbet. | december) 174.210 174.000 178.001 174.000
Kontingent 61.700 61.700 57.600 6.2.000
Landsindsamling 19.650 19.650 27.209 27.000
Gaver fra medlemmer 14.355 14.355 20.100 15.000
Optjente midler {Fureningspanelet. QK, EnergiNord) 1.867 1.800 994 500
Overfersler overskud Norpharma m.m. 2.685 = = -
Cistr.tilskud Bladpuljen og momskompensation - 500 472 -
Kontorhold, LHC, konsulentbistand EDF 20.000 - - -
Smaindtaegter ved diverse salg m.m. 100 - 350 350
Renteindteegt vedr frie midler 4.368 4,000 5.828 5.500
Periodens indtagter i alt 298.935 276.005 290.554 284.350
. Regnskab Budget Regnskab Budget
Udgifter 2012 2013 | 2018 2014
Lenudgifter 246.952 86.917 79.905 119,858
Hensattelse len, ferie, pension -184.000 37.250 43.360 30.000
Ekstern betaling af len pd kurser -18.998 - -700 -2.000
Forsikring og lokale 4913 6.399 3.672 4.000
Sekretariat rejse- og befordringsgodigerelse 430 3.000 4926 5.000
Socialrddgivning hjerteforeningen - - 4.500 11.500
Administration og drift 38.719 30.652 39.361 53.000
Bestyrelsen, udvalg, medlemmer: Mader 7.071 10.000 24.201 30,000
Sekretzr, Bestyrelsen, udvalg, medlemmer: Kurser - - - 5.000
Underskud pa kurser ikke daskket af puljer - - 11.428 10.000
Internationale aktiviteter 4.189 2,000 6.564 4.000
Kontingent til andre foreninger 2.200 2.000 2.000 2.000
Periodens udgifter i alt 101.536 178.218 219.217 272.358
|Periodens overskud 197.399| |  97.787 71337 | 11.993
1
Regnskab Budget Regnskab Budget
Ba Ia nce 2012 2013 2013 2014
Periodens indtagter i alt 298.935 276.005 290.554 284.350
Periodens udgifter i alt 101.536 178.218 219.217 272.358
Periodens overskud = indtaegter - udgifter 197.399 97.787 71.337 11.893
Egenkapital primo (overfert fra forrige periode) 219.073 416.473 416.473 487.809
Egenkapital ultimo (overfares til naeste periode) 416.473 514.259 487.809 499,802
. Egenkapital
Puljer, fond, legat  fordelt siledes | | udgane =
Tilskud m.m. Anvendt 2013
Handicappuljen 2013 (januar - december 2013} 191.520 129.097 62.423
Aktivitetspuljen 2012 (juli 2012 - juni 2013) - 57.355 35.924
Aktivitetspuljen 2013 (juli 2013 - juni 2014) status 120.083 56.362 63.721
Rejseudligningsfonden 4.800 5.894 5.968
De smé gladers legat - 2.990 15.492




Oplagsholdere pa landsmgdet:

Niels Holmark Andersen om:

Fysisk treening i relation til hjerte/kredslgbs-
problemer

Workshops:

Kare Seidelin om:

Hvordan afstemmes Marfan og motion - og
hvordan kommer jeg i gang?

Maiken Bjerg om:
Forealdres holdning til motion og traening,
hvordan motiverer du dit barn?

Karin Olsson om:

Wellness - fokus pa fysioterapi, kost, motion,
yoga 0g massage.

Psykolog Lene VVase om:

Hvad er smerte og hvilke psykologiske faktorer
kan veere med til at mindske og @ge oplevelsen
af smerte?




