Nyhedsresume

Indhold
10. december 2015 DUKH - PrakSISNYL .......cciviiiiiiiiiieiie et sae e sneenne s 2
11. december 2015 Hvor mange har Marfan syndrom og hvornar far man sin diagnose?............. 2
17. december 2015 De SMA glIAEIS IEQAL .......ccovcveviiiieriicicieeceee e 3
14. januar 2016 PatienthANADOGEN .......ccoovevieieee ettt rens 3
15.januar 2016  GratiS SOMMEINUS .......cccuiiiiieiie et sae e e e eeneeeeneas 4
21. januar 2016  Automatisk kronikertilskud fra 1. Januar. .........cccoccevveiieiin e 5
28. januar 2016 ~ Som noget nyt kan du give pargrende adgang til at leese med i din
sygehusjournal og laboratoriesvar pa sundhed.dk ...........cccceveeveeeerieeeeneienee, 5
28. januar 2016  PArgrende WEEKEN .........c.c.cieiieriiiicieecieeee ettt 5
1. februar 2016 “DE SMA GLAEDERS LEGAT” — FUNAIaiSer SAYES. .......cocoeveveveverererererenenenes 5
8. februar 2016 Det er snart Sjeeldne-dag — Statter du Op? .......cccveveeriiiieiieie e 6
15. februar 2016 25 ars JubileeUMSKONTEIENCE ..........cvcuiviiiiiicicec e, 6
15. februar 2016  LandsSm@de 2016.........cccueiiiriiiiiiiieiiecie e 7
19. februar 2016 3 korte film om Marfan SYNArom ..o 7
19. februar 2016  Foreningens faceDOOKGIUPPE ....cvveiieeiieeiie ettt e e 7
8. marts 2016 Omkring hvert sjette barn har en kronisk eller langvarig sygdom — og det kan
have store konsekvenser for bgrnenes trivsel..........cccoovieiiiiicicce e, 7

5. april 2016 Manglende udbetaling af sum ved kritisk sygdom...........ccccoeviviiiiiiievieece, 8
20. april 2016 Referat af generalforsamling..........cccceevii i 8
17. april 2016 BeSTYrelSeN 2016........couiiieiiiiieie s 13

Kalender

2016

19.-21. august ~ Nordisk mgde og cellemgde

27. august Endagsture

16. september ~ Ungdomsweekend

2017

28.-30. april Landsmgade

@ Marfan.dk
Randlevvej 16, 8300 Odder

marfan@marfan.dk
www.marfan.dk



http://www.marfan.dk/

10. december 2015 DUKH - Praksisnyt

Nr. 48/maj 2015: Opfelgning af lgbende ydelser efter serviceloven

Nr. 49/juni 2015: Forskelle mellem en bisidder og en partsrepraesentant

Nr. 50/august 2015: Genvurdering i klagesager - hvordan er reglerne?

Nr. 51/september 2015: Borgerdeltagelse i rehabiliteringsteamets made

Nr. 52/oktober 2015: Bevilling af forbrugsgoder efter serviceloven

Nr. 53/november 2015: Merudgifter til voksne og begrebet "indgribende karakter"
Nr. 54/december 2015: Lydoptagelse af mgder - ma det finde sted?

11. december 2015 Hvor mange har Marfan syndrom og hvornar far man
sin diagnose?

Dansk forskning optaget og publiceret i et internationalt tidsskrift.

Kristian Groth, phd.stud. Aarhus Universitet har netop faet optaget sit forskningsprojekt om “Hvor

mange har Marfan syndrom og hvornar far man sin diagnose?”

Kristian Groth har skrevet et kort dansk resume:

Marfan syndrom opfattes af mange leeger som en sygdom man diagnosticerer blandt bgrn, men et

nyt studie fra Aarhus viser, at halvdelen af alle med Marfan syndrom farst far stillet diagnosen i

voksenlivet.

