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Kontaktpersoner

Landsforeningen for Marfan Syndrom har en social-
radgiver, som man altid kan kontakte i spgrgsmal
omkring "Hvad er Marfan Syndrom”. Henvendel-
serne kan dreje sig om alt vedrgrende konsekven-
serne vedr. det at leve med Marfan Syndrom og
savel som personer med Marfan Syndrom, som pa-
rgrende og fagpersoner er meget velkomne til at
kontakte Bodil Davidsen tIf. 48 26 36 52 (bedst om
formiddagen).

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

Forzldre til bgrn med Marfan Syndrom:
Jette Sgrensen og Benny Rasmussen
Klokkefaldet 12, 8210 Arhus V

TIf. 86 15 1507

Pernille Warren
Knudsensvej 54, 1.tv, 9900 Frederikshavn
TIf. 26 97 16 96

Grethe Jensen
Nyvej 45, Gundsgmagle, 4000 Roskilde
TIf. 46 73 09 04

Aortaopereret

John Jensen

Oskar Hansensvanget 6, Andker, 7800 Bgrkop
TIf. 75 86 88 49



Kare Medlemmer

I sidder nu med efterars-udgaven af nyhedsbrevet,
og det er et af de stgrre af slagsen!

Dette er selvfglgelig udtryk for, at vi jo er en meget
aktiv forening, bade hvad angar medlemsarrange-
menter, men ogsa pa det mere overordnede plan,
hvor det handler om at formidle vores viden og er-
faringer ud i vores omgivende verden, derude hvor
beslutninger tages og nye tiltag ivaerksattes. For det
kan desverre tydeligt mearkes, at vi er mange der
har en god sag, og gerne vil hgres og tages alvorligt,
og kun fa, der i den anden ende har vores sag som
interesseomrade — og som ogsa har adgang til de
ressourcer der skal til, for at hjelpe os med, at vores
sag bliver hgrt!

Men der bliver gjort meget for at gge opmarksom-
heden pa Marfan Syndrom, bade internationalt og
herhjemme. Og hvert tiltag er velkomment og vig-
tigt!

Vi har drgftet vores prioriteter en del 1 bestyrelsen —
og er enige om, fortsat at leegge stor veegt bade pa at
fa kendskabet til syndromet — og dets forskellige
problematikker - ud til fagfolk, OG at udveksle vi-
den og erfaring internt i foreningen.

Vi er jo sa privilegerede at have Etta Cameron som
vores protektor — og der er ingen tvivl om, at det
fantastiske arbejde, hun ggr for foreningen er med
til at udbrede kendskabet til os! Og jeg har slet ikke
ord for, hvor stor en inspiration hun er for alle os,
der har haft den store gleede at mgde hende, og nyde
godt af hendes sprudlende energi og livsglede. Per-
sonligt har jeg taget hendes ord til mig om at ” bare
syng — og hvis du er i tvivl, sa syng alligevel — der
er ikke andre end dig, der ved hvordan det i virke-
ligheden skal lyde, sa bare se ud som om du mener
det! ” Jeg har valgt at tage de ord til mig, og huske
dem ogsa i andre situationer. Vi ggr jo alle det bed-
ste vi kan!

Pa det interne plan laver vi mange kurser — rigtig
mange kurser! Dette bade i forhold til medlemsan-
tal, og ikke mindst i1 forhold til andre patientfor-
eninger. Marfan Syndrom har mange forskelligarte-
de manifestationer, og et kig ud over vores med-
lemmer viser tydeligt, at der er ikke 2 “marfan’er”
der er ens!! Og alligevel er der sa mange ting som,
nar man kigger lidt dybere end bare skimmer over-
fladen, er genkendelige og kan vere rare at vide,
man ikke er ene om at skulle forholde sig til. Og nar
vi nu er sa spredt geografisk i det daglige, som vi jo
af gode grunde er, tror jeg pa, at disse tilbud om at
ses for at udveksle erfaringer og ideer, er meget
betydningsfulde.