Flere billeder fra landsmgdet 2014

Ny bog: Et liv i andres haender
Et liv med alvorlig sygdom eller handicap er
ofte ensbetydende med en afhangighed af det
omgivende samfund. Farst og fremmest er disse
borgere prisgivet den farte politik pa omradet.
Dernzst har det stor indflydelse pa tilveerelsen,
hvem man mader, ndr man er afhangig af
andres hjelp; legen, sagsbehandleren,
arbejdsmarkedets parter osv. Det er afgagrende,
at bade samfund og ngglepersoner viser omsorg
og rettidig omhu.
| Danmark har der i artier veeret fart en
solidarisk politik pa dette omrade, og borgere
med nedsat funktionsevne har modtaget den
ngdvendige hjelp og opmerksomhed. Men i de
seneste ar har tidsanden blaest i en nyliberal
retning. Velviljen over for borgere med behov
for hjeelp er aflgst af mistillid og
mistenkeliggarelse, og hjelpemulighederne er
blevet vaesentligt forringet. Det seetter mange
borgere under et stort pres.
”Et liv 1 andres haender” belyser den politiske
retning mod en konkurrencestat og mediernes
medvirkende indflydelse pa vilkarene, ligesom
den forteeller om, hvordan det kan se ud, nar
mennesker med kroniske lidelser eller handicap i
lyset af denne udvikling mader
sundhedsvesenet, det sociale system,
uddannelsessystemet og arbejdsmarkedet. Den
nyliberale tidsand og
konkurrencestatsparadigmet stilles endvidere op
imod anden i FN’s Handicapkonvention; de er to
uforenelige veerdisat, pointeres det.
Bogens bidragydere er: Holger Kallehauge,
Mogens Wiederholt, Susanne Olsen, Jeppe S.
Kerckhoffs, Sarah Glerup, Sanne Lisbeth
Mgller, Inger Steen Mgller, Camilla Gregersen,
Tommy Flood, Jette Holme Brubaker og Lisbeth
Riisager Henriksen (red.). Sidstnavnte udgav
(ogsa som redakter) 1 2011 ”Hvad i alverden er
meningen?”, som handler om de eksistentielle
og religigse problemstillinger, man kan have i et
liv med kronisk sygdom og handicap.
Lisbeth Riisager Henriksen (red.), Et liv i
andres hander”, Unitas Forlag 2014,
www.unitasforlag.dk
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Ny aftale om vederlagsfri fysioterapi
26.09.2013, af journalist Anne Guldager

En ny aftale mellem Danske Fysioterapeuter
og Regionernes Lgnnings- og Takstnaevn om
gkonomien i vederlagsfri fysioterapi fjerner
risikoen for en forestaende
honorarnedseettelse og giver mere kontrol
over gkonomien fremover. Aftalen sikrer
desuden, at holdtraening bliver den primare
behandlingsform for patienter med
progressive lidelser.

Fra 2015 ma maksimalt 15 procent af
behandlingsydelserne givet til gruppen med
progressive lidelser i ordningen for vederlagsfri
fysioterapi veere individuelle behandlinger. Det
er resultatet af en aftale mellem Danske
Fysioterapeuter og Regionernes Lgnnings- og
Takstnaevn, der samtidig eliminerer risikoen for
en umiddelbart forestaende nedsattelse af
honorarerne.

Aftalen opfylder Danske Fysioterapeuters gnske
om en sammenlagning af de to
gkonomiprotokollater, der regulerer gkonomien
i den vederlagsfri ordning for henholdsvis sveert
fysisk handicappede og patienter med
funktionsnedseettelse som faglge af progressiv
sygdom, som ikke er sveert fysisk handicappede.
Nar det har veeret vaesentligt for Danske
Fysioterapeuter at fa sammenlagt de to grupper i
gkonomiprotokollatet, skyldes det blandt andet,
at mange patienter fejlagtigt har veeret registreret
i begge grupper, hvilket har betydet at
gkonomirammen har varet baseret pa forkerte
tal. Der bliver derfor fremover et bedre
udgangspunkt for at overholde den gkonomiske
ramme og dermed undga nedszttelse af
honorarerne.

Flere skal traenes pa hold

Der er dermed sa at sige gjort rent bord, idet der
skal praktiseres inden for rammerne af det nye,
samlede gkonomiprotokollat. Til gengaeld skal
der ifglge aftalen strammes op pa brugen af
individuel behandling i forhold til patienter med
progressiv sygdom.