Marfan syndrom er en arvelig bindvaevssygdom med karakteristiske symptomer fra kroppens orga-

ner. Det er vigtigt at Marfan syndrom diagnosen findes tidligt i livet, sa de problemer, som kan op-

sta i gjne, ryg pulsare etc., kan opdages hurtigt og behandles ved behov.

Et nyt studie fra Aarhus Universitetshospital, Aarhus Universitet og med samarbejde fra Rigshospi-

talet, har opgjort alle i Danmark med Marfan syndrom, samt opgjort i hvilken alder diagnosen stil-

les. Forskerne har trukket tal fra Landspatientregisteret, der har registreret patienters diagnoser i

forbindelse med indlaeggelse (siden 1977) eller ambulante besgg (siden 1994) pa sygehuset, og der-

ved fundet alle personer der siden 1977 er registreret med diagnosen Marfan syndrom. Efterfglgen-

de har forskerne gennemgaet alle tilgeengelige patientjournaler pa alle disse patienter.

Alle patienter er vurderet efter de seneste diagnoseretningslinjer fra 2010. Forskerne fandt i alt 413

personer, der opfyldte kriterierne for Marfan syndrom. Af de 413 personer var 366 fortsat levende

per 1. januar 2014. Opggrelsen viste, at der opdages flere med Marfan syndrom i nyere tid, og sale-

des bliver den samlede gruppe af personer med Marfan syndrom sterre ar for ar.

”Vores undersggelse viser at der i Antal diagnoser per ar Danmark
bliver flere og flere med Marfan syn- drom. Vi
kan saledes se, at der identificeres flere 35 end der
dgr med Marfan syndrom. Vi tror at o | der er
flere forklaringer pa denne tendens, men er
overbevist om, at der de sidste ar er i ) blevet
mere fokus pa diagnosen, men ogsa at é’ S der diag-
nosticeres flere ved familieopsporing g 1 efter di-
agnosticering er centraliseret pa Rigs- £ ™ hospita-
let og Aarhus Universitetshospital.” * i forklarer

Kristian Groth, der er leege og phd stu-
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Forskerne registrerede ogsd, hvornar e R e diagno-
sen farste gang blev registreret. Studiet viser at




over halvdelen far stillet diagnosen efter de er fyldt 18 ar. Det var overraskende at diagnosen ogsa
stilles pa patienter helt op i 70 ars alderen.

”Studiet forteeller os, at det ikke kun er bgrnelz- 0% 25%  50% 75%
ger der skal kende til Marfan syndrom. Ydermere 21

viser vores data, at diagnosen er sver at stille } :
selv i voksenalderen, hvor man skulle forvente at 20 | |
alle symptomer pa tilstanden skulle vaere manife- } ;
steret”, forsaetter Kristian Groth. _ 51 \ \
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Studiet vil nu danne grundlag for en nermere 101 } }
undersggelse af sygdomme forbundet med Mar-
fan syndrom. 51 H ‘ ‘
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Diagnose alder

Artiklen publiceret af National Center for Biotechnology Information, U.S. National Library of
Medicine.

17. december 2015 De sma glaeders legat
...en lille opmuntringslegat til foreningens medlemmer.

Legatets formal er at kunne sende en lille opmarksomhed til voksne og barn med Marfan Syndrom,
enten nar de er indlagt pa et sygehus eller pa anden made har et sarligt behov.

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

Kontaktperson:

Ketty Zubeil

Saxovenget 6

5210 Odense NV

tIf. 50 93 35 85

Mail. ketty@zubeil.com

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

14. januar 2016  Patienthandbogen
Patienthandbogen — alt om sygdom.

Patienthandbogen er et elektronisk sygdomsleksikon for alle borgere i Danmark.

Patienthandbogen indeholder 3.000 artikler om sygdomme, symptomer og sundhed samt 2000 illu-
strationer i form af medicinske tegninger, rantgenbilleder, animationer og fotos.

Patienthandbogen ejes af Danske Regioner og de 5 regioner og er uafhangig af kommercielle inte-
resser.