I kere venner — betyder jo alt i denne sammen-
hang! Og bade jeg — og resten af bestyrelsen — er
meget glade for, hvad I matte have af ideer og me-
ninger, ogsa om dette emne. Sa sig frem — giv lyd —
vi er glade for input af enhver art!!

Mange hilsner Lottem
Formand

Projektet ’At vaere ung med Marfan
Syndrom”

Pernille Grandjean (Davidsen) og jeg er snart fer-
dig med dette projekt, som vi begyndte pa i januar
2007. Vi skal til at sammenfatte det og det vil blive
sendt ud til medlemmerne. Hvis vi far gkonomiske
midler vil vi afslutte projektet med en weekend,
men deltagerne i projektet vil fa direkte besked om
dette.
Pa temadagen i marts pa RH blev de fgrste resulta-
ter fremlagt. I forbindelse med landsmgdet havde
Bodil et gruppeinterview med fire af de unge. I maj
skrev Pernille ud til vores unge mellem 11 og 18 ar
om de ville deltage i et telefoninterview. Ud af 16
var 13 villige til at deltage. Stor tak til Jer alle.
Vi kan kort n@vne et par af resultaterne: Alle gav
udtryk for, at de havde problemer med fgdderne og
en meget stor del ogsa med ryggen og med traethed.
Derimod gav kun fem udtryk for, at de synes hgjden
var et problem.
Syv fglte sig anderledes og ni havde problemer med
idraet i skolen. Nok fgler de unge sig anderledes,
men kun fa har oplevet at blive moppet.
De fleste teenker af og til pa MS, men det lader ikke
til at pavirke deres fremtidsdrgmme Jeg skal have
et stort hus, 3 bgrn og swimmingpool”.
Som n@vnt vil vi i Igbet af vinteren sammenfatte
resultaterne, som vil blive udsendt til alle.

BD



Hallelujah, My soul is satisfied

Marfan foreningen havde abnet for tilmelding til
workshop med Etta Cameron for andre foreninger,
heriblandt Hjerteforeningens Bgrneklub og det hav-
de vores familie benyttet sig af. Og sikke en week-
end, Vi ankom fredag til Liselund en tidligere hgj-
skole, der i dag bruges til kurser mv.

Efter aftensmad var det tid til fgrste prove med Etta
og var vi lidt nervgse for, hvordan det skulle ga
tidligere, blev det hurtigt pillet af os. Vi havde en
fantastisk prgve. Fgrst opdelte Etta os i stemmer, sa
varmede vi op (bl.a. skulle vi sta og svinge med
overkroppen og lade armene fglge med. Lige netop
i dette forum, kan det godt give nogle smil pa le-
ben, nar der ikke er oceaner af plads til sideman-
den.) Og sa sang vi. Hvor sveart kan det vere? Jeg
har fgr sunget i kor og ved at det kan tage lang tid at
lere flerstemmig sang, men 1 Igbet af 2 2 time hav-
de vi lert de forst 2 sange - flerstemmigt! Det skyl-
des ene og alene Ettas enorme engagement og den
energi hun fik os alle til at leegge i hver sang. Og
ikke mindst igen og igen at rose, rose og rose. En-
delig skulle vi jo huske pa, at absolut ingen til kon-
certen vidste, hvordan det egentlig skulle lyde, sa
hvis vi var i tvivl, sa skulle vi bare synge alligevel.
Og det gjorde vi sa i 2 ¥2 time. Godt traette var der
aftenkaffe til at slutte dagen af med.