Ifalge Sundhedsstyrelsens vejledning om
vederlagsfri behandling til denne gruppe, skal
behandlingen som udgangspunkt besta af
holdtreening. Dette har veret geldende, siden

gruppen fik adgang til vederlagsfri fysioterapi i
2008.

| 2012 blev 58 procent af behandlingsydelserne i
gruppen imidlertid givet som individuel
behandling, og det kan derfor umiddelbart se ud
som om, der er et stykke vej, far malet i den nye
aftale om at fa reduceret de individuelle
behandlinger til maksimalt 15 procent, er naet.
Men igen spiller dobbeltregistreringerne ind, sa
vurderingen i Danske Fysioterapeuter er, at
malet ikke er sa fjernt, som det lyder. Desuden
er der aftalt en glidende overgang, saledes at
greensen er 50 procent i 2013, 40 procent i 2014,
indtil aftalen sa er endeligt implementeret med
15 procent i 2015.

Hvis antallet af behandlinger overskrider den
aftalte greense, har parterne aftalt, at der sker et
fradrag i den arligt regulerede gkonomiske
ramme.

For at kunne holde et ekstra vagent gje med
udviklingen vil den enkelte fysioterapeut kunne
se sit forbrug af individuel behandling til den
progressive gruppe i den kontrolstatistik, der
udsendes i foraret 2014. Desuden er det aftalt, at
samarbejdsudvalgene skal undersgge
baggrunden i tilfelde, hvor fysioterapeuter
bruger mere end fire normalbehandlinger i
gennemsnit pr. patient eller udfarer
hjemmebehandlinger for patienter i den
progressive gruppe, og derefter eventuelt
fastseette seerlige greenser for den enkelte
fysioterapeut.

Regler for vederlagfri fysioterapi.

v. Marlene Kjeldsen

Nar | efterfalgende laeeser Guide til vederlagsfri
fysioterapi er det vigtigt at | er opmaerksomme
pa at Marfan syndrom star pa diagnoselisten -
men ikke er afkrydset som veerende progressiv
sygdom.

Jeg vil her papege vigtigheden af, at | leeser pkt.
4 under selve diagnoselisten

”Der kan vaere betydelig variation mellem
sygdommene i denne gruppe. Der skal
foreligge relevant specialleegevurdering med
henblik pa afklaring af progressiv sygdom. -
Sundhedsstyrelsen 2014."
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GUIDE TIL HENVISNING TIL VEDERLAGSFRI FYSIOTERAPI

Har patienten en diagnose, NEJ

) Patienten kan ikke henvises til vederlagsfri fysioterapi.

som er omfattet af

Hvis patienten vurderes at have traeningsbehov pa grund

diagnoselisten

jf- Sundhedsstyrelsens
vejledning 2008?
(se bagsiden)

27.

JA

Tvivlstilfeelde skal afklares inden henvis-
ning. Henvisende laege kan indhente
radgivning hos Sundhedsstyrelsen eller
fa afklaret spgrgsmal hos Diagnosekomi- 2. Drefte alternative muligheder med den kommunale
téen. Der henvises til vejledningens pkt.

af funktionsnedsaettelse, kan felgende muligheder

overvejes:

1. Henvisning til fysioterapi i praksissektoren med
egenbetaling efter gaeldende regler

visitation med henblik pa vurdering af patientens
funktionsevne og traeningsbehov.

4

Udfra felgende negative afgreensning i vejledningen:
"En person, som kan klare sig selv inden dore i

Patienter med sveert fysisk handicap, uanset om

degnets 24 timer uden hjalp eller hjaelpemidler til JA
den daglige personlige livsfarelse, har ikke et sveert
fysisk handicap” afklares det, om patienten har et
svaert fysisk handicap eller ej.

NIEJ
*

Har patienten en progressiv sygdom og

> sygdommen er progressiv eller ej, kan henvises til
bade vederlagsfri fysioterapi (individuel behandling
og holdtraening) og til vederlagsfri ridefysioterapi.

Patienten kan henvises til holdtraening. Hvis patienten
) har behov for individuel behandling, skal der udarbejdes

funktionsnedsazettelser i relation hertil, uden svaert JA
fysisk handicap?

N'EJ
v

Patienten kan ikke henvises til vederlagsfri fysioterapi.

en undtagelsesredegarelse. Betingelserne for individuel
behandling, se vejledningens pkt. 4.4.1.