Patienthandbogen indeholder flere artikler om Marfan Syndrom
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Patienthandbogen
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Martans syndrom

Flare sagemubghadar
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* Bget varkst hos born | Sygdomme

* Marfans syndrom | Sygcomme

' Aortainsutficlens | Sypdomme

* Krum ryg hos mldre | Sygdomme

' Keratoconus | Syqoomma

* Pludselig dod hos idraatsudevere | Sypdomme
' Tragtbryst | Sygdomme

» Graviditet og hjertesygdom | Sygdomme

' @get lmngdevaekst | Symptomer

15. januar 2016  Gratis sommerhus
Mulighed for at lane Odd Fellows-sommerhus

Medlemmer af Landsforeningen for Marfan Syndrom eller andre handicaporganisationer har mulig-
hed for at lane et handicapvenligt sommerhus helt gratis. Det er Odd Fellow Ordenen, Sgsterloge nr.
5, Dr. Margrethe Roskilde der kommer med det tilbud.
Sesterlogens sommerhus er beliggende i Gershgj ved Roskilde Fjord. Huset udlanes i 2016 fra uge
16 til og med uge 42, én uge ad gangen. Der er skiftedag lgrdage kl. 12.
For at komme i betragtning skal du indsende din ansggning senest den 19. februar 2016.
Ansggningen skal indeholde oplysninger om:

o Hvilken uge huset gnskes

« Ansggerens navn og adresse

« Ansggerens telefonnummer

o Antal personer
Ansggningen skal helst tillige indeholde gnske om alternative uger i prioritetsreekkefglge.
Foreldre med barn far fortrinsret i skolernes sommer- og efterarsferie.
Ansggning fra private skal indeholde oplysninger om handicappets art, samt boligforhold.
Ansggningen bedes fremsendt pr. mail og vil ligeledes blive besvaret pr. mail.
Alternativt kan ansggning fremsendes til nedenstaende adresse vedlagt frankeret A5 svarkuvert.
MARGRETHEHUSET
v/ Mona Sgrensen
Bogevej 2, Vor Frue.
4000 Roskilde.
TIf.: 46 36 11 17, Mobil: 40 10 29 97.
Mail: mona@bogoevej2.dk
Samtlige ansggere vil senest den 19. marts 2016 modtage besked om, enten hvilken uge, der er be-
vilget, eller at vi desverre har mattet afsla ansggningen.
(Kilde: Odd Fellow Ordenen, Sgsterloge nr. 5, Dr. Margrethe)
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21. januar 2016 ~ Automatisk kronikertilskud fra 1. januar.

Fra 1. januar 2016 skal du ikke leengere en tur forbi leegen for at fa kronikertilskud til din medicin,
da legen ikke lengere skal ansgge Sundhedsstyrelsen om en bevilling til dig. Fremover bliver til-

skuddet i stedet automatlsk udlﬂst pa apoteket.
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Laes om reglerne 0g se satserne pa leegemiddelstyrelsens hjemmeside.

28. januar 2016  Som noget nyt kan du give pargrende adgang til at laese
med i din sygehusjournal og laboratoriesvar pa sund-
hed.dk

Laes mere i artiklen fra bladet Helse, januar 2016

28. januar 2016  Pargrende weekend

Har du lyst til at deltage i en weekend for pargrende til personer med Marfan?

Weekenden vil indeholde muligheder for at tale med andre, der kender til den situation du er i.
At vaere sammen med andre, der bare ved hvordan du har det, uden alt for mange ord.

Det er ikke et kursus, men en weekend hvor vi kan lere af hinanden, og udveksle ideer og tanker.
Vi skal selv lave mad og sta for det praktiske, men det gar vi pa den hyggeligste made.

Sted: et sommerhus pa Fyn, afhaengig af hvor mange der tilmelder sig

Tid: 11-13 juni 2016

Pris: ukendt, men vi vil ggre meget for at prisen ikke vil veelte gkonomien.

Indhold:

Fredag aften: introduktion til weekenden, praesentation af hinanden, og forventninger til weekenden
Legrdag: mulighed for at besgge et af Fyns seveerdigheder, ikke defineret endnu, afhaengig af antal
Sgndag: evaluering, opsummering af weekenden, vi forlader stedet efter frokost.