Lgrdag havde vi for os selv og den blev for os be-
nyttet til at checke Slagelses butiks liv ud. Det kan
vel nappe undre med 2 teenagepiger pa 14 og 17 ar.
Om eftermiddagen var der 3 %2 times workshop
igen. Etta er et energibundt uden lige og bade piani-
sten Mikael, hendes tourmanager Bjarne og alle os
andre matte insistere pa, at der altsa ogsa skulle
vere tid til en kaffepause ellers var hun blevet ved.
Og vi skulle jo ogsa prgve igen 2 ¥2 time om afte-
nen. Det lyder maske af meget, men tiden flgj af
sted. Vi sang i starten meget fokuseret pa tekst, der-
efter melodi og til sidst vores enkelte stemmer. Men
hele tiden med hjertet. Og hele tiden med Etta som
lgftede os alle til at kunne og ikke mindst ville syn-
ge, sa godt vi overhovedet kunne. Vores egen datter
Maja der sang ved siden af Iben, kunne man ikke
hgre meget til fredag. Lgrdag sang hun af hjertens
lyst det bedste hun havde lert.

Sgndag var der sd koncert. Vi havde igen formidda-
gen fri og var forbi Trelleborg, en udgravning fra
Harald Blatands tid, men den er nok sjovere om
sommeren med lidt mere liv og en guide til at vise
rundt, eller ogsa var alle mere fokuserede pa kon-
certen. [ hvert fald var alle parate da vi skulle have

sidste korprgve inden koncerten. Igen og igen blev
indprentet: Syng, syng alt hvad I kan, det lyder
bedst nar alle synger og det kommer fra hjertet, og
sa pyt med om det ikke altid lige er den rigtige tone
[ rammer.

Og sikke en koncert, Jeg synes selv vi var fantasti-
ske 1 koret, men det er intet mod hvad Etta leverede.
Hun havde til vores workshops varet enormt enga-
geret og et energibundt uden lige, men det blev altsa
mindst doblet op til koncerten. Hele Kirken var op-
pe og sta, og i lgbet af koncerten var Etta rundt og
give samtlige publikummer handen. Hun sang selv-
fglgelig det meste, men havde ogsa flere gange alle
oppe og sta til, bl.a. ”Amen”, som hele kirken sang
med pa. Samtidig havde hun styr pa os i koret og
guidede os nar vi alligevel var kommet lidt for langt
pa afveje. Og hendes indlevelse i sangene blev ty-
deliggjort af at hun 2 gange matte ga ud da fglelser-
ne blev for voldsomme.

Bodil Davidsen afsluttede koncerten med at takke
hele holdet bag weekenden og alle deltagerne og vi
sluttede af med at give Etta et fellesknus fra os alle
38. En fantastisk weekend var slut og teksten fra en
af sangene kunne beskrive fglelsen efter koncerten
— Hallelujah, My soul is saved.

Marfan foreningen er en lille patientforening med
knap 200 medlemmer. Der er ca. 500 danskere der
lider af denne arvelige bindevavssygdom. Symp-
tomerne kan vare stor hgjde, (deraf smilene under
opvarmningen) lange lemmer, rygskavhed og andre
knoglebygningsfejl, hjertefejl (typisk udvidet ho-
vedpulsare og/eller utette klapper) samt syns pro-
blemer.

Christian Helth Louby

/ Etta Cameron’s Julekoncerter \

Etta starter pa sine julekoncerter d. 1. de-
cember. G4 ind p&d www.ettacameron.dk og
se hvornar hun kommer til jeres egn.

D 24. september overveerede Lottem og jeg
Etta “s indspilning til en ny cd. I skrivende
stund vides det ikke om den udkommer fgr
jul eller 1 2008, men hold gje med den.

- )




Workshop og koncert med Etta Cameron

”De ferreste er bevidste om den enorme kraft, vore
tanker har. Darlige tanker kan forurene et helt rum.
Positive tanker kan lgfte alle op igen. Ga ind i et
rum og smil. Prgv at leg marke til, hvordan stem-
ningen lgftes”. Disse ord er sagt af en stor person-
lighed i en lille krop — nemlig af dig Etta.

