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Fra kunstsamlingen: ”Things happen” af Andrew Carnie 
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Landsforeningen for Marfan Syndrom har en 
socialrådgiver, som man altid kan kontakte i 
spørgsmål omkring ”Hvad er Marfan Syndrom? 
Henvendelserne kan dreje sig om alt vedrørende 
konsekvenserne vedr. det at leve med Marfan 
Syndrom. Personer med Marfan Syndrom, såvel 
som pårørende og fagpersoner, er meget vel-
komne 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 situa-
tion, er man velkommen til at kontakte neden-
stående. 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 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

(((( �������������������������������� ����
 
V. Conny Kjær Nielsen  
Kærvej 38 
7650 Bøvlingbjerg 
Tlf. 97 88 55 87 

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 landsforenin-
gens holdning. 

Ønsker du ikke dit indlæg offentliggjort på 
foreningens hjemmeside, så giv redaktio-
nen besked. 
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”Tiden er noget mærkeligt noget – jeg har aldrig 
helt forstået, hvad det egentlig er for noget” – 
sådan var der en børnesang der lød, da jeg var 
barn. 
Vise ord dengang – og vise ord i dag. 
Man taler så meget om, at vi i dag har mere tid 
end før, til fritid og fornøjelse – da arbejdstiden 
er mindre end nogensinde efter industrialiserin-
gen og vi har stor hjælp i vaskemaskiner, opva-
skemaskiner, biler, computere osv.  
På den anden side er der også megen tale om, at 
aldrig har vi været mere stressede, mere forja-
gede og mere overfladiske i det vi laver end 
nogensinde. Et paradoks? Eller i virkeligheden 
en ret logisk konsekvens: ” mere vil ha’ mere”? 
Det kan være svært at vælge – men endnu svæ-
rere at vælge fra!!   
Vi bliver bombarderet dagligt med muligheder 
og tilbud – i den ”nemme” ende er billigt safte-
vand eller motor-olie, men i samme åndedrag 
skal vi jo så også tage stilling til fantastiske rej-
ser til udlandet, kvalitetstid med familien, selv-
udviklings-kurser, nyere – og større – biler, 
pc’er, boliger - alt sammen tilbud, der bliver os 
præsenteret som om, at uden netop dette går du 
glip af noget af det væsentligste i dit liv! 
Kan det dog være rigtigt??  Er det altid et 
spørgsmål om – ”kan ikke leve uden”?  
Personligt tror jeg ikke på det.  Tiden er det 
mest dyrebare vi har – og den bedste gave, vi 
kan give os selv.  Tid er penge, er der mange 
der vil argumentere – jo men penge uden tid (at 
bruge dem i) er det lykken? 
I vores lille forening – der på eksemplarisk vis 
ligner resten af samfundet – er tid også en væ-
sentlig faktor.  Der skal prioriteres tid til møder, 
kurser – og ikke mindst til ”tankevirksomhed” – 
altså dér hvor man bliver inspireret til nyt, an-
derledes og mere. 
På sidste landsmøde fik vi etableret adskillige 
udvalg, som netop kan hjælpe bestyrelsen – og 
dermed alle medlemmer i foreningen – og som 
har tilbudt at give lidt af deres dyrebare tid, så-
dan at vi i fællesskab har en større pulje af tid at 
bruge af! 
Det er dejligt at se, at så mange synes vores ar-
bejde er værd at støtte – også med dette dyreba-
re input – tid! 

Disse tanker om tid er noget, der optager mig 
meget. Jeg har lagt mærke til, at hver gang der 
omtales uddannelse til fysisk (- og psykisk) 
handicappede – er tiden et meget væsentligt 
aspekt. Når man har et handicap, kræver det 
længere tid at komme til og fra et uddannelses-
sted. Det kræver længere tid at få sig  
organiseret, når man når frem (vente på eleva-
tor/gå på trapper – finde egnet stol/bord/andre 
hjælpemidler). Det kan tage længere tid at gen-
nemføre et studie, når man også skal tage vare 
på sit helbred – ikke byde det for meget, passe 
lægekontroller og evt. indlæggelser, nå at blive 
udhvilet, så man kan få noget ud af undervis-
ningen, i det hele taget megen organisering, der 
tager – tid!  
Vi har rigtig mange medlemmer, der trodser 
disse strabadserende odds – og alligevel binder 
an med lange og svære uddannelser – og jeg er 
fuld af respekt for hver og én, der tager kampen 
op og véd, at det koster jer!  Jeg glæder mig 
over, at jeres sejre – er vores fremtid � . 
Rigtig godt efterår til alle – brug tiden, den går 
jo alligevel     

Lottem 
 
''' '�	������	������	������	������ ���
 
23.–28. September 

2008 
Europæisk møde i Holland. 
Lottem og Bodil deltager. 

6. Oktober 
2008 

Endagstur for jyderne i 
Vejle. 