Tilmelding: Du kan tilmelde dig pa her pa facebook, eller til rie@madsen.dk

Tilmeldingsfrist: senest d. 10. februar 2016

Har du serlige gnsker, behov, tilbud, sa skriv det til Rie.

1. februar 2016  “DE SMA GLADERS LEGAT” — Fundraiser sgges.

Vi har brug for en person som kan formulere sig pa skrift, — som selvstendigt kan lave korte be-
grundede ansggninger, — som er i stand til at finde / udvaelge relevante fonde, — som kan koordinere
sit virke med bestyrelsen / sekretariat, — og som i det hele taget selvsteendigt kan tilretteleegge arbej-
det med at sgge fonde.

Vil du ggre en indsats for landsforeningens medlemmer, sa kontakt mig via sven@marfan.dk eller
pa tif. 607747632

mvh Sven



8. februar 2016 Det er snart Sjeldne-dag — stgtter du op?
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2016 er skudar og indeholder den mest sjeldne dato af alle: 29. februar. Pa denne dato
er det international opmarksomhedsdag for sjeldne sygdomme og handicap — Sjeeldne-dagen. For
dem, der rammes af sjeelden sygdom kan hurtigt blive overset, fordi de er fa. Derfor er der brug for
opmarksomhed.

| Danmark er det Sjeldne Diagnoser, der markerer Sjeldne-
dagen: Starten gar allerede sgndag, d. 28. februar, hvor der er Sjeldne-lgb

I Feelledparken i Kgbenhavn og Sjeeldne-march i Aarhus midtby. Og d. 29. februar er der mini-
march fra Ngrreport til Christiansborg Slotsplads, hvor der vil

veere en Pop Up udstilling om hverdagslivet med sjeldne sygdomme og handicap.

15. februar 2016 25 ars Jubileeumskonference
Landsforeningen for Marfan Syndrom blev stiftet d. 1. juni 1991.

Meget er sket siden da og vi fejre jubileumsaret med en konference for fagpersoner og landsfor-

eningens medlemmer.

Vi har inviteret fagpersoner, der beskaftiger sig medicinsk / kirurgisk med problematikkerne der
knytter sig til Marfan Syndrom til at gere status, hvor er vi idag og hvilke muligheder ser de i den
naermeste fremtid.

Konferencen afholdes fredag d. 15. april 2016 kl. 10.00 — 16.30
pa Bymose Hegn, Bymosegardsvej 11, 3200 Helsinge


http://marfan.dk/1164-2/kurser/

15. februar 2016 Landsmgde 2016

Dato: 15.-17. april
Sted: Bymose Hegn, Bymosegardsvej 11, 3200 Helsinge
Tema: @jne

Tilmelding senest 1. marts 2016

19. februar 2016 3 korte film om Marfan Syndrom

19. februar 2016  Foreningens facebookgruppe

“Marfan Syndrom DK — lukket forum”. | f

Gruppen bruges bl.a. til at udveksle rad og erfaringer, og stille spargsmal relateret til Marfan Syn-
drom. Mange medlemmer nyder stor gleede af dette online netvaerk.

Kun medlemmer af Landsforeningen for Marfan Syndrom kan optages i gruppen.

Alle i gruppen har saledes en tet relation til Marfan, dette har givet trygheden til, at der i gruppen
ofte deles meget personlig ting og at der er skabt rammen for en aben og erlig dialog.

Hvert forar slettes de medlemmer fra gruppen, som ikke har betalt arets kontingent.

Onsker du adgang til gruppen kan du pa Facebook finde gruppen Marfan Syndrom DK — lukket
forum” og her anmode om at blive optaget.

