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Udgivet af Landsforeningen for Marfan
Syndrom med tilladelse givet af den en-
gelske Marfan Forening.

2. oplag L997.

Tryk: Jydsk Centraltrykkeri A/S.



En
ganske
særlig
mus

Skønt Martin Mus er noget ganske særli Et,
så må du huske på, at alle brødre og søstre også er

noget ganske særligt for deres far og mor.
Far og mor elsker også dem meget højt.

Skrevet og illustreret af l-qraine Paradis.



Der var mangebørn i familien Mus,
og hr. og fru Mus elskede hver og 6n af dem

meget højt men der var alligevel noget ved

Martin, som gjorde ham lidt mere elsket.
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Alle musebørnene elskede at få ristet brød
med knasende frø, mens de legede på engen.

De elskede fødselsdagsfest og alle de andre tare

ting, som børn godt kan lide. Og fuldstændig
som andre børn kunne de sommetider ikke enes,

lavede ikke altid deres arbejde, og ville i hvert

tilfæIde ikke i seng.
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Hver aften når sengetid nærmede sig, gemte

alle børnene sig i den nederste skuffe på en

gammel kommode. Musemor vidste godt,

at de var der, men hun ledte alligevel overalt
i huset. Det var blevet en af musebØrnenes

yndlingslege. Der var dog altid 6n hale, som

hun fik øje på, og den tilhørte Martin.
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Når musebørnene legede skjul, blev Martin
altid fanget først. Musemor lagde mærke til,

at hans fødder var meget længere end de

andre børns, og Martin havde aldrig held til
at skjule sine tæen
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Martin var det eneste musebarn, som kunne
nå den Øverste hylde i køkkenskabet. >>Du er til
stor hjælp for mig, Martin<<, sagde Musemor.

En dag spurgte Musefar: >>Hvad har du da givet
den dreng at spise, mor?<< >>Hvorfor er han

næsten lige sa høj som mig?«
>>Måske bliver jeg lige så høj som bedstefar

Mus<<, svarede Martin. >>Men ingen er nogensinde
blevet ligesom bedstefar((, udbrød alle de andre

små musebørn straks.
))Nåh((, sagde Musefar, ))vores Martin kan
måske netop slå bedstefar Mus' rekord?«

i
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Som tiden gik, viste det sig, at Martin Mus
slet ikke havde de samme kræfter som de andre

musebørn )>Måske trænger de til nogle
vitaminer<<, tænkte Musemor, så derfor måtte

alle børnene stille op på en række for at rå
en vitaminpille.

De var nu ikke ret glade for det, men de åbnede
munden, slugte den, og sagde alle >>føj,<.

Martin Mus så stadi g træt ud, så han fik en
pille mere, og kom tidligt i seng. FIan havde

lyst til at sige: >>Det er ikke retfærdigt<<,

men han følte sig alt for træt.

Næste dag holdt Musemor meget nøje øje
med Martin, og lagde mærke til , tt han
tilsyneladende ikke kunne se ordentligt.

>>Lad være med at holde din bog så tæt ved
ansigtet, min dreng<<, sagde hun. ))Jamen,
jeg kan ikke se ordene ordentligt, hvis jeg

ikke gØr det<<, svarede Martin.
»Måske er det tiden, dt jeg tager dig med til
undersØgelse<<, sagde hun. >>Hvorfor så ikke
tage alle børnene til undersØgelse<<, svarede

Musefar.
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Allerede den følgende uge rog hele musefamilien
til byen for at besøge doktor Perle øie.

>>Det bliver mus hele dagen i dag, doktor((,
sagde klinikdamen, frøken Knurhår.

Alle musebørnene blev vejet og målt. De blev
alle løftet op og fik deres øjne undersØgt.
Doktor Perle øje lyttede meget længe til

Martins hjerte. >>Hm<<, sagde han. Han gjorde
nogle notater og sagde til Martin , 3t han straks

kom tilbage. Martin kunne høre, athan talte
i telefon med en anden læge.
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Da doktor Perle øje vendte tilb zga, kom
Musemor og Musefar sammen med ham.

De havde alle meget alvorlige ansigtsudtryk,
og det fik Martin til at" føle sig lidt bange.

Far og mor lagde armene om Martin, og han
havde det straks bedre.

>>Godt((, sagde doktor Perle øje. >>Har I
nogensinde hørt om Marfan Syndrom?<<

Og det havde de ikke. Doktor Perle øje fortsatte
nu med at fortælle dem, at Martins helbred

ikke var helt så godt som de andre musebørns,
og forklarede det meget omhyggeligt til hr. og

fru Mus. Martin forstod ikke, hvad de snakkede
offi, men han vidste, at far og mor passede
godt på ham. >>Du bliver nødt til at besøge

speciallæger hvert år, Martin, så du kan blive
ved med at være sund og rask<<, sagde

doktor Perle øje.

>>Godt, Martin, nu ved vi, hvorfor du ofte
føler dig træt, og hvorfor du er så høj.

I morgen tager vi hen for at få nogle briller,
så du kan se ordentligt. E,fterhånden som du
bliver ældre, vil vi fortælle dig mere og mere

om Marfan Syndrom, så du en dag bliver
i stand til at passe godt pa dig selv<<,

sagde Musemor.

Og så tog hele familien hen for at købe is.
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Da alle musebørnene den aften var puttet i
seng, vendte Musemor sig om mod Musefar
og sagde: >>Jeg har altid vidst , dt Martin var
noget specielt<<. >>Det har jeg også<<, svarede
Musefar. >>Jeg er sikker på, at alle børnene

vil sige: >>Det er ikke retfærdigt<<, når Martin
får sine briller((.

>>Du har nok ret<<, svarede Musemor.
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Hvis du har Marfan Syndrom
skal du huske, at du hvert år skal have undersØgt dit hj erte,
dine Øjne og din ryg.
Hvis du eller dine forældre vil vide mere om Marfan Syndrom,
kan i henvende jer til:

Landsforeningen for Marfan Syndrom.

Formand: Bodil Davidsen, Frederikshave 34 st. th.,
3400 Hillerød.
Tlf. 42 26 36 52.
Fax 42 26 37 52.

Statens Øjenklinik, Rymarksvej l,
2900 Hellerup.
Tlf. 39 62 50 22

Dansk Blindesamfund, Thoravej 35,
2400 København NV.
Tlf 31 L9 8g 44.

Fljerteforeningen, Hauser Plads 10,
Il27 København K
Tlf. 33 93 17 gg.

Center for Små Handicapgrupper (CSH),
Sct. Annæ Passa ge, opg. F, Bredgade 25,
1260 København K.
Tlf. 33 gr 40 2A
eller
Søren Frichs Vej 36 F,

82 30 ÅUytrø3.
Tlf g6 15 g3 77.



Landsforeningen for Marfan Syndrom blev stiftet den 2. juni 1991.

Foreningens formåI er
. . . at yde støtte til personer med Marfan Syndrom og deres pårØ-

rende i form af information om sygdommen og hjælp til social
og medicinsk rådgivning samt hjælp til rådgivning om arvelige
spØrgsmål.

. . . at udbrede kendskabet til Marfan Syndrom til gavn for perso-
ner med Marfan Syndrom.

. . . at virke i interesse for personer med Marfan Syndrom overfor
institutioner og myndigheder.

. . . at støtte og fremme forskningen i relation til Marfan Syndrom.

. . . at opnå kontakt med alle personer med Marfan Syndrom i
Danmark for udarbejdelse af behovsanalyser.

. . . at tage kontakt med tilsvarende udenlandske foreninger.

MS Landsforeningen for Marfa n Syrd rom
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Marfan Syndrom er en siælden,

arvelig sygdom, som svækker
bindevævet i hele kroppen.

Det betyder at det væv som

holder og støtter kroppen er udspændt
og svækket.
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