»  Elektronisk henvisning skal anvendes.
»  Det er henvisende leges ansvar at afklare henvisningsgrundlaget.
= Henvisende lzge kan f3 ridgivning hos:

Sundhedsstyrelsen, Forebyggelse og Borgernare Sundhedstilbud — df. 72 22 74 00.
Radgivning gives til henvisende leeger og myndigheder, ikke til patienter.

Sundhedsstyrelsens vejledning om adgang til vederlagsfri fysioterapi - 2008

S%pndhedsstyrelsen

huep://sundhedsstyrelsen.dk/publ/Publ2008/Plan/Fysio/VejlVederlagsfriFysioterapi_4jul08.pdf

Sundhedsstyrelsen, januar 2014

Vejledning til Laesning af "'Guide til
henvisning til vederlagsfri
fysioterapi"'

I ”Guide til henvisning til vederlagsfri
fysioterapi” Sundhedsstyrelsen 2014,gar man fra
farste boks via ja, til boks nedenunder, hvor der
sparges om fysisk handicap - Hvis svaret her er
ja, gar man til boksen til hgjre hvor det angives
at man kan modtage vederlagsfri fysioterapi.
Hvis svaret er nej. Er det her muligheden i pkt. 4
kan bruges, idet de Marfan patienter der har en
specialleegevurdering, der beskriver at
sygdommen er progressiv — de hgrer nu til
gruppen der kan henvises til holdtraening.

Her er det vigtigt at huske, at har patienten
behov for individuel behandling, sa skal der
udarbejdes en undtagelsesredegarelse.
Bemark at det kan veere fysioterapeuten der
beskriver behovet for individuel behandling og
udarbejder undtagelsesredeggrelse. - Egen laege
godkender undtagelsesredegarelse.
Endvidere skal man vaere opmarksomhed pa, at
der over tid kan tilkomme fysiske a&ndringer der
ger at patienten overgar til gruppen af sveert
fysiske handicap. Her vil patienten veere
berettiget til vederlagsfri fysioterapi (individuel
behandling og holdtraening) og til vederlagsfri
ridefysioterapi.
Husk det er egen lzege, sygehus og speciallzege
der kan henvise til fysioterapi.
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Invitation til endagstur i Jylland

Megdested: Hjejlekiosken, Havnen, Sejsvej 2,
8600 Silkeborg. Tidspunkt: 30. august 2014
kl1.09.45.

Program: Vi mgdes i Silkeborg ved
Hjejlekiosken og tager derfra kl. 10.00 med
rutebaden til Himmelbjerget. Ankomst
Himmelbjerget ca. kl. 11.15.

Ankommet til Himmelbjerget gar vi til toppen af
bjerget og spiser et let maltid sammen. Herefter
er der mulighed for feelles hygge og "fri leg".

Rutebaden afgar fra Himmelbjeget kl. 16.15 og
ankommer til Silkeborg kl. 17.30.

Nar vi er kommet fra borde, siger vi farvel il
hinanden.

Tilmelding til Sven Back og Anna Marie
Madsen pa tIf. 60 74 76 32 eller email:
sven@marfan.dk

Senest d. 01 juli 2014.

Invitation til endagstur pa Sjalland

Mgadested: Vi mgdes d. 31. august 2014
kl.10.15 badfarten, Frederiksdal - lige nedenfor
restaurationen "Den Gamle Have " - Nybrovej,
Lyngby.

Program: KI. 10.25 sejler baden - og den venter
ikke !

Vi sejler ca. 2 timer - med et enkelt badskift ved
Furesgbad.

Tilbage ved Furesgbad holder vi spise- og
legepause - Vi vil sgrge for sandwich, en
sodavand og bolde/bat/andet :-)

Vi sgrger ogsa for noget snacks / frugt eller lign.
til selve sejladsen.

Der afgar bad tilbage til Frederiksdal kl.13.45 og
kl.15.05 - med ankomst kl1.14.10 eller kl.15.30.
Alt efter vejr, humear og personlig praeference
star det én frit for hvilken afgang man veelger :-)

Tilmeldingsfrist d. 01. august 2014
Tilmelding til Lottem pa e-mail:
Lottem@hybel.info

Eller til Mikkel pa e-mail :
Mikkel@pressoffice.dk

!
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Vi er pa 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 Sgren Hauch-Fausbgll, Bodil
Davidsen og Annette Hansen som promoverer
Landsforeningens virke. (Kan ogsa ses pa vores
hjemmeside).