OBS. Hyvis du har anmodet om medlemskab af gruppen og ikke i lgbet af fa dage bliver accepteret,
vil du 1 stedet modtage en besked fra gruppens administrator. Husk da fra en pc’er at tjekke Face-
book / beskeder /“andet” (Beskeden kan ikke ses via Facebooks telefon apps)

Hvis du hverken far adgang til gruppen eller modtager en besked, bedes du kontakte foreningens
sekreteer pa tif. 48 26 36 52

Anmodning om optagelse kan ogsa fremsende direkte til gruppens administrator Annette Hansen
via mail til Annettehansen1312@gmail.com

8. marts 2016 Omkring hvert sjette barn har en kronisk eller langvarig
sygdom — og det kan have store konsekvenser for bgrne-
nes trivsel.

Skole for mig er et projekt, der satter fokus pa de udfordringer, som bgrnene oplever i grundskolen.
Projektet har til formal at finde og formidle lgsninger, der kan gare hverdagen i skolen nemmere —
bade nar det kommer til bgrnenes indlaering, de fysiske rammer og de sociale udfordring

Danske Patienter har faet stgttet af EGMONT Fonden til det 4-arige projekt

Folg projektet pa deres hjemmeside og/eller pa projektets facebookside. Laes bl.a. om emner som
treethed, smerte, medicin, angst ....
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http://skoleformig.dk/
https://www.facebook.com/skoleformig
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5. april 2016 Manglende udbetaling af sum ved Kkritisk sygdom

Jeg (socialradgiver Lene Nielsen) er ved at undersgge det urimelige i, at nogle personer med Marfan
ikke far udbetalt sum i forbindelse med kritisk udvidelse af legemspulsaren, hvis udvidelsen ikke er
over 5 cm ved operation.

Jeg vil i den forbindelse hgre, om du har problemstillingen inde pa livet? Hvis ja, vil jeg meget ger-
ne at du kontakter mig via mail: lenielsen@hjerteforeningen.dk eller pa tIf. tirsdag/onsdag i Radgiv-
ningscenter Odense kl. 9 — 15 pa tIf. 65 91 99 35. — Torsdag i Radgivningscenter Aarhus kl. 9 — 15
pa tIf. 86 18 55 10

Jeg ma for god ordens skyld sige, at jeg ikke kan give garantier for hvordan sagen ender. — Pt er jeg
pa et undersggelsesplan.

Med venlig hilsen

Lene Nielsen

20. april 2016 Referat af generalforsamling

Referat af generalforsamling

Sgndag 17. april 2016 - Bymose Hegn.

Dagsorden:

1. Valg af dirigent

2. Formanden beretning fremlaegges

3. Formanden fremlagger bestyrelsens planer for det kommende ar

4. Godkendelse af det reviderede regnskab samt godkendelse af budget

5. Indkomne forslag, der skal vere bestyrelsen i hende seneste 1 maned fer generalforsamlingens
afholdelse, dvs seneste 16 marts 2016

6. Fastleeggelse af kontingent for fuldt medlemskab og for stgttemedlemmer. Bestyrelsen foreslar
ugndret kontingent for fuldt medlemskab og for

stattemedlemmer.

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

8. Valg af bestyrelse og suppleanter hertil

Pa valg neestformand Morten Buus Andersen — modtager genvalg

Pa valg bestyrelsesmedlem Martin Jensen Skov - modtager genvalg

Pa valg bestyrelses suppleant — Christina Buhelt — modtager genvalg

Pa valg bestyrelses suppleant — Micael Friss Pedersen — modtager genvalg

9. Valg af 2 revisorer og suppleanter hertil

Pa valg revisor Anna Marie Madsen — modtager genvalg

Pa valg revisor Jens Chr Haahr — modtager ikke genvalg

Pa valg revisorsuppleant Annette Sejbjerg — modtager ikke genvalg

10. Eventuelt

Referat:

1. Valg af dirigent og referent:

Dirigent: Thorstein Swierkosz

Referent: Christina Buhelt

2. Formandens beretning.

Endnu et ar er gaet med mange aktiviteter. Siden sidste generalforsamling har vi faet 44 nye
medlemmer [

Vi er nu 351 alm. medlemmer, 3 &resmedlemmer og 32 stattemedlemmer.