9. Oktober 
2008 

Tilmelding til FCK-
kampen 

7.-8. November 
2008 

Repræsentantskabsmøde i 
Sjældne diagnoser 

9.  November 
2008 

FCK-kamp i Parken 
 

20. December 
2008 

Deadline, Nyhedsbrev 
 

4. Januar 
2009 

Tilmelding til temadag 
 

31. Januar 
2009 

Temadag om skelettet. 
 

15.-17. Maj 
2009 

Landsmøde.  
Pindstrupcentret 

2.-4. Oktober 
2009 

Nordisk møde i Hillerød 
 

23.-25.  Oktober 
2009 

Workshop med  
Etta Cameron i Odense 

25. Oktober 
2009 

Koncert med Etta Cameron 
i Fraugde Kirke. 
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Efter en årrække har Bitten Welling ønsket at 
ophøre som redaktør af Nyhedsbrevet. Vi øn-
sker at sige Bitten mange tak for hendes store 
arbejde. Ikke mange dage efter Bitten havde 
fået manuskriptet, var Nyhedsbrevet sat op og 
klar til trykning. Vi har altid vidst, at det lå i de 
bedste hænder. Bitten fortsætter som vor web-
master. 
Conny Nielsen har sagt ja til at blive vor nye 
redaktør, hvilket vi er meget taknemmelige for. 
Du ønskes held og lykke med jobbet. Vi skal 
gøre vort til, at opgaven bliver rimelig for dig. 

 
BD 
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Vi har besluttet, at ændre vore e-mailadresser.  
Foreningens officielle e-mailadresse er 
marfan@marfan.dk.  
Alle i bestyrelsen har fået sin egen adresse, som 
vil blive installeret i løbet af efteråret.  
Således får Lottem Hybel: lottem@marfan.dk 
og Bodil Davidsen bodil@marfan.dk osv.   
Den officielle adresse går direkte til Bodil. 
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Entreprenørfirmaet Ejvind Laursen A/S,       
Hedensted - har sponseret nye kasketter til for-
eningen. Kasketterne koster 50 kr. og hele be-
løbet går ubeskåret til Landsforeningens arbej-
de. 
Der skal naturligvis lyde en meget stor tak til 
Ejvind Laursen. 

BD 
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Programmet for Landsmødet 2009 er nu næsten 
planlagt. Vi får besøg af enten John Østergaard 
eller Stense Farholt fra Center for Sjældne Syg-
domme, Skejby Sygehus. Endvidere vil skue-
spilleren Lone Hertz (under forudsætning af, at 
hun ikke får et længerevarende teaterengage-
ment) holde foredrag om ”Tænk ikke bare med 
hjertet, men også på hjertet. – ord om livet, 
mænd og især kvinder”. Foredraget handler om 
hjertekarsygdomme i al almindelighed og såle-
des ikke om det specielle ved Marfan-hjerter. 
Læs mere på www.lonehertz.dk 
Endelig vil skuespiller Gunhild Bretvad atter 
besøge os. Hun vil sammen med de unge mel-
lem 12 og 18 år lave forskellige aktiviteter, som 
vil munde ud i en ”forestilling” lørdag aften. 
Indbydelse til landsmødet, som finder sted  
16.-17. maj 2009 på Pindstrupcentret, vil blive 
sendt ud sammen med næste Nyhedsbrev. Fa-
milier med børn vil dog blive inviteret til at 
komme fredag aften. 

����
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Landsindsamlingen 2008 finder sted i 
perioden 1/5 – 31/12 2008. Med dette 
Nyhedsbrev vedlægges et girokort. Et-
hvert beløb er velkomment. Vi gør 
opmærksom på reglerne for fradragsbe-
rettigede gaver til foreningen, som 
kunne læses i Nyhedsbrev nr. 65. For 
at vi fortsat kan modtage fradragsberet-
tigede gaver, skal vi have mindst 100 
gavebidrag på mindst 50 kr. I skriven-
de stund har vi ca. 50 bidrag. Hjælp os 
- og dig selv, så vi kommer op på 100 
gavebidrag.                                

BD 
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En af foreningens helt store aktiviteter er afhol-
delse af kurser for forskellige målgrupper. Vort 
sommerkursus var foreningens kursus nr. 125 
på 17 år - dvs. 7½ om året. Det er kurser fra 
små aftenkurser med 6-8 deltagere til de to store 
arrangementer på Christiansborg med mere end 
200 deltagere. Det er et imponerende antal, vor 
lille forening taget i betragtning. 
Ikke nok med at vi rundede kursus nr. 125, men 
vi rundede også deltager nr. 3.500 dvs. vi har 
haft et gennemsnit på 28 deltagere pr. kursus.  
Vi har bl.a. haft 
18 landsmøder – 15 ungekurser – 26 aftenkur-
ser – 23 endagsture – 9 temakurser og 8 som-
merkurser. Tre gange har vi haft store faglige 
dage på Christiansborg og Rigshospitalet. Des-
uden har vi haft kurser for forældre, kurser for 
voksne med MS, bedsteforældrekurser og kur-
ser for nye familier. Vi forsøger med et par års 
mellemrum, at arrangere kurser for en konkret 
gruppe f.eks. afholder vi ca. hvert andet år et 
kursus for voksne med MS, hvert andet år for 
forældre og bedsteforældre osv. Hvis I synes vi 
mangler at lave kurser for nogle konkrete mål-
grupper, må I endelige sige til. 
Der findes en fortegnelse over samtlige kurser 
med oplægsholdere. Denne kan rekvireres ved 
at sende en mail til bodil@marfan.dk. 