Du ggr det igen og igen. Straks du viser dig, lgftes
stemningen og ingen kan have darlige tanker i dit
selskab. Dit positive livssyn matcher pa en fin made
med Landsforeningens indstilling til livets vardier,
sa vi er meget stolte over, du er vor protektor.
Tusind tak for en skgn weekend og en skgn koncert.
Endnu én af foreningens helt store dage. Vi har en
lille ting til dig, som du forhabentlig kan bruge hvis
du nogen sinde slapper af.

Men Etta, uden din gode backinggruppe ville vi
aldrig kunne gennemfgre denne forrygende week-
end, sa der skal lyde en stor tak til:

Pianist: Michael Sunding
Lydtekniker: Sgren Kyed
Tourmanager: Bjarne Stahr

Vi vil bede jer om at tage en lille hilsen med hjem
til manager John Overgaard, som har vaeret med til
at planlegge denne weekend. Endelig skylder vi en
stor tak til Sct. Mikkels kirke, som straks stillede
sig velvillig til udlan af kirken.

Tusind tak for al hjelp, - tak til alle Jer i koret for
en dejlig weekend — tak fordi I alle er kommet her 1
dag.

Kom godt hjem.”

Sadan lgd takken til Etta Cameron i Sct. Mikkels
Kirke i Slagelse sgndag d. 9. september. Som I kan
se andet sted 1 Nyhedsbrevet, havde vi en helt fanta-
stisk weekend med Etta Cameron & co. En week-
end, hvor vi sjeldent har grint s meget — men ogsa
en weekend fyldt med dyb alvor. Det var én af de
helt store arrangementer 1 Landsforeningens histo-
rie.

Knapt 40 deltog i weekenden. Af disse var der 21
fra Marfanforeningen, 4 fra Ehlers-Danlos, 1 fra
Dansk forening for Albinisme, 5 fra Hjerteforenin-
gens bgrneklub, 1 fra Hjerteforeningen samt 5 ude-
fra. Vi havde to gange sendt indbydelser ud til alle
foreninger i Sjeldne Diagnoser og vi havde ogsa
tidligere foreslaet at vi kunne lave denne weekend i
samarbejde med Sjeldne Diagnoser, men kun 2
foreninger tog imod vort tilbud. Synd for alle de
andre foreninger! Tank hvis koret havde bestaet af
dobbelt sa mange deltagere og kirken havde veret

fyldt af personer med en sjelden diagnose. Hvilken
PR — veerdi! Na, verst for Sjeldne Diagnosers for-
eninger, for Landsforeningen for Marfan Syndrom
fik masser af fin PR. Inden weekenden havde vi
sendt en del pressemeddelelser ud og alle de lokale
blade havde fine omtaler. ”Slagelseinfo” udgiver
hver maned en folder med manedens arrangemen-
ter. Et flot billede af Etta prydede september ma-
neds forside! Kirken havde hjulpet til med at s®tte
flotte plakater op mange steder i byen, sa ingen i
Slagelse kunne vare i tvivl om, der skulle vere
koncert. Efterfglgende var der en fin omtale i ’Sjel-
landske”. Vores lille pjece var lagt ud pa alle kirke-
stolene, sa i dag er der betydelig flere, der har hgrt
om Marfan Syndrom.

Foto: Bjarne
Staehr

Vi fik solgt
198 billet-
ter. Hertil
kom koret
og en rekke
fribilletter,
sa vi var ca.
275 1 kir-
ken.

Vi har vee-
ret sa heldi-
ge at vi har
faet fonds-

midler,

hvorfra ogsa de konkrete udgifter i forbindelse med
koncerten kunne betales. Overskuddet fra koncerten
blev pa knapt 38.000 kr. Fornemt resultat!

Som Ettas medarbejdere deltog tourmanager Bjarne
Stehr og lydtekniker Sgren Kyed, som begge lige-
ledes var med pa Vejlefjord. Som pianist fredag
deltog Paolo Russo og lgrdag/sgndag var det Mi-
chael Sunding som var vor meget dygtige pianist.
Hjemme trekker manager John Overgaard 1 alle
tradene. Naturligvis er alle Ettas medarbejdere ogsa
nogle dejlige mennesker, som var med til at vi fik
en uforglemmelig oplevelse.