De 351 almindelige medlemmer fordeler sig pa 296 voksne og 55 under 18 ar.
(heraf har 168 diagnosen Marfan)



Vi har igen veeret i stand til at kommer over de 100 gavegiver, som har betydning for om gavebidra-
get

er fradragsberettiget for den enkelte samt at vi som foreningen kan veere berettigede til at sgge di-
verse

puljer. For at kunne dette stilles der krav om at vi er minimum 300 medlemmer OG minimum 100
gavegiver. Vi har faktisk 70 faste gavegivere om aret. Det er utroligt flot og vi er meget taknemme-
lige,

tusind tak for det.
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Aret der er géet har indeholdt en masse arrangementer: Et landsmgde med +80 deltagere som var
super godt; celle weekend for alle de frivillige i foreningen, endagsture pa Sjelland og Jylland/Fyn;
Familiekursus med 44 deltagere; et kursus for kontaktpersoner og et ungekursus malrettet vores 18-
25

arige. Rigtige mange dejlige arrangementer med flotte positive tilbagemeldinger.

Tusind tak til alle de kreefter der har arrangeret dette.

Vores socialradgiver funktion fungerer godt. Vi har faet tilbagemelding om at 45 medlemmer har
brugt

muligheden i det forgangne ar. Indeholder bl.a. hjalp til regler omkring merudgift, sygemelding,
ferie,

ny-diagnosticeret problematikker, sygefraveer, fleksjob, barselspenge mv.

Vi planleegger at forsaette med at tilbyde den funktion.

International har Martin og Morten deltaget i det Europaiske mgde og forsgger at videregive
information om hvad der rarer sig i de andre foreninger pa tveers af landene.

Repraesentation i paraplyorganisationen Sjeldne Diagnoser varetages af Lottem.

| lzbet af aret har formanden veeret kontaktet af 11 personer.

Aret har ogsa bragt vores nye logo pa plads. Det er blevet implementer i vores hjemmeside, breve
0g

andre steder. Det har veeret en tidskreevende opgave og det er dejligt at det nu er faldet pa plads.
Vores hjemmeside indeholder nu en Nyhedsveeg, hvor vi fremover ligger vores Nyhedsbreve ud og
anden relevant information. Vi vil fortsat tage hensyn til medlemmer der ikke har internet adgang
ved

at sende et nyhedsresume til dem via post. Dette varetages af Gertrud, tak for det.

Der var ingen spgrgsmal til formandens beretning.

3. Formanden fremlaegger plan for det kommende ar:

Vi planlaegger fortsat at tilbyde medlemmer socialradgivning via socialradgiver funktionen hos
hjerteforeningen (mere information kan ses pa http://marfan.dk/kontakt-socialraadgiveren/ )

Der er forsat tilgang til statte hos vores kontaktpersoner, som kan kontaktes via telefon eller e-mail.
Disse kan ses pa vores hjemmeside: http://marfan.dk/kontaktpersoner/

Bestyrelsen planleegger fortsat at tiloyde relevante kurser, Internationalt mgde med de nordiske lan-
de

(inkl. Cellemgde), endagsture, ungekursus og landsmade.

Planen er fortsat at bestrabe os pa at holde hjemmesiden opdateret og dynamisk — vi opfordrer alle
til

at bruge det og falge med. Hvis der er noget af interesse, kan det evt. deles med Hanne som vil leeg-
ge

det ud.

Vores facebook gruppe er fortsat en succes og holdes i luften af Anette, tak for det. Der er kommet
undergrupper til: De unge og en for kab, salg, bytte og info om tgj/sko.

Der er planer om at revidere vores hovedpjece: ”Vard at vide”, hvilket kommer til at tage en del
kreefter.
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Sat allerede kryds i kalenderen nu til fglgende arrangementer:

0 27. August: Endagsture (Sjeelland: Zoo v. Christina Buhelt & Jylland/Fyn: Givskud Zoo v.
Gertrud)

0 16. sept. - 18. sept.: Ungekursus, Rgndegard Djursland v. Rie Madsen og Lykke Poulsen

0 28. april - 30. april 2017: Landmgade.