BD 
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Mandag den 7. juli 2008 ankom vi til Pind-
strupscentret omkring frokosttid. Denne gang 
var der lavet et børnebord med adgang forbudt 
for voksne. Da vi havde spist, skulle vi høre lidt 
om ugen, og om centret. Bagefter havde vi tid 
til, at lege og snakke med hinanden, og lære 
hinanden ordentligt at kende.  
Senere blev vi delt op i hold, sammen med de 
voksne, for så skulle vi ud og kigge os lidt om-
kring i området, hvor der var sat poster op.  
Tirsdag var det meningen, at vi skulle en tur til 
Djurs sommerland, men den måtte aflyses på 
grund af dårligt vejr. Jacob og Amanda kom ud 
en tur.  Vi spillede rundbold.  
Onsdag kom vi så af sted til Djurs sommerland. 

Det var en god dag vi havde valgt til det. Da vi 
kom, skulle vi gå lidt sammen med alle de an-
dre, men senere, måtte de store gå for dem selv, 
mens de mindre skulle gå sammen med Bjørn 
og Lise. Det var vildt sjovt, alle var vist trætte 
da vi kom tilbage til centret. 
 

 
Børnene i Djurs Sommerland 
 
Torsdag kunne vi lege og snakke, indtil vi skul-
le have frokost. Om eftermiddagen skulle alle, 
også de voksne en tur til Skandinavisk Dyre-
park. Inde i parken gik vi hver for sig, men det 
var både flot og sjovt, at se alle de forskellige 
slags dyr. Bagefter skulle vi med bus til Mols 
Bjerge, hvor vi skulle spise vores madpakker, 
nogle af vi børn skulle naturligvis op ad de bjer-
ge, som der var. Bagefter skulle vi hjem. 
De lidt ældre børn fik resten af aftenen til at gå 
med at spille BizzerWizzer. 
Fredag skulle det hele til at pakkes ned, men vi 
beholdt rundboldtbattene oppe, så vi kunne tage 
endnu en kamp. Om aftenen var der festaften, 
men vi fik aftenen til at gå med at synge 
"Singstar", det syntes vi alle var ret sjovt.  
Lørdag skulle vi hjem, så vi sagde farvel med 
mange knuz'er.   
            Pernille og Heidi 
 
 
2�))���������2�))���������2�))���������2�))���������4 444��������
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Mandag 
Vi ankom til Pindstrup Centret lige omkring 
middag, hvor vi som altid blev taget godt imod. 
Da vi var blevet installeret på de hyggelige væ-
relser, skulle vi lige mødes inden frokost.  
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Vi mødtes igen kl. 15, vi skulle ud på et lille 
orienteringsløb i området (heldigvis var vejret 
nogenlunde pænt), det var rigtig hyggeligt, vi 
blev rystet lidt sammen og faldt hurtigt i snak 
med hinanden.  
 
Tirsdag 
Kl. 9.15 var alle mand samlet til orientering om 
dagens program, og en historie om de skøre 
molboer. 
De der havde meldt sig til træning, skulle så i 
gang med det. Vi 3 der var i diskussions grup-
pen, fik diskuteret en hel masse, samtidig med, 
vi var meget kreative. 
Kl. 14.30 Skulle vi voksne mødes til et foredrag 
om krisereaktioner v. cand. psyk. Aurora Veber. 
Hun var rigtig god til, at sætte ord på mange af 
de følelser vi render rundt med som forældre 
eller pårørende til et familiemedlem, der har lidt 
svære ting at slås med indimellem. Igen blev vi 
blandet, og alle skulle snakke med alle, rigtigt 
godt! 
Aftensmaden bestod af grillmad,(der er altså en 
del gode grillfolk i denne forening). Vejret dril-
lede godt nok lidt, men maden var god, så det 
endte godt. 
 
Onsdag 
Igen på slaget 9.15 sad vi i samlet flok til en 
god historie om de kære molboer og dagens 
program. 
Mens de andre trænede og oksede derudaf, sad 
vi 3 igen og hyggede, diskuterede og var 
enormt kreative. Vi var i gang med, at dekorere 
æsker med reklamer (sådan noget som vores 
Dronning laver). Vi filtede også lidt indimel-
lem. 
Kl. 14.30 havde vi et spændende kursus, i hvor-
dan man bruger en hjertestarter, vi skulle også 
lære, hvordan man giver kunstigt åndedræt og 
hjertemassage. Det er faktisk imponerende, 
hvor lidt der egentligt skal til for at redde et 
andet menneske, en rigtig god ting at få lært på 
en ordentlig måde. 
Aftenen tilbragte vi meget forskelligt, nogle 
(eller rettere de fleste) tog en tur til Ebeltoft, de 
ville ind og se når vægteren gik rundt. Jeg til-
bragte aftenen sammen med mine piger og de 
voksne som ikke tog med, jeg tror faktisk, vi 
der blev hjemme, var lidt for trætte til at gå me-
re den dag. 