Det var meget, meget svart at forlade Sct. Mikkels
Kirke efter denne koncert. Jeg gnskede kun at for-
blive 1 weekendens stemning med kulminationen
under koncerten. Havde slet ikke lyst til at komme
ud i virkelighedens barske verden. Vi er dybt tak-
nemmelige over at Etta Cameron ville bruge denne
weekend pa vor lille forening. Dels havde vi en
weekend fyldt med sa megen sang og livsglade,



som ingen neppe nogensinde vil glemme, - og dels
fik vi et meget flot gkonomisk tilskud til forenin-
gens arbejde.

BD

En kirke fuld af smil

”Knap 300 fik i gar et par livsglade timer i selskab
med Etta Cameron. Hender og smileband hos pub-
likum holdt neesten ikke pause.

Anledningen var n@ppe til at grine af, men stak
man hovedet inden for i Sct. Mikkels Kirke i gar
eftermiddag, var den fyldt af klappende og smilende
og til tider staende borgere fra nar og fjern.
Arsagen var det besgg sangeren Etta Cameron af-
lagde kirken for at give en hjelpende hand til
Landsforeningen for Marfan Syndrom, en invalide-
rende sygdom omkring 500 i Danmark lider af.

- Hun er jo helt fantastisk. Meget livlig og levende,
synes Vagn Andersen, medlem af menighedsradet
og blandt dem, der ogsa havde mulighed for at se
og opleve prgverne til stgttekoncerten, hvis 40
mand store kor hovedsageligt bestod af mand og
kvinder med netop Marfan Syndrom.

- Vi nyder at ha” den slags arrangementer og vise
kirken frem. Den er jo flot, forts@tter medlemmet af
menighedsradet, der ligesom de gvrige i kirken hel-
ler ikke kunne holde hverken hander eller smile-
muskler i ro, da Etta og kor fgrst gav den gas.

Halleluja pris Herren

- Har vi det ikke godt sammen? Halleluja, praise the
Lord, 1gd det fra en oplagt Cameron, som sang et
repertoire bestaende af is@r negro spirituals — og
lod publikum svare i form af medsang og applaus.
For Landsforeningen af Marfan — ramte var menin-
gen selvfglgelig ikke bare at tjene en skilling til det
videre arbejde, men ogsa at informere og dermed
udbrede kendskabet til den langtfra almindelige
sygdom.

- Vi er rigtig glade for, at sa mange er dukket op.
Etta ggr os en keempe tjeneste ved at stille gratis op
til sadan en koncert, og det er vi da veldig glade og
begejstrede for, forteller Lottem Hybel, der er
landsformand for marfan — foreningen.”

Kilde: " Sjeellandske 10.09.2007”
af Jens Chr. Bachmann

Kare Bodil

Som det star pa stenen pa Liselund:
TAK TAK TAK....

Siger jeg til dig og foreningen for den store oplevel-
se det var at deltage i weekendens workshops ar-
rangement. Bade at treeffe jeres medlemmer, traeffe
medlemmer fra hjerteforeningen og 1 medlem fra
Ehlers, det var meget meget lererigt.

Den allerstgrste - ubeskrivelige oplevelse, var at
mgde Etta Cameron - hvilket menneske — hvilke
fantastiske verdier hun dog bisidder — Foruden
hendes smukke sangstemme, og hvor godt hun dog
leerte koret at synge gospel! Jeg beundrede ogsa
Michael Sunding for hans eminente evner som pia-
nist — det gjorde bare kirkekoncerten til en unik og
uforglemmelig oplevelse - med en stemning, som
jeg aldrig har oplevet for!

Jeg er sa glad og lykkelig for at jeg valgte at delta-
ge- og det gav jo ogsa kontakt til Bjarne m.h.t. en
fotooptagelse han vil lave for DFFA sammen med
Pjerrot!!