4. Godkendelse af det reviderede regnskab samt godkendelse af budget

Praesentation af foreningens interne regnskab, der er godkendt af vores revisorer. Regnskabets detal-
jer

kan ses pa hjemmesiden.

Ingen kommentarer/spargsmal til regnskabet for 2015

Praesentation af budget:

Der er en malsatning fra bestyrelsens side om at have en egenkapital pa min. 200.000 kr. idet dette
giver os et vist gkonomisk raderum og frihed ift. afholdelse af arrangement og statte dertil.

Fond fra Lars Kristiansen: Vi har modtaget 6.000 kr. som bestyrelsen endnu ikke har taget stilling
til

hvad skal bruges til. Vi har faet tilkendegivet, at vi kan bruge det som vi vil. Til forskel fra Lotte,
hvor

gnsket var at de skulle bruges til de unge.

Ift. gkonomisk statte til afholdelse af landsmgdet afventer vi stadigt svar fra Handicap Puljen. Der
har i

ar veeret meget sen ansggningsfrist og dermed ogsa sen svar. Vi har ikke modtaget noget svar pa
vores

ansggning endnu, hvilket vi forventer at modtage slut maj. Dette er selvfalgelig kilde til en stor
frustration, da safremt vi ikke far statte som forventet, ville vi skulle betale landsmgdet selv ud af
vores

egenkapital. Vi anser dog dette for at veere meget usandsynligt, idet der er afsat penge pa finanslo-
ven

til handicap puljen og vi plejer at fa statte. Bestyrelsen har udtrykt deres frustration omkring
sagsbehandlingen via brev til ministeriet.

Budget godkendt af forsamlingen

5. Indkomne forslag, der skal vare bestyrelsen i haende seneste 1 maned far generalforsamlin-
gens

afholdelse, dvs. seneste 16. marts 2016

Ingen indkommende forslag

6. Fastlaeeggelse af kontingent for fuldt medlemskab og for stgttemedlemmer.

Bestyrelsen foreslar uendret kontingent for fuldt medlemskab og for stattemedlemmer.

Vedtaget.

7. Valg af formand (hvert 2 ar)

Formanden er ikke pa valg.

4

8. Valg af bestyrelse og suppleanter hertil

Pa valg naestformand Morten Buus Andersen — modtager genvalg - valgt

Pa valg bestyrelsesmedlem Martin Jensen Skov - modtager genvalg - valgt

Pa valg bestyrelses suppleant — Christina Buhelt — modtager genvalg - valgt

Pa valg bestyrelses suppleant — Micael Friis Pedersen — modtager genvalg - valgt

9. Valg af 2 revisorer og suppleanter hertil

Pa valg revisor Anna Marie Madsen — modtager genvalg - valgt

Nyvalgt revisor blev Jgrgen Nielsen

Nyvalgt revisor suppleant blev Mogens Buhelt
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10. Eventuelt

[J Vi skal huske alle de frivillige: Tusind tak for al jeres arbejde og stotte

(1 Tak fra Lisette for et rigtigt godt landsmgde og al den stgtte hun har modtaget!

(] Catherine Courtois opfordrer til flere frivillige til kursus udvalget. Jo flere vi er, jo mindre arbej-
de for

den enkelte. Udvalget mgdes 1 gang om aret og planleegger ud fra de retningslinjer som bestyrelsen
har lagt. Man kan deltage pa alle niveauer, bade aktivt og pa ideplan. Jo mere input udvalget far, jo

bedre arrangement, kan der planlaegges.
(] Tak til bestyrelse for det gode arbejde!

) Opfordring til at deltage/bidrage til unge weekend -enten som tante/onkel eller som

oplagsholder/historie deler. Kontakt: Rie Madsen

U

Thorstein Swierkosz takkede forsamlingen for en god generalforsamling.

17/4-2016

Formand
Landsforeningen for Marfan Syndrom

TAK TIL ALLE FOR ET GODT LANDSM@DE OG GENERALFORSAMLING. VI SES NASTE

AR!
2014 2015 2016
I n d t& gte I" Regnskab Budget Regnskab Budget
Driftspuljen Tips-Lotto (udbet. i december) 163.324 170.000 178.086 170.000
Kontingent 61.050 61.000 67.100 68.000
Gaver fra medlemmer inklusiv landsindsamling 88.776 50.000 55.969 50.000
Optjente midler (Foreningspanelet, OK, EnergiNord) 640 - - -
Renteindtaegt vedr frie midler 5.493 1.000 1817 200
Periodens indteegter i alt 319.283 282.000 302.971 288.200 |
- 2014 2015 2016

U d g I fte r Regnskab Budget Regnskab Budget
Lenudgifter og hensattelser lgn, ferie, pension -150.055 -150.000 -141.837 -150.000
Ekstern betaling af lgn pa kurser 7.159 7.000 16.372 16.000
Forsikring og lokale -2.726 -2.800 -2.758 -2.700
Sekretariat rejse- og befordringsgodtggrelse -11.539 -12.000 -9.161 -12.000
Socialradgivning hjerteforeningen -13.141 -11.500 -11.500 -11.500
Administration og drift -45.934 -48.000 -40.157 -36.000
Bestyrelsen, udvalg, medlemmer: Mgder og kurser -15.784 -23.200 -25.014 -25.000
Underskud pa kurser ikke dakket af puljer -16.594 -30.000 -79.069 -49.001
Internationale aktiviteter -5.970 -4.000 -1.545 -10.000
PR aktiviteter og pjecer -786 -1.000 -1.991 -6.000
Kontingent til Sjldne Diagnoser -2.000 -2.000 -2.000 -2.000
Ekstraordinzere (Endagstur Sjzlland, legat konference) -10.790

Periodens udgifter i alt -268.161 -277.500 -298.659 -288.201




2014 2015 2016

Balance Regnskab | | Budget | Regnskab | | Budget

Periodens indtaegter i alt 319.283 282.000 302.971 288.200
Periodens udgifter i alt -268.161 -277.500 -294.348 -288.200
Traekkes ud til Lotte Zwick's Minde - - 22.550 -
Periodens overskud = indtasgter - udgifter 51.122 4.500 -18.238 -
Egenkapital primo (overfort fra forrige periode) 487.810 538.932 538.932 520.694
Egenkapital ultimo (overfgres til naste periode) 538.932 543.432 520.694 520.694
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Bestyrelsen 2016

Formand
Sven Back
Randlevvej 16, 8300 Odder

TIf. 60 74 76 32
Email:sven@marfan.dk

Fadt 1953
Har Marfan
Har 2 voksne bgrn, 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

Bestyrelsesmedlem
Jenny M. Sgberg
Hindslgkke 32, 5690 Tommerup

TIf. 51 95 84 85
Email: jenny@marfan.dk

Fadt 1955
Har Marfan

Suppleant
Micael Friis Pedersen
Vinkelvej 14, 7270 Stakroge

Pt. pa orlov

Fadt 1976
Har Marfan.

Naestformand
Morten Buus Andersen
Skovbrynet 8, 9240 Nibe

TIf. 2027 75 11
Email: morten@marfan.dk

Fadt 1978
Har Marfan
Har et barn der ikke har Marfan. Lea fgdt 2009

Bestyrelsesmedlem
Lottem Hybel
Gammelmosevej 339, 1.th.
2880 Bagsveerd

TIf. 29 93 46 81
Email: lottem@marfan.dk

Fadt 1964
Har ikke Marfan

Suppleant

Christina Buhelt
Abildgaardsvej 57, 2830 Virum
TIf. 26 27 43 65

Email: christina@buhelt.dk

Fadt 1973.
Har ikke Marfan

Sekreteer
Hanne Lindhardt
Gyvelvaenget 99, 7730 Hanstholm

TIf. 48 26 36 52
Email: marfan@marfan.dk
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