 
På tur til Ebeltoft 
 
Torsdag 
Morgensamling kl. 9.15. Der blev sunget og 
fortalt en molbo historie. 
Vi 3 flittige gik i gang, men de andre trænede 
og svømmede. Dagens program i diskussions-
gruppen var filtning. 
Kl. 14.00 drog vi af sted mod Skandinavisk Dy-
repark. Vejret var ikke just perfekt, men humø-
ret var højt, så det blev rigtig hyggeligt. Der var 
en masse spændende at kigge på, og for vores 
vedkommende var det en rigtig god tur. Vi tog 
videre med bus til Mols bjerge. Vejret var med 
os og vi fik set en masse skønne steder og spist 
vores madpakker �  
 
Fredag 
Efter morgenmøde, træning og kreativitet stod 
den på afslapning et par timer �  
Vi kunne selv bestemme hvad vi ville lave, så 
jeg havde aftalt med mine piger, at vi skulle ud 
og se Gammel Estrup Herregård. Det endte 
med, at jeg kun havde Heidi med, men Mogens 
og Inge tog med, hvilket jeg var rigtig glad for.  
Fredag aften stod den på lækker mad og under-
holdning, det var som sædvanlig en rigtig hyg-
gelig og afslappende aften.  
 
Lørdag 
Så kom dagen, hvor der skulle pakkes og siges 
farvel. Det er altid lidt vemodigt, og især når 
det har været en rigtig god uge, hvor både børn 
og voksne bare har hygget sig. 
Nu er der bare tilbage at sige tak for en rigtig 
hyggelig og lærerig uge, håber vi snart ses igen.  
 

Sanne Thomsen 
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PI-Vest er en paraplyorganisation 
med 71 patientforeninger som 
medlemmer. Rent geografisk 
dækker vi den vestlige del af 
Region Midtjylland. 
Vores formål er bl.a. at give patienter og pårø-
rende mulighed for at tale med en person, der i 
hverdagen selv oplever sygdom på egen krop 
eller i egen familie. 
PI-Vest hverken behandler eller afgør klagesa-
ger.  

 
P1-vest har informationer på regionshospitaler-
ne Herning og Holstebro, hvor alle 71 patient-
foreninger er repræsenteret, og hvor patienter, 
pårørende og personale døgnets 24 timer frit 
kan hente pjecer eller andre oplysninger fra den 
forening, de lige har brug for at vide noget om.  
2 gange om ugen - tirsdag og torsdag – træffes 
erfarne patienter fra en af medlemsforeninger-
ne, som kan vejlede omkring egen forening el-
ler henvise til de øvrige foreningers kontaktper-
son. Der er også mulighed for at få en generel 
snak om det at have en kronisk sygdom eller et 
handicap.  
For at være klædt på til disse opgaver deltager 
vagterne jævnligt i kurser / temadage om det at 
møde patienten og den pårørende. 
 
Hvad er det vagterne kan: 
·  De har tid til at lytte 
·  De kan vejlede og oplyse inden for egen 

forening eller generelt 
·  De kan henvise til andre foreninger eller 

andre vagtdage 
·  De kan være behjælpelige med at finde ma-

teriale, besøgende kan tage med sig hjem.  
 
Mere information på hjemmesiden: 
www.pi-vest.dk   
eller ret henvendelse på mail:  
pi@pi-vest.dk   
PI-Vest støttes af Region Midtjylland samt 
kommunerne Herning, Holstebro, Ringkøbing-
Skjern, Lemvig, Struer og Ikast-Brande. 
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Foreningens anden store aktivitet er vort infor-
mationsmateriale. Med dette Nyhedsbrev ved-
lægges en pjece, som er beregnet til jeres sags-
behandlere. Send den, eller tag den med næste 
gang I har møde med kommunen. 

BD 
 

�
�
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Vil du med til fodboldkamp mellem FCK og 
Sønderjydske? 
 
Jesper Larsen – Olivers far – har skaffet os 25 
billetter til kampen søndag d. 9. november. 
Vi mødes kl. 14 på Trianglen på hjørnet ved 
Østre Alle og går sammen i Parken. ”Adgangs-
kortet” er en af foreningens nye kasketter, som 
kan købes for kr. 50,-, når vi mødes. 
Vi har fået 25 billetter og de uddeles efter ”først 
til mølle”. Send en mail til bitten@marfan.dk 
med navn og det ønskede antal. Billetterne ud-
leveres, når vi mødes i Parken.  
Tilmelding senest 9. oktober. Lad os mødes til 
et utraditionelt forenings arrangement! 