MARFAN OG DU KAN VARE STOLT AF AT
HAVE ETTA SOM PROTEKTOR!!

Men der er ogsa mange ting og ender, der skal
hange sammen til et sadant arrangement, og for
mig at se, klappede det hele!!

Hilsen og tak for den allerbedste oplevelse jeg har
haft lenge

Merry Mgller Hansen
Dansk Forening for Albinisme




Slogan-konkurrence!!!
Sa er det tid til at komme i det kreative hjgrne.

Landsforeningen for Marfan Syndrom skal have et
slogan. Hvem kan finde pa et godt og rammende et
af slagsen!?

Vi udlodder en Etta Cameron-cd til den, der kan
komme pa det bedste og mest rammende slogan for
vores forening. Det skal vare kort (helst kun 1 set-
ning), og samtidig rammende for vores forening og
formal. Det ma selvfglgelig ogsa meget gerne brin-
ge et smil frem pa leeberne og endelig ogsa ggre
modtagerne nysgerrige efter at hgre mere om Mar-
fan Syndrom.

Det er meningen, at sloganet skal bruges pa bl.a.
nogle smarte kasketter, som vi vil fa lavet i forenin-
gen, og s&lge til vores mgder.

Sa brug det darlige efterarsvejr, og st jer sammen
med familie og venner og l&g hovedet i blgd.

Forslag til slogans sendes til fglgende mailadresse:
bitten @hafnet.dk senest den 1.dec. 2007.

Pa bestyrelsens vegne
Bitten Kjergaard

®

En sjeelden dag - 29. februar 2008

6\

Den 29. februar 2008 er en sjaelden
dag, da vi kun hvert fjerde ar har
den 29. februar. Denne sjaeldne dag
markeres af Sjaeldne Diagnoser ved
forskellige arrangementer bl.a. i
Kebenhavn. Vi kender desvaerre ikke
yderligere til programmet, men hold
gje med pressen eller vi kan maske
na at fa oplysninger med i Nyheds-
brev nr. 65.

Hva sa, Roskilde?

Hgjt mudder: For fgrste gang nogensinde stillede
Marfan-foreningen op som frivillige pa Roskilde
Festival. 14,5 M/K hgj sgrgede vi for adgangskon-
trol ved to mindre porte pa festivalen, hvor kun fe-
stivalmedarbejdere men ej almindelige festivalgen-
gere matte passere. Vi stod nar den store, orange
scene og mgdte pa vores vagter en masse festival-
gaster med den foretrukne paklaedning: Gummi-
stgvler og regnfrakke.

En tilsyneladende tilpas nem tjans for os Marfan’er
med tynde arme og skeve rygge, ogsa selvom vi
hver iser skulle pa vagt i tre gange otte timer hver
pa fire dage.

Og hvilken debut? Jo, vi overlevede da i nogenlun-
de fin form, men uha hvor var det vadt. Forestil dig
at vagne klokken ni om morgenen men fgrst komme
ud af teltet tre-fire timer senere. Jo, det trommede
godt og vedvarende pa teltdugen.

Vi halvgamle boede pa en sarlig "tgr” camping-
plads, som mange steder stadig lignede en gresple-
ne ved festivalens afslutning og kunne diske op med
varme brusebade. Hvilken luksus! Men den yngre
og mere garvede del af vores gruppe havde frivilligt
sat deres telte op pa “smatten”, som er et udtryk for
graesbeklaedte campingarealer pa festivalen, der i
vadt vejr hurtigt bliver betrukket med et mudderlag
i 20-30 cm tykkelse, som er rigtigt godt at glide i.

Hva’ sa Roskilde, er I stadig friske?

Marfan-foreningen tjente ca. 10.000 kr. pa vores
arbejde. Og vi medarbejdere fik gratis adgang til en
masse glade (og vade) mennesker og vitaminrig
musik.

Regnvejr eller ej — den s@rlige Roskilde-stemning
eksisterer stadig. Og hvis du er heldig, far du lov til
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at tage med Marfan-foreningen pa neste ars festi-
val!

PS: En stor tak til alle, der var med i ar. Selv festi-
valledelsen synes vi klarede det rigtigt godt!

Mikkel Buhelt

Arets julegavegnsker

Selvom der er et par maneder til jul, er det ikke for
tidligt at teenke pa julegaver, og vi vil her omtale 4
beger, bgger med vidt forskelligt indhold.

BD

”Ta’ og se mig”

I denne bog, som i lgbet af oktober maned udgives
af Center for Sma Handicapgrupper, forteller 19
unge mennesker, der tilsammen har 18 forskellige
sjeldne diagnoser, om deres oplevelser under op-
vaksten, og om hvordan livet ser ud nu, hvor de er
blevet unge voksne — de fleste af dem i1 20 “erne.
Igennem interviews og pa kreative workshops har
de unge delt deres historier og erfaringer med CSH.
I bogen fortelles om gode og darlige oplevelser i
opvaksten, om forventninger, der er bristet, mens
andre er ved at tage form.

Det vigtigste formal med bogen er at ggre omgivel-
serne klogere pa, hvad det er bgrn og unge med
sjeldne handicap og sygdomme oplever. Give nog-
le bud pa hvad “de voksne” — foraldre, leger, lere-
re, vejledere, sagsbehandlere og senere jobkonsu-
lenter — skal veere opmarksomme pa. Hvad har
hjulpet de unge? Hvornar har de fglt sig set?

Et af Landsforeningen for Marfan Syndroms med-
lemmer — Lotte Zwick fra St. Fuglede — har deltaget
aktivt 1 hele det projekt, som CSH igennem de sid-
ste par ar har gennemfgrt og som nu munder ud i
denne bog, hvortil Lotte ogsa er blevet interviewet.
Se interview med Lotte Zwick pa www.csh.dk.
Bogen kan kgbes hos CSH, Bredgade 25, op. F 5.
1260 Kbh. K tIf. 33 91 40 20 chs @csh.dk. Prisen
kendes pt. ikke.

”Etta Cameron — hun gav smerten vinger”
Af Bo @stlund. Fotograf Bjarne Stehr.

Mor til fem mindre sgskende som niarig. Slaet af
sin far og flere af sine ma&nd. Misbrugt seksuelt,
ydmyget og bedraget. I fem ar holdt fanget af en

dansk kontraspion bag jernteppe og frargvet mulig-
heden for at se sine sma bgrn. Og samtidig ombejlet
af tusindvis af fans og tilbedt af prinser og milliar-
derer.

I en af de mest overraskende biografier i arevis for-
teller jazz — og gospelsangeren Etta Cameron hud-
lgst erligt sin fantastiske livshistorie. Den starter pa
en lille, kroget ¢ pa Bahams og gar via Miami,
London og @stberlin, inden hun en dag i starten af
1972 pludselig star i Danmark, som en fri kvinde
for forste gang i fem ar, efter at veere flygtet ud af
DDR.

Siden blev Etta Cameron hele Europas disco- og
funkdronning, inden hun gav sit hjerte til jazz, go-
spel og spirituals. Men det er ogsa blevet til film,
teater og et utal af tv-shows.

”Etta Cameron — Hun gav smerten vinger” er en
barsk biografi, som fanger og bergrer l&seren. Men
det er ogsa en hjertevarm historie om livsmod, om
karlighed, om ufattelig styrke — og en fortelling
om troens og tankens kraft.

370 sider. Kr. 249 (ca). Udkommer 30. oktober
2007. People“sPress. ISBN: 978 87 7055 1762

”Tarteletter. Med 85 forforende opskrifter”
Af Babette Hersant Isaksen. Fotograf Bjarne Stehr.

Omtale af kogebgger falder normalt uden for vort
Nyhedsbrevs omrade, men fotografen pa denne
spendende bog er Bjarne Stahr, kendt af vores
medlemmer som Etta Camerons tourmanager.
Mange af deltagerne pa workshoppen med Etta hgr-
te om kogebogen, sa her kommer lidt mere omtale:

Mange elsker dem abenlyst, lige sa mange elsker
dem i det skjulte og resten ved ikke, hvad de gar

glip af.

Hardt treengt af gastronomiske modeluner har tarte-
letter lenge levet et stille liv. Men nu kommer den
endelig — tarteletternes kogebog. Et sandt festfyr-
verkeri af opskrifter pa, hvordan man kan variere
fyldet i en lille sprgd tarteletbund. Her er opskrifter
med skaldyr, fisk, grgnsager, ost, kalv, okse. Lam,
vildt og ikke mindst et lille delikat udvalg af des-
serttarteletter.

I forordet skriver Suzanne Brggger “Tarteletten har
overlevet al latterligggrelse og forhanelse. En gang
var det bare en fattigfin bondespise til bryllupper og
konfirmation i landets forsamlingshuse — tarteletter



med hgns i, &rter og gulergdder. Forbi, forbi, nu er
det nye tartelet - tider”

Bogen udgives i oktober 2007. 192 sider. 169 kr.
ISBN 978-87-7695-065-1. Forlaget Vandkunsten

”KontanthjcelpsHandbogen 2008”
af Erik Jappe.

KontanthjelpsHandbogen 2008 beskriver den en-
kelte klients sociale rettigheder og pligter inden for
kontanthjelpsomradet, som de ser ud efter afslut-
ningen af Folketingssamlingen i juni 2007.

For personer med Marfan Syndrom er is@r kap.5 pp
220-263 af vasentlig interesse idet disse sider is@r
handler om hjelp til merudgifter ved forsgrgelsen
af bgrn og unge samt voksne med et handicap. Her
findes en fin beskrivelse af de muligheder, der er
for hjelp efter servicelovens §§ 41 og 42 ( til bgrn)
og § 100 (voksne)

Der findes et omfattende kapitel 3 om revalidering
og i kapitel 9 kan man lese om bl.a. hjelp til stude-
rende.

Bogen er pa 496 sider og koster 299 kr. Fryden-
lund” ISBN: 978-87-7887-518-1

/ Fa dit Nyhedsbrev pr. e-mail ! \

Der er netop bebudet store portoforhgjelser
fra 2008. Hjelp derfor Landsforeningen
dvs. dig selv med at fa Nyhedsbrevet pr. e-
mail.

Du vil fa Nyhedsbrevet meget hurtigere
end pr. snail —mail. Du vil samtidig med
Nyhedsbrevet fa indbydelser til kurserne. I
enkelte tilfelde sendes der et almindeligt
brev ud, hvis vi har noget specielt, som
ikke kan sendes pr. e-mail f.eks. levevil-
karsundersggelsen, nye pjecer mv.

Du vil modtage al vor post meget hurtigere
og du vil hjelpe os med at spare pa porto-
udgifterne.

Du kan sende en mail til Mogens Buhelt
mogens @buhelt.dk med kopi til Bitten
Marie Welling mariewelling @ gmail.com
Neste Nyhedsbrev udkommer i januar eller

\februar 2008. /

Kalender

2007

12. — 14. okt. | Nordisk Marfanmgde 1 Helsing-
fors. Lottem og Bodil deltager

16. —23. okt. | Kontoret er lukket pga. ferie

9.-10.nov. | Representantskabsmgde 1 Sjeldne
Diagnoser

11.—17. nov. | Kontoret er lukket pga. kursus

24. - 25. nov. | Kursus for foreldre til bgrn under
12 ar. Svendborg

22.dec.— 1. | Kontoret holder julelukket

jan

2008

12.—13.jan. | M@de med bestyrelsen og den fag-
lige komite, Hillergd

2.-3. feb. Kursus for voksne med MS. Ebel-
toft

23.-24.feb. | Evt. