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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. 

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%2083.docx%23_Toc389253189
mailto:sven@marfan.dk
mailto:redaktionen@marfan.dk
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Kære medlemmer 
  

Landsmødet 2014 blev et velbesøgt et af slagsen 

med 100 deltagende medlemmer. - 24 børn / 

unge og 76 voksne. Heraf 51 sjællændere, 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 på, at 

udvide landsmødet således at det begynder 

fredag. Ligeledes var der klar tilkendegivelse af, 

at I ønsker et nyt layout på Landsforeningens 

pjecer og hjemmeside. Det er opgaver, vi vil 

tage hul på, velvidende at det er et arbejde, som 

vil tage tid. 

I har også givet os mange forslag til kurser. Det 

er vi glade for i kursusudvalg og bestyrelse, da 

det gør det nemmere at ramme jeres behov. 

Jeres samlede respons på det overståede 

landsmøde var meget positiv. Det udpeger, at vi 

i kursusudvalget er på ret kurs med hensyn til at 

tilrettelægge landsmødet. - Vi har noteret os 

bemærkninger om ikke handicapvenlige forhold, 

og vil lade det indgå 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.) 

I dette nyhedsbrev har socialrådgiver Marlene 

Kjeldsen et indlæg om vederlagsfri fysioterapi. 

Jeg vil opfordre medlemmerne til at læse dette 

indlæg, da det kan hjælpe den enkelte med at 

afklare, om man er berettiget til vederlagsfri 

fysioterapi. 

I år arrangerer Landsforeningen endags ture for 

medlemmerne i Jylland og på Sjælland. I Jylland 

er det planlagt at vi mødes lørdag d. 30. august 

2014 kl. 09.45 - 17.30 i Silkeborg og herfra 

tager turbåden til Himmelbjerget. For 

sjællændere er der søndag d. 31. august kl. 10.15 

arrangeret udflugt med bådfarten mellem 

Lyngby, Frederiksdal og Bagsværd. Turen 

begynder ved Frederiksdal. 

I dagene d. 16. - 17. august 2014 afvikler 

Landsforeningen et arrangement for de frivillige 

arbejdsceller og bestyrelsen. - Slå allerede nu 

kryds i kalenderen, så du ikke går glip af en  

 

 

 

spændende weekend i selskab med dine 

frivillige arbejdsfæller. 

Landsforeningens lukkede Facebook gruppe er 

en succes med pt. 88 tilmeldte medlemmer. Du 

kan blive en del af fællesskabet, hvis du er 

ordinært medlem af  Landsforeningen og er fyldt 

13 år. Indmeldelse sker ved at kontakte Annette 

Hansen, tlf. 26 83 98 25 eller via email: 

annettehansen1312@gmail.com 

På vor nylig overståede 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. - I øvrigt 

fortsætter Ketty sit arbejde med at udsende 

papirudgaven af nyhedsbrevet. 

Slutteligt skal jeg informere om at 

Landsforeningens næstformand Morten Buus 

Andersen er fungerende formand, og at Nikolaj 

Hebsgaard varetager medlemskontakten under 

min sygeorlov. 

 

Mvh Sven 
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Referat af generalforsamling 
Søndag d. 27. april 2014 kl. 11.00 

Hotel Sørup Herregaard,  

Sørupvej 26, 4100 Ringsted 

 

1. Valg af dirigent og referent.  

Referent: Hanne Lindhardt 

Dirigent: Catherine Courtois 

 

2. Formandens beretning fremlægges. – 

- Formand Sven Back orienterede general-

forsamlingen om at der til landsmødet i april 

2013 i Svendborg deltog 71 børn og voksne. 

- I september 2013 blev afholdt er træf for alle 

frivillige fra arbejdscellerne. Mødet gav 

anledning til organisatorisk eftertanke, og 

nye ideer til hvorledes vi kan kommunikere 

med hinanden.  

- Ligeledes i september repræsenterede Lykke 

Poulsen og Martin Jensen Skov 

Landsforeningen ved det Europæiske møde i 

Schweiz. 

- I november blev afholdt et familiekursus i 

Ebeltoft med 23 deltagere. 

- I december blev afholdt en genetikdag med 

12 deltagere. 

- Til dette landsmøde her i 2014 er vi samlet 

100 medlemmer fordelt på 24 børn/unge og 

76 voksne. 

- Landsforeningen har pt. 328 ordinære 

medlemmer. 

- Indkøringen af landsforeningens sekretær 

Hanne Lindhardt i sekretariatsfunktionerne 

er pågået i løbet af året. Vi har således en 

rum tid haft et fuldt funktionsdygtigt 

sekretariat. 

- Landsforeningen er lykkedes med at etablere 

socialfaglig bistand for medlemmerne. Vi har 

købt os til bistand hos Hjerteforeningens 

projektansatte socialrådgiver Marlene 

Kjeldsen.  

- Ordningen er evalueret og genforhandlet i 

foråret 2014 og fortsætter året ud. Så vidt 

muligheden forlægger er det foreningens 

hensigt at fortsætte ordningen. Sven 

opfordrer medlemmerne som har benyttet 

dette tilbud, til at komme med 

tilbagemeldinger. 

 

- Landsforeningen har i den forgangne periode 

fået 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 søge 

optagelse hos Annette. Kriteriet for optagelse 

er at man er ordinært medlem af foreningen 

og over 13 år. 

- Opdatering af landsforeningens hjemmeside 

er sket og sker via Bitten Marie Welling 

- Opdatering af vore digitale pjecer på 

hjemmesiden er en stadig pågående opgave. 

- Landsforeningens kursusudvalg har i løbet af 

året fået nye medlemmer, og vi har fået 

besluttet udvalgets organisering og 

arbejdsform. Lykke Poulsen er pr. 1. 

november 2013 tiltrådt som formand for 

kursusudvalget. Der er planlagt et 

evaluerings møde omkring den nuværende 

organisation og måden hvorpå 

kursusudvalget kommunikere. Mødet 

afholdes den 31. maj 2014. 

- Bestyrelsen har det forgangne år arbejdet på 

at stabilisere landsforeningens drift ved at 

justere og præcisere arbejdsgange. Vi har 

delegeret arbejdsområder af foreningens drift 

ud på bestyrelsens medlemmer og 

arbejdscellerne. 

- Landsforeningen har via Morten Buus 

Andersen’s ekspertise fået en 

medlemsdatabase, som indeholder en række 

funktionelle administrative værktøjer, og 

som giver bestyrelsen mulighed for at filtrere 

informationer til brug for tilrettelæggelse af 

kurser og andre medlemsrettede aktiviteter. 

- Kasserer Martin Jensen Skov har taget et nyt 

økonomisystem i brug. 

- Landsforeningen har rettet henvendelse til 

alle foreningens børn/unge fra 0-25 år 

angående deres ønsker til kurser. Der er i alt 

udsendt 93 spørgeskemaer 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. 
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3. Formanden fremlægger bestyrelsens 

planer for det kommende år  

I det kommende år ser bestyrelsen det forsat som 

sin hovedopgave at arbejde for: 

- At tilbyde medlemmerne mulighed for 

socialrådgiver bistand 

- At kunne tilbyde medlemmer råd og 

vejledning via et personligt møde, telefon 

eller mail. Det planlægges i den forbindelse 

at arrangere et foreningsvejlederkursus, hvor 

nuværende men også gerne nye vil blive 

”klædt på” til opgaven. 

- At tilbyde relevante kurser til medlemmerne. 

- At opretholde en velfungerende hjemmeside. 

- At udgive et informativt nyhedsbrev 

- At tilbyde pjecer om Marfan Syndrom. 

- Derudover ønsker bestyrelsen at arbejde på: 

- At få lavet en ny hjemmeside med øget 

funktionalitet og mulighed for en mere aktuel 

og dynamisk præsentation af forenings 

relevante informationer og nyheder. 

- At få indhentet licens til og få oversat en 

fransk ungebog om Marfan Syndrom. 

- At evaluerer fordele/ulemper ved den 

nuværende 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 på 

facebook og hjemmesiden. 

Formanden opfordre desuden alle til løbende at 

tjekke hjemmeside, hvor nyheder og 

informationer bliver lagt ud i perioden mellem 

nyhedsbrevene. 

Der stilles spørgsmålet om nogle danske læge 

deltager i International symposium for Marfan 

Syndrom i september i Paris og om foreningen 

evt. tilbyder at dække 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 også var i 

Zürich i 2013, hvor han var inviteret til at holde 

et oplæg. 

 

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 får minimum 

100 gavebidrag hvert året.  

Kasseren henledte forsamlingens 

opmærksomhed på de små glæders legat og 

opfordrede til at give foreningen besked, hvis 

man har kendskab til et barn eller familie, som 

er i en svær periode og derfor kan have brug for 

en lille opmærksomhed. 

 

Kommentar fra forsamlingen:  

Bestyrelsen blev anmodet om at vurdere om 

fordelen ved det lejede lagerlokale i Kolding 

berettiger omkostningen på 4000 kr. pr. år. 

På spørgsmålet ”skal foreningen generere 

overskud hvert år” oplyste kasseren, at 

foreningen til enhver tid bør have en egenkapital 

på 200.000 kr. til indfrielse af indgåede aftaler 

og forpligtelser. Formanden pointerede tillige at 

formuen skal bruges fornuftigt.  

Det blev bemærket, 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 være 

bestyrelsen i hænde senest 1 måned før 

generalforsamlingens afholdelse., dvs. 

senest 27. marts 2014. 

Der var ingen forslag.  

 

6. Fastlæggelse af kontingent for fuldt 

medlemskab og for støttemedlemmer 

Ingen ændringer.  
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7. Valg af formand (hvert 2. år.) Formanden 

er ikke på valg. 

 

8. Valg af bestyrelse og suppleanter hertil.   

På valg Næstformand Lone Pedersen. - 

modtager genvalg til suppleantpost.  

På valg Bestyrelsesmedlem Martin J. Skov. -  

modtager genvalg. 

På valg Bestyrelses suppleant Ketty Zubeil. - 

modtager ikke genvalg. 

(På valg) Morten Buus Andersen - Blev valgt 

ind sidste år 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 år 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 foreslået at nyvalgte Birgit O. Madsen 

præsenterede 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 også er 

plads Marfan patienter, som pga. nye 

diagnosekriterier har mistet diagnosen, men 

opfordre til at dette indarbejdes i foreningens 

navn. 

Fra salen efterspørges om der bliver lodtrækning 

om billetter til cirkus summarum i 2014. Det 

oplyses at foreningen netop nu arbejder på 

projektet. 

Foreningens stifter Bodil Davidsen udtrykker sin 

glæde ved at se, at foreningen holder fast i 

gamle traditioner men også tilføjer nye 

aktiviteter. Hun opfordrer til at fremtidige 

arrangementer placeres på mere handicapegnede 

steder. 

Et medlem har oplevet rod i systemet til 

regelmæssigt hjertekontrol på RH. Foreningen 

opfordres til at undersøge om det er et generelt 

problem. 

 

Catherine Courtois takkede forsamlingen for en 

god generalforsamling.  
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Regnskab 2013 og budget 2014 
Godkendt på generalforsamling 27.april 2014 
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Oplægsholdere på landsmødet: 
 

Niels Holmark Andersen om: 

Fysisk træning i relation til hjerte/kredsløbs- 

problemer 

 

 
 

Workshops: 
 

Kåre Seidelin om: 

Hvordan afstemmes Marfan og motion - og 

hvordan kommer jeg i gang? 
 

 

 
 

 

Maiken Bjerg om: 

Forældres holdning til motion og træning, 

hvordan motiverer du dit barn? 

 

 
 

Karin Olsson om: 

Wellness - fokus på fysioterapi, kost, motion, 

yoga og massage. 

 

 
Psykolog Lene Vase om: 

Hvad er smerte og hvilke psykologiske faktorer 

kan være med til at mindske og øge oplevelsen 

af smerte? 

 
 

 
 

 

 



 9 

Flere billeder fra landsmødet 2014 
 

 
 

 

 
 
 

 

 
 

 

 

 
 

Ny bog: Et liv i andres hænder 
Et liv med alvorlig sygdom eller handicap er 

ofte ensbetydende med en afhængighed af det 

omgivende samfund. Først og fremmest er disse 

borgere prisgivet den førte politik på området. 

Dernæst har det stor indflydelse på tilværelsen, 

hvem man møder, når man er afhængig af 

andres hjælp; lægen, sagsbehandleren, 

arbejdsmarkedets parter osv. Det er afgørende, 

at både samfund og nøglepersoner viser omsorg 

og rettidig omhu. 

I Danmark har der i årtier været ført en 

solidarisk politik på dette område, og borgere 

med nedsat funktionsevne har modtaget den 

nødvendige hjælp og opmærksomhed. Men i de 

seneste år har tidsånden blæst i en nyliberal 

retning. Velviljen over for borgere med behov 

for hjælp er afløst af mistillid og 

mistænkeliggørelse, og hjælpemulighederne er 

blevet væsentligt forringet. Det sætter mange 

borgere under et stort pres. 

”Et liv i andres hænder” belyser den politiske 

retning mod en konkurrencestat og mediernes 

medvirkende indflydelse på vilkårene, ligesom 

den fortæller om, hvordan det kan se ud, når 

mennesker med kroniske lidelser eller handicap i 

lyset af denne udvikling møder 

sundhedsvæsenet, det sociale system, 

uddannelsessystemet og arbejdsmarkedet. Den 

nyliberale tidsånd og 

konkurrencestatsparadigmet stilles endvidere op 

imod ånden i FN’s Handicapkonvention; de er to 

uforenelige værdisæt, pointeres det.   

Bogens bidragydere er: Holger Kallehauge, 

Mogens Wiederholt, Susanne Olsen, Jeppe S. 

Kerckhoffs, Sarah Glerup, Sanne Lisbeth 

Møller, Inger Steen Møller, Camilla Gregersen, 

Tommy Flood, Jette Holme Brubaker og Lisbeth 

Riisager Henriksen (red.). Sidstnævnte udgav 

(også som redaktør) i 2011 ”Hvad i alverden er 

meningen?”, som handler om de eksistentielle 

og religiøse problemstillinger, man kan have i et 

liv med kronisk sygdom og handicap.  

Lisbeth Riisager Henriksen (red.), ”Et liv i 

andres hænder”, 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 Lønnings- og Takstnævn om 

økonomien i vederlagsfri fysioterapi fjerner 

risikoen for en forestående 

honorarnedsættelse og giver mere kontrol 

over økonomien fremover. Aftalen sikrer 

desuden, at holdtræning bliver den primære 

behandlingsform for patienter med 

progressive lidelser. 

Fra 2015 må maksimalt 15 procent af 

behandlingsydelserne givet til gruppen med 

progressive lidelser i ordningen for vederlagsfri 

fysioterapi være individuelle behandlinger. Det 

er resultatet af en aftale mellem Danske 

Fysioterapeuter og Regionernes Lønnings- og 

Takstnævn, der samtidig eliminerer risikoen for 

en umiddelbart forestående nedsættelse af 

honorarerne. 

Aftalen opfylder Danske Fysioterapeuters ønske 

om en sammenlægning af de to 

økonomiprotokollater, der regulerer økonomien 

i den vederlagsfri ordning for henholdsvis svært 

fysisk handicappede og patienter med 

funktionsnedsættelse som følge af progressiv 

sygdom, som ikke er svært fysisk handicappede. 

Når det har været væsentligt for Danske 

Fysioterapeuter at få sammenlagt de to grupper i 

økonomiprotokollatet, skyldes det blandt andet, 

at mange patienter fejlagtigt har været registreret 

i begge grupper, hvilket har betydet at 

økonomirammen har været baseret på forkerte 

tal. Der bliver derfor fremover et bedre 

udgangspunkt for at overholde den økonomiske 

ramme og dermed undgå nedsættelse af 

honorarerne. 

 

Flere skal trænes på hold 

Der er dermed så at sige gjort rent bord, idet der 

skal praktiseres inden for rammerne af det nye, 

samlede økonomiprotokollat. Til gengæld skal 

der ifølge aftalen strammes op på brugen af 

individuel behandling i forhold til patienter med 

progressiv sygdom. 

Ifølge Sundhedsstyrelsens vejledning om 

vederlagsfri behandling til denne gruppe, skal 

behandlingen som udgangspunkt bestå af 

holdtræning. Dette har været gældende, siden 

gruppen fik adgang til vederlagsfri fysioterapi i 

2008. 

I 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, før målet i den nye 

aftale om at få reduceret de individuelle 

behandlinger til maksimalt 15 procent, er nået. 

Men igen spiller dobbeltregistreringerne ind, så 

vurderingen i Danske Fysioterapeuter er, at 

målet ikke er så fjernt, som det lyder. Desuden 

er der aftalt en glidende overgang, således at 

grænsen er 50 procent i 2013, 40 procent i 2014, 

indtil aftalen så er endeligt implementeret med 

15 procent i 2015. 

Hvis antallet af behandlinger overskrider den 

aftalte grænse, har parterne aftalt, at der sker et 

fradrag i den årligt regulerede økonomiske 

ramme. 

For at kunne holde et ekstra vågent øje med 

udviklingen vil den enkelte fysioterapeut kunne 

se sit forbrug af individuel behandling til den 

progressive gruppe i den kontrolstatistik, der 

udsendes i foråret 2014. Desuden er det aftalt, at 

samarbejdsudvalgene skal undersøge 

baggrunden i tilfælde, hvor fysioterapeuter 

bruger mere end fire normalbehandlinger i 

gennemsnit pr. patient eller udfører 

hjemmebehandlinger for patienter i den 

progressive gruppe, og derefter eventuelt 

fastsætte særlige grænser for den enkelte 

fysioterapeut. 

 
 

Regler for vederlagfri fysioterapi.  

v. Marlene Kjeldsen 

Når I efterfølgende læser Guide til vederlagsfri 

fysioterapi er det vigtigt at I er opmærksomme 

på at Marfan syndrom står på diagnoselisten - 

men ikke er afkrydset som værende progressiv 

sygdom. 

Jeg vil her påpege vigtigheden af, at I læser  pkt. 

4 under selve diagnoselisten 

 ”Der kan være betydelig variation mellem 

sygdommene i denne gruppe. Der skal 

foreligge relevant speciallægevurdering med 

henblik på afklaring af progressiv sygdom. - 

Sundhedsstyrelsen 2014." 
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Vejledning til Læsning af "Guide til 

henvisning til vederlagsfri 

fysioterapi" 
I ”Guide til henvisning til vederlagsfri 

fysioterapi” Sundhedsstyrelsen 2014,går man fra 

første boks via ja, til boks nedenunder, hvor der 

spørges om fysisk handicap - Hvis svaret her er 

ja, går man til boksen til højre 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 

speciallægevurdering, der beskriver at 

sygdommen er progressiv – de hører nu til 

gruppen der kan henvises til holdtræning.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Her er det vigtigt at huske, at har patienten 

behov for individuel behandling, så skal der 

udarbejdes en undtagelsesredegørelse.  

Bemærk at det kan være fysioterapeuten der 

beskriver behovet for individuel behandling og 

udarbejder undtagelsesredegørelse. - Egen læge 

godkender undtagelsesredegørelse.  

Endvidere skal man være opmærksomhed på, at 

der over tid kan tilkomme fysiske ændringer der 

gør at patienten overgår til gruppen af svært 

fysiske handicap. Her vil patienten være 

berettiget til vederlagsfri fysioterapi (individuel 

behandling og holdtræning) og til vederlagsfri 

ridefysioterapi. 

Husk det er egen læge, sygehus og speciallæge 

der kan henvise til fysioterapi. 
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Invitation til endagstur i Jylland 

 
Mødested: Hjejlekiosken, Havnen, Sejsvej 2, 

8600 Silkeborg. Tidspunkt: 30. august 2014 

kl.09.45. 

Program: Vi mødes i Silkeborg ved 

Hjejlekiosken og tager derfra kl. 10.00  med 

rutebåden til Himmelbjerget. Ankomst 

Himmelbjerget ca. kl. 11.15. 

Ankommet til Himmelbjerget går vi til toppen af 

bjerget og spiser et let måltid sammen. Herefter 

er der mulighed for fælles hygge og "fri leg".  

Rutebåden afgår fra Himmelbjeget kl. 16.15 og 

ankommer til Silkeborg kl. 17.30. 

Når vi er kommet fra borde, siger vi farvel til 

hinanden. 

 

 

Tilmelding til Sven Back og Anna Marie 

Madsen på tlf. 60 74 76 32  eller email: 

sven@marfan.dk 

Senest d. 01 juli 2014. 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

Invitation til endagstur på Sjælland  
 

Mødested: Vi mødes d. 31. august 2014 

kl.10.15 bådfarten, Frederiksdal - lige nedenfor 

restaurationen "Den Gamle Have "  - Nybrovej, 

Lyngby. 

Program: Kl. 10.25 sejler båden - og den venter 

ikke !! 

Vi sejler ca. 2 timer - med et enkelt bådskift ved 

Furesøbad. 

Tilbage ved Furesøbad holder vi spise- og 

legepause - Vi vil sørge for sandwich, en 

sodavand og bolde/bat/andet :-) 

Vi sørger også for noget snacks / frugt eller lign. 

til selve sejladsen. 

Der afgår båd tilbage til Frederiksdal kl.13.45 og 

kl.15.05 - med ankomst kl.14.10 eller kl.15.30. 

Alt efter vejr,  humør og personlig præference 

står det én frit for hvilken afgang man vælger :-) 

 

 

Tilmeldingsfrist d. 01. august 2014 
Tilmelding til Lottem på e-mail: 

Lottem@hybel.info 

Eller til Mikkel på e-mail :         

Mikkel@pressoffice.dk 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

file:///C:/Users/Gertrud/AppData/Local/Temp/eM%20Client%20temporary%20files/24tbv2tn.o1t/sven@marfan.dk
mailto:Lottem@hybel.info
mailto:Mikkel@pressoffice.dk
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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). 

 

Internationale aktiviteter 
 

Lige efter sommerferien løber der en hel række 

internationale begivenheder af stablen. Der er 

både International konference, Nordisk møde, 

og Europæisk møde for unge.  Hvis du har lyst 

til at deltage eller høre mere om møderne, eller 

hvis du har et specifikt emne, som du gerne vil 

have, at vi tager op eller forhører os omkring, 

kan du tage fat i enten Lykke, Martin eller 

Morten. 

 

1. Nordisk møde 22.-24. august 

 

I slutningen af august er den norske forening 

vært i Bergen for  et møde for Norge, Sverige, 

Finland og Danmark. Dette møde er både med 

fagligt indhold såvel som med 

erfaringsudveksling  mellem foreningerne i de 

nordiske lande. I modsætning til de større 

internationale møder og konferencer, er der på 

det nordiske møde lagt meget vægt på, hvordan 

vi kan lære af hinanden i forenings arbejdet. Det 

lettes af, at foreningerne både ligner hinanden og 

af, at vi taler tilnærmelsesvis samme sprog. På 

dette års nordiske møde 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 formål er at skabe en ramme, hvor 

der bliver diskuteret og præsenteret ny 

banebrydende forskning indenfor Marfan 

Syndrom. Det er især rettet mod fagpersoner fra 

hele verden, men i patientforeningerne er vi også 

velkomne. Fra Danmark deltager (indtil videre) 

Lykke og Martin fra bestyrelsen. 

 

3. Europæisk møde for unge 

 

Igen-igen er der en samling for jer europæiske 

unge. Denne gang fra 14.-17. august i 

Klagenfurt i Østrig.  

  

På mødet vil der være gruppe diskussioner, 

medicinske og "praktisk" medicinske 

præsentationer og frem for alt selvfølgelig 

fritidsaktiviteter. 

 

Kriterierne for at deltage i mødet er:  

- At være 18-28 år 

- At have Marfan Syndrom eller lignende 

- At leve i Europa  

- At være i stand til at kommunikere på engelsk 

  

Vi har i Danmark tradition for at dække udgifter 

til rejse og ophold. 

  

Hvis du gerne vil deltage i gruppen eller få mere 

information, kontakt enten Martin på 

martin@marfan.dk eller den østrigske ansvarlige 

Heidemarie Egger, info@marfan-initiative.at 

 

Klagenfurt ligger super flot tæt ved grænsen til 

Slovenien og omgivet af både flod og søer. 

 

 

  

http://www.marfan.dk/
http://www.facebook.com/LandsforeningenForMarfanSyndromDk
http://www.facebook.com/LandsforeningenForMarfanSyndromDk
http://www.youtube.com/watch?v=RnpnrIrTHLg
martin@marfan.dk%20
info@marfan-initiative.at
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Socialrådgiver 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

Praksisnyt fra DUKH 
 
Hermed følger 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  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

 

Landsforeningen for Marfan Syndrom 

tilbyder sine medlemmer socialfaglig 

bistand ved Socialrådgiver Marlene 

Kjeldsen. 

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 Marlene Kjeldsen via mail: 

mkjeldsen@hjerteforeningen.dk . Hun vil 

derefter kontakte dig via mail eller 

telefon. 

Endvidere kan Marlene Kjeldsen 

kontaktes via telefon: 

Tirsdage kl. 9 - 15 på tlf. 65 91 99 35 

(Odense Rådgivningscenter) 

Torsdage kl. 9 - 15 på tlf. 86 18 55 10 

(Århus Rådgivningscenter) 

- Der er dog lukket følgende uger:  

 uge 28, 29, 30, 31, 42 og 52 i 2014. 

 

 

Bestyrelsen 

 
Kalender 
 

 

2014 

16.-17. august Cellemøde 

22.-24. august Nordisk møde 

25.-27. september International 

konference 

 

 

 

 

 

 

 

http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-33-garantiforskrifter
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-33-garantiforskrifter
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-33-garantiforskrifter
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-33-garantiforskrifter
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-33-garantiforskrifter
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-34-om-sektoransvarlighedsprincippet
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-34-om-sektoransvarlighedsprincippet
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-34-om-sektoransvarlighedsprincippet
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-34-om-sektoransvarlighedsprincippet
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/tvaergaende/sagsbehandlingsregler/praksisnyt-artikler-om-sagsbebehandling/praksisnyt-nr-34-om-sektoransvarlighedsprincippet
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/arbejdsmarked/fortidspension/praksisnyt-artikler-om-fortidspension/praksisnyt-nr-35-fortidspension-og-tilbagevenden-pa-arbejdsmarkedet
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/arbejdsmarked/fortidspension/praksisnyt-artikler-om-fortidspension/praksisnyt-nr-35-fortidspension-og-tilbagevenden-pa-arbejdsmarkedet
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/arbejdsmarked/fortidspension/praksisnyt-artikler-om-fortidspension/praksisnyt-nr-35-fortidspension-og-tilbagevenden-pa-arbejdsmarkedet
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/arbejdsmarked/fortidspension/praksisnyt-artikler-om-fortidspension/praksisnyt-nr-35-fortidspension-og-tilbagevenden-pa-arbejdsmarkedet
http://www.dukh.dk/viden-selvhjaelp/arbejdsmarked/fortidspension/praksisnyt-artikler-om-fortidspension/praksisnyt-nr-35-fortidspension-og-tilbagevenden-pa-arbejdsmarkedet
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
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
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
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
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
mailto:mkjeldsen@hjerteforeningen.dk
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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 

 

 

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. 

 

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. 
 

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 fra 1985 samt 

Lotte fra 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 

 

  

    

  

file:///C:/Marfan/sven@marfan.dk
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file:///C:/Marfan/martin@marfan.dk
file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/lykkepoulsen74@gmail.com
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mailto:lone@marfan.dk
mailto:ketty@zubeil.com
file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/marfan@marfan.dk