BD 
����
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I weekenden 23 – 25.oktober 2009 (altså til næ-
ste år) vil Etta Cameron igen arrangere en 
workshop for os. Aldersgrænsen vil atter være 
ca. 11 år og opefter. Vi skal bo på Dalum Land-
brugsskole og søndag d. 25. oktober afholder vi 
koncert i Fraugde kirke ved Odense. Vi er i 
gang med at søge fondsmidler til weekenden, så 
vi håber, at vi også denne gang kan åbne den 
for andre patientforeninger. 

BD 
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Søndag d. 24. august mødtes 13 medlemmer i 
Sorø. Først havde vi en meget interessant rund-
visning på det gamle Sorø Akademi. Vor guide 
var lektor på skolen og underviste bl.a. i histo-
rie, hvilket betød, at vi fik et meget levende og 
spændende foredrag. Han var endvidere ”fest-
lærer”, hvorved vi også fik et godt indblik i de 
gamle traditioner bl.a. Kongeballet og fejringen 
af Holbergs fødselsdag i Det Kgl. Teater.  
 

 
 

Efter frokosten på ”Postgården” var der tid til 
en sejltur på Sorø sø, hvor vi også blev oriente-
ret om de steder, vi sejlede forbi. Inden sejltu-
ren nåede de fleste også en tur i kirken, hvor 
bl.a. Holberg og Biskop Absalon ligger begra-
vet. På kirkegården ligger Ingemann, som var 
lærer på Akademiet.  
En fin dag med rimeligt vejr. En dag, hvor vi 
fik snakket Marfan, men fik også vendt mange 
andre ting samtidig med, at vi fik noget ”kultu-
relt” indenbords. 

BD 
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Lørdag d. 31. januar 2009 kl. 13.00 – 15.30, 
inviteres vores medlemmer samt medlemmer 
fra andre foreninger med en sjælden diagnose 
til en temadag omkring rygproblemer mv. 
Overlæge dr. med. Jens Halkjær Kristensen og 
medlem af vor faglige komite, vil holde oplæg 
omkring rygproblemer, hypermobilitet, smerte-
stillende medicin, fysioterapi, graviditetens ind-
flydelse på kroppen, hvad kan vi selv gøre osv. 
Temadagen afholdes i Hillerød. I vil få nærmere 
besked herom senere.����

:�����	�:�����	�:�����	�:�����	�� ���
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Dr. McKusick, professor ved 
genetisk afdeling på Johns Hop-
kins University School of Medi-
cine, Baltimore, USA, var den 
første der beskrev Marfan Syn-
drom. I 1896 blev Marfan omtalt første gang, 
men McKusick udarbejdede den første større 
beskrivelse af syndromet i bogen ”Heritable 
Disorders of Connective Tissue” i 1956.  
Denne bog blev ”biblen” indenfor genetikken. 
McKusick var en af stifterne af den amerikan-
ske marfanforening, og har gennem årene været 
en fantastisk støtte for alle med Marfan. 
Jeg har haft den glæde at møde McKusick flere 
gange. I 1996 var min datter Pernille og jeg tre 
uger på Johns Hopkins Hospital til nærmere 
undersøgelser for Marfan Syndrom. Vi havde 
forinden mødt McKusick til en international 
kongres i Schweiz i 1996 på et tidspunkt, hvor 
Pernilles tilstand var meget dårlig. Da McKu-
sick så Pernille og hørte om hendes forløb anbe-
falede han, at vi kom til Johns Hopkins Hospi-
tal. I oktober fløj vi derfor til USA. McKusick 
var ”tovholder” gennem hele forløbet, og selv 
efter hjemkomsten kontaktede han os, for at 
høre hvordan det gik. 
Jeg mødte igen McKusick til et internationalt 
møde i Baltimore i 2003, hvor jeg personligt fik 
mulighed for at takke ham for hans indsats 7 år 
tidligere. Det er således ikke kun på egne veg-
ne, men på vegne af alle med Marfan Syndrom 
og deres familier, vi står i stor taknemmelighed 
over for én af de personer, der gennem årene 
har betydet allermest for Marfan Syndrom.  
Dr. Victor McKusick døde den 22. juli 2008. 

BD 
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I august afgik en af de mest betydningsfulde 
kirurger i det 20. århundrede ved døden - 99 år 
gammel. I 1953 konstruerede han en pulsårpro-
tese på sin kones symaskine og han var den før-
ste, som opererede en udposning på aorta med 
indsættelse af en kunstig pulsåre. I 1964 lagde 
han den første vellykkede kransårebypass i hjer-
tet. Metoden bruges nu overalt. 
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Videns- og specialrådgivningsorganisationen 
skal være med til at sikre, at du som borger får 
den bedst mulige hjælp, uanset hvor i landet du 
bor. Kommunerne har det fulde ansvar for be-
handlingen af sociale sager. Sagerne kan dog 
være så komplicerede at kommunerne har brug 
for hjælp, og de kan så henvende sig til VISO 
for at få rådgivning eller udredning. 
Som borger kan du også selv henvende dig di-
rekte til VISO, men kun for at få rådgivning. 
VISO støtter borgerne og kommunerne med 
specialrådgivning og udredning, hvis sagen er 
blandt de mere specialiserede enkeltsager. 
VISO kan kontaktes på tlf. 72 42 37 00 eller 
viso@servicestyrelsen.dk 
 
 
++++����	�������������������	�������������������	�������������������	���������������� �� �
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Som det fremgik af sidste Nyhedsbrev var der 
nye regler vedrørende fysioterapi på vej. Disse 
er nu kommet og trådte i kraft 1. august 2008. 
Sundhedsstyrelsen har udsendt ”Vejledning om 
adgang til vederlagsfri fysioterapi 2008”.  
Vejledningen kan læses på: 
www.sst.dk. 
Siden 1. august 2008 har kommunerne fået an-
svaret for den vederlagsfrie fysioterapi. Den 
tilbydes fortsat hos praktiserende fysioterapeu-
ter, men kommunerne har også mulighed for 
(men ikke pligt) til at oprette tilbud i eget regi. 
Det er op til den enkelte, om man ønsker be-
handlingen hos privatpraktiserende fysiotera-
peut eller i kommunen. 
Der er nu to grupper, som kan få vederlagsfri 
fysioterapi: 

1) Personer med et svært fysisk handicap 
2) Personer med en funktionsnedsættelse og 

en progressiv (fremadskridende) lidelse. 
 
Vedr. gruppe 1. Personer med svært fysisk han-
dicap: 
For at få vederlagsfri fysioterapi efter disse reg-
ler, skal disse tre kriterier opfyldes: 

a) Et svært fysisk handicap. ”En person, 
som kan klare sig selv indendørs i døg-
nets 24 timer uden hjælp eller hjælpe-

midler til den daglige personlige livsfø-
relse, har ikke et svært fysisk handicap” 

b) Tilstanden er varig 
c) Personen har en diagnose, som er omfat-

tet af diagnoselisten. Marfan Syndrom 
står på diagnoselisten. 

Fysioterapien kan foregå individuelt, på hold 
eller evt. som en kombination af begge. Desu-
den er der også mulighed for rideterapi. 
Egen læge, sygehusafdeling eller speciallæge 
kan henvise til fysioterapi. 
 
Vedr. gruppe 2. Personer med funktionsnedsæt-
telse som følge af en progressiv sygdom: 
For at få vederlagsfri fysioterapi efter disse reg-
ler, skal nedenstående fire kriterier opfyldes: 

a) Personen har en funktionsnedsættelse 
som følge af en progressiv sygdom 

b) Tilstanden er varig 
c) Personen har en diagnose, som står på 

diagnoselisten over progressive lidelser 
d) Diagnosen er stillet af en sygehusafde-

ling eller speciallæge i neurologi, reuma-
tologi eller andet relevant speciale. 

En progressiv sygdom defineres som en frem-
adskridende sygdom, som medfører en forudsi-
gelig funktionsnedsættelse for eksempel i ner-
vesystemet og bevægeapparatet. 
Som udgangspunkt er Marfan Syndrom ikke 
omfattet af gruppen progressiv sygdom. Det 
fremgår dog af vejledningen, at ”der kan være 
betydelig variation inden for den samme diag-
nose. Der skal foreligge en relevant speciallæ-
gevurdering for afklaring af progressiv syg-
dom”.  
Fysioterapien til denne gruppe foregår på hold. 
Individuel fysioterapi er ikke udelukket, men en 
undtagelse. Man kan ikke modtage rideterapi. 
 
Børn og unge 
Børn og unge er omfattet af ordningen på lige 
fod med voksne. Børn med fysisk handicap har 
imidlertid ofte behov for indsatser, der tager 
særligt hensyn til den generelle funktionsevne, 
men især til barnets alder og udviklingsmulig-
heder. Børn har ofte behov for flere samtidige 
og koordinerende indsatser, hvilket kræver en 
tværfaglig koordineret indsats af høj kvalitet. 
Den henvisende læge bør derfor undersøge mu-
lighederne for, at henvise barnet til et kommu-
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nalt tilbud, som kan varetage barnets komplekse 
behov. 
 
Tvivlspørgsmål 
Hvis en henvisende læge er i tvivl om en person 
er omfattet af ordningen, kan personen henvises 
til vurdering hos en relevant speciallæge. Hvis 
lægen herefter er i tvivl kan lægen forelægge 
spørgsmålet for ”Sekretariatet for Diagnoseko-
miteen”. 
 
Klagemuligheder 
Der kan klages over sundhedspersoners faglige 
virksomhed til Sundhedsvæsenets Patientklage-
nævn. Se nærmere på ww.pkn.dk 
 
Konklusion 
De nye regler betyder, at hvis man tidligere hør-
te til gruppen ”svært fysisk handicappet” er 
man fortsat berettiget til vederlagsfri fysiotera-
pi. Hvis man ikke hører til denne gruppe, men 
kan få en speciallæge til at dokumentere, at man 
har en progressiv sygdom, vil man kunne få 
vederlagsfri fysioterapi efter disse nye regler. 

BD 
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Sygeplejerske Hanne Andersen, Hjerteforenin-
gen holdt et oplæg samt demonstrerede hjerte-
starter og genoplivning, som vi alle prøvede. 
Hanne Andersen indledte med en orientering 
om hjertekarsygdomme. Mindst 300.000 dan-
skere lever med en hjertekarsygdom og hvert år 
får ca. 12.500 en blodprop i hjertet. Der er lige-
så mange kvinder, der rammes af hjertekarsyg-
domme, men de rammes af sygdommen 10 år 
senere end mændene. Hver 3. dansker dør af en 
hjertekarsygdom. 
I DK overlever generelt kun 6½ % et hjertestop. 
Chancerne for overlevelse mindskes med 7-10 
% for hvert minut, der går fra hjertestop til gen-
oplivning startes. Til gengæld stiger overlevel-
sen op til 30 %, når hjælpen sættes ind inden for 
5 min. 

Hvad sker der ved hjertestop? 
Hjertet flimrer pga. kaos i hjertets elektriske 
system. Herved går hjertets pumpefunktion i stå 
og ilttransporten stoppes, og de vigtigste orga-
ner som hjerne og hjerte tager skade. 
Der kan være mange årsager til hjertestop: 
Blodprop i hjertet – andre hjertesygdomme – 
væske og elektrolytforstyrrelser – lungesyg-
domme – forgiftning af medicin – drukneulyk-
ker mv, men behandlingen er altid den samme! 
Der kan være tilfælde, der ligner hjertestop 
f.eks. besvimelse, epileptisk anfald og påvirk-
ning af stimulanser. Hvis du er i tvivl, skal du 
behandle som ved hjertestop! 
 

Hvornår er der mistanke om akut hjertesyg-
dom? 
Hvis en person pludselig får stærke smerter i 
brystet evt. med udstråling til arme, kæbe og 
ryg. Det kan være, hvis en person pludselig får 
symptomer, som er ukendte (kvinders sympto-
mer på hjertekarsygdomme er ofte anderledes 
end mænd); hvis en person bliver fjern eller 
slap evt. klamsvedende eller får besvær med 
vejrtrækning. 
I alle tilfælde skal du ringe 112 
 

Mens du venter på hjælp skal du blive hos per-
sonen, være rolig, lad personen hvile i en beha-
gelig stilling og evt. giv vedkommende sin me-
dicin. 
 

Mistanke om hjertestop? 
1. Tjek bevidstheden 
2. Tjek vejrtrækningen se – lyt – føl 
3. Sørg for at personen har frie luftveje 
4. Hvis der er tegn på liv skal du lægge per-

sonen i aflåst sideleje. 
 

Hvordan genopliver du en person med hjer-
testop? 

1. Læg personen fladt på ryggen på et hårdt 
underlag – ikke i en seng 

2. Giv hjertemassage med 30 tryk midt på 
brystkassen 

3. Giv kunstigt åndedræt med 2 indblæs-
ninger i mund eller næse 

4. Fortsæt med 30 tryk og 2 pust 
5. Undersøg hvert 2. Minut om der er tegn 

på liv 
6. Når ambulancefolkene kommer så over-

lad genoplivningen til dem 
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Specielt ved genoplivning af børn: 
1. Sikre ”frie luftveje” – børn får ofte mad 

eller legetøj i den ”gale” hals 
2. Start med 5 hurtige indblæsninger 
3. Herefter skiftevis 30 tryk og 2 indblæs-

ninger 
4. Børn under 1 år: brug to fingre til hjer-

temassage 
5. Børn over 1 år: en hånd på brystkassen 
6. Hjertestarter anvendes til børn over 1 år 

 
Hjertestartere findes efterhånden mange steder. 
Tøv ikke med at bruge prøve dig frem. Lettere 
forklaring er beskrevet. Vi er tidligere blevet 
spurgt, om man kan anvende hjertestarter og 
genoplivning på personer med Marfan Syn-
drom, der er aortaopereret. Det skal man natur-
ligvis gøre – hvad er alternativet?? 
 
Hvad kan jeg selv gøre for at undgå blod-
propper? 

1. 3 ud af 4 tilfælde af alle åreforsnævrin-
ger kan forebygges 

2. Forebyg sygdom ved at ændre usunde 
vaner: stop rygning – spis sundt – dyrk 
motion (mindst 30 min. om dagen). 

3. Det nytter at ændre usunde vaner, uden 
det behøver at være særlig svært. 

4. Tjek dit blodtryk – de færreste kan mær-
ke, hvis det er forhøjet. 

5. Pas på vægten. Det anbefales at taljemå-
let for mænd er mindre end 94 cm. – for 
kvinder mindre end 84.                       BD 
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I sidste Nyhedsbrev bragte vi artiklen: ”Selvbe-
handling sparer liv”. Artiklen handlede om 
hvordan mange personer, der tager blodfortyn-
dende medicin, kontrollerer sig selv. Desværre 
er selvbehandling ikke nået til Rigshospitalet, 
men der er håb forude. I aftalen mellem Rege-
ringen og Danske Regioner er der i årene 2008 
– 2011 afsat 127,5 mill. kr. til patientundervis-
ning og egenbehandling for kroniske patienter. 
Pengene skal bl.a. bruges til mere systematisk 
brug af egenbehandling på udvalgte sygdoms-
områder – i første omgang til antikoagulations-
behandling (behandling med blodfortyndende 
medicin) af hjertepatienter. 
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Losartan er et blodtryksnedsættende middel, der 
arbejder lidt anderledes end de gængse medi-
kamenter, Marfan patienter typisk får. 
Senest er der i New England Journal of Medici-
ne juni 2008 offentliggjort en artikel, der be-
skriver en undersøgelse af Losartans virkning 
på udposninger af hovedpulsåren. 
Dér beskrives det, at man har kigget tilbage i 
journaler, og fundet 18 patienter mellem 14 
mdr. og 16 år, der havde fået Losartan i mindst 
1 år. De havde alle en bevist hurtigvoksende 
dilatation før opstart med Losartan, selvom alle 
havde modtaget anden form for betablocker. 
De stoppede den anden behandling, da de op-
startede Losartan. 
Alle 18 havde alvorlig udvidelse af aorta-roden.  
Alle havde en positiv effekt af medicinen sådan, 
at øgningen blev væsentligt mindsket meget 
hurtigt og stadigt. Der kunne også konstateres 
en nedgang i væksten af udvidelser i aorta-buen.  
I en kontrolgruppe (65 patienters journaler), var 
den gennemsnitlige udvidelse betydeligt større i 
samme periode. 
Der er altså meget at glæde sig over i denne 
undersøgelse, MEN det er vigtigt at holde sig 
for øje, at der – efter deres eget udsagn – er ad-
skillige mangler i undersøgelsen. Den var ukri-
tisk i deltagerudvælgelsen, tilbageskuende, ob-
serverede kun en meget lille gruppe af børn – 
der i forvejen havde en stor udvidelse. Beslut-
ningen om opstart af Losartan kan have haft 
lægelige grunde, der ikke er medtaget i under-
søgelsen. Måske er virkningen ikke så stor, hvis 
der er tale om en mild udposning? Måske er 
virkningen ikke vedvarende? Resultatet er må-
ske kun påviseligt på børn.  
Der skal laves undersøgelser fremadrettet, på 
tilfældigt grundlag og på en meget større gruppe 
af patienter. Indsamling af materiale – og pati-
enter til deltagelse i undersøgelsen - er begyndt. 
Indtil flere og forhåbentlig stadig positive resul-
tater er opnået, må vi holde øjne og ører åbne – 
og håbe! 
Ovenstående info er frit oversat og fortolket fra 
artiklen ”Angiotensin II Blockade and Aortic-
Root Dilation in Marfan’s Syndrome” af  B.S. 
Brooke, M.D.; J.P.Habashi,M.D.; med flere.  

Lottem Hybel 
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Formand 
Lottem Hybel 
Ourøgade 12 2.tv 
2100 Kbh. Ø  
tlf. 39 27 94 99 
Mail: Lottem.hybel@mail.dk 

 

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

 

 

Sekretær 
Rikke Jensen 
Kildehusvej 2E, 2 sal lejl. 4 
4000 Roskilde 
tlf. 25 85 40 39 
Mail: rikke2508@hotmail.com 

 
HF-studerende 

 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 på 6 år, samt 
Magnus på 8. Magnus har Marfan. 

 

Bestyrelsesmedlem 
Kristian Kristensen 
Brændkjærgade 127 
6000 Kolding  
tlf. 75 52 43 50 
Mail: kp1@stofanet.dk 

 
38 år. Gift med Pernille som er marfa-
ner. 2 børn, Cassandra 7 år (marfaner), 
Stefanie 17 år 

 Suppleant 
Ketty Zubeil 
Nedergade 30 1 tv   
5000 Odense C   
tlf. 50 93 35 85 
Mail: ketty@zubeil.com 

 

 Suppleant 
Jette Lundberg 
Sønder Allé 5  
8500 Grenå  
tlf. 86 30 92 67 / 22 43 32 79 
Mail: jetteruben@stofanet.dk 

Har Marfan. Født 1968. Har 2 børn som 
begge har Marfan. 
Jakob på 16 og Amanda på 13 år. Er pt. 
ansat i fleksjob. 

 

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. Blev ansat som socialrådgi-
ver / 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. 