Internationale aktiviteter

Lige efter sommerferien lgber der en hel reekke
internationale begivenheder af stablen. Der er
bade International konference, Nordisk made,
og Europeisk mgde for unge. Hvis du har lyst
til at deltage eller hare mere om mgaderne, eller
hvis du har et specifikt emne, som du gerne vil
have, at vi tager op eller forhgrer os omkring,
kan du tage fat i enten Lykke, Martin eller
Morten.

1. Nordisk mgde 22.-24. august

I slutningen af august er den norske forening
veert i Bergen for et mgde for Norge, Sverige,
Finland og Danmark. Dette mgde er bade med
fagligt indhold savel som med
erfaringsudveksling mellem foreningerne i de
nordiske lande. | modsatning til de starre
internationale mgder og konferencer, er der pa
det nordiske made lagt meget veegt pa, hvordan
vi kan leaere af hinanden i forenings arbejdet. Det
lettes af, at foreningerne bade ligner hinanden og
af, at vi taler tilneermelsesvis samme sprog. Pa
dette ars nordiske made deltager (indtil videre)
Morten og Martin fra bestyrelsen.

2. International konference 25.-27. september

Sidste weekend i september afholdes det
internationale "symposium" i Paris. Denne
konferences formal er at skabe en ramme, hvor
der bliver diskuteret og praesenteret ny
banebrydende forskning indenfor Marfan
Syndrom. Det er iser rettet mod fagpersoner fra
hele verden, men i patientforeningerne er vi ogsa
velkomne. Fra Danmark deltager (indtil videre)
Lykke og Martin fra bestyrelsen.

3. Europaeisk mgde for unge

Igen-igen er der en samling for jer europaiske
unge. Denne gang fra 14.-17. august i
Klagenfurt i @strig.

Pa madet vil der vaere gruppe diskussioner,
medicinske og "praktisk™ medicinske
preesentationer og frem for alt selvfalgelig
fritidsaktiviteter.

Kriterierne for at deltage i mgdet er:

- At veere 18-28 ar

- At have Marfan Syndrom eller lignende

- At leve i Europa

- At vere i stand til at kommunikere pa engelsk

Vi har i Danmark tradition for at deekke udgifter
til rejse og ophold.

Hvis du gerne vil deltage i gruppen eller fa mere
information, kontakt enten Martin pa
martin@marfan.dk eller den gstrigske ansvarlige
Heidemarie Egger, info@marfan-initiative.at

Klagenfurt ligger super flot teet ved graensen til
Slovenien og omgivet af bade flod og sger.
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Socialradgiver

Praksisnyt fra DUKH

Hermed falger linkene til de praksisnyt, som er
udkommet siden sidste nyhedsbrev.

Praksisnyt fra DUKH: nr. 33 - jan. 2014:
http://www.dukh.dk/viden-

selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/pr

aksisnyt-artikler-om-

sagsbebehandling/praksisnyt-nr-33-

garantiforskrifter

Praksisnyt fra DUKH: nr. 34 - feb. 2014:
http://www.dukh.dk/viden-
selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/pr
aksisnyt-artikler-om-
sagsbebehandling/praksisnyt-nr-34-om-
sektoransvarlighedsprincippet

Praksisnyt fra DUKH: nr. 35 - marts 2014:
http://www.dukh.dk/viden-
selvhjaelp/arbejdsmarked/fortidspension/praksis
nyt-artikler-om-fortidspension/praksisnyt-nr-35-
fortidspension-og-tilbagevenden-pa-
arbejdsmarkedet

Praksisnyt fra DUKH: nr. 36 - april 2014:
http://www.dukh.dk/viden-
selvhjaelp/vokseomradet/merudgifter-til-
voksne/praksisnyt-artikler-om-merudgifter-til-
voksne/praksisnyt-nr-36-flere-indgange-til-
merudgifter-til-voksne

Kalender

2014

16.-17. august Cellemgde

22.-24. august Nordisk made

25.-27. september International
konference
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”De sma glaeders legat”

Foreningens lille opmuntringslegat!

Vi vil gerne gagre opmeerksom pa, at det
eksisterer, og — at formalet p.t. er:

1. At kunne sende en lille hilsen til barn
med Marfan Syndrom, enten nar de er
indlagt pa et hospital, eller pa anden
made har et seerligt behov.

2. At kunne bevilge et tilskud til eventuelt
ferieophold til familie, der enten pa grund
af barns eller foraeldres sygdom i
forbindelse med MS har gennemlevet en
sveer periode, og ikke selv har midler til
en ferie.

3. Herudover kan der i ganske szrlige
situationer ydes et legat efter bestyrelsens
indstilling.

4. Der kan ogsa sendes en lille hilsen til evt.
raske sgskende, der pa den made kan
blive opmuntret.

Vi beder pargrende og andre om, at gare
bestyrelsen opmarksom pa, nar nogen bliver
indlagt eller har en sveer periode.

Kontaktperson ”De smi gleders legat™:
Lone Pedersen

Skolestien 12

4480 St. Fuglede

tIf. 59 59 77 19

Email: lone@marfan.dk

Eller:
Kontakt hvem som helst fra bestyrelsen, der vil
formidle beskeden videre.

Det frivillige hold

:cg %
G% —
A0

Kunne du tenke dig at veere med pa

"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
Pressehandtering: Mikkel Buhelt

Pjecer: Sven Back, Hanne Lindh.
Sma glaeders legat: Lone Pedersen

Scrapbog: Anni Hagy

Facebook: Annette Hansen

ADMINISTRATION:
@konomi: Martin J. Skov
Lan og skat: Ole Bak Sgrensen
Interne revisorer:  Anna Marie Madsen,
Jens Chr. Haahr
Annette Sejbjerg (suppl.)

Database: Morten Buus Andersen
Fundraising: Ellen Hansen

PBS: Hanne Lindhardt
NETVARK:

Sjeeldne Diagnoser: Nikolaj Hebsgaard
Hanne Lindhardt
Martin J. Skov

Lykke Poulsen

Lotte Zwick Pedersen
Medlemspleje: Sven Back

Kontakt til protektor: Sven Back

Internationalt;

15



lone@marfan.dk

Bestyrelse valgt 2014

Formand
Sven Back
Randlevvej 16
8300 Odder
tlf. 60 74 76 32

Email:sven@marfan.dk

Fadt 1953.

Har Marfan.

Har 2 voksne bgrn, der ikke har
Marfan.

Naestformand
Morten Buus
Andersen
Skovbrynet 8
9240 Nibe

tif. 2027 75 11

Email: morten@marfan.dk

Fadt 1978

Har Marfan.

Har 1 barn, der ikke har Marfan.

Kasserer

Martin Jensen Skov
Strandhuse 60
5700 Svendborg
tIf. 22 66 46 38

Email: martin@marfan.dk
Fadt 1980.
Har Marfan

Bestyrelses-

medlem
Lykke Poulsen
Sdr. Rind Vej 58
8800 Viborg

tif. 2396 77 70

Email:lykke@marfan.dk

Fadt 1974

Har Marfan

Har 2 bgrn, der ikke har Marfan.

Bestyrelses-

medlem

. Nikolaj Hebsgaard
Knudsen
Lollandsgade 3 st.th
9000 Aalborg

tIf. 40 1784 35
Email: nikolaj@marfan.dk

Fodt 1988

Suppleant
Lone Pedersen
Skolestien 12
4480 St. Fuglede
tlf. 20 2344 10

Email: : lone@marfan.dk

Fadt 1963.

Har to bgrn. Steffen fra 1985 samt
Lotte fra 1988. Lotte har Marfan.

Suppleant
Birgit O. Madsen
Skovroysvej 37
6270 Tender

tlif. 60 17 44 85

Email: birgit@marfan.dk
Fadt 1972
Har Marfan.

Sekreter
Hanne Lindhardt
Gyvelvanget 99
7730 Hanstholm
tIf. 48 26 36 52

Email: marfan@marfan.dk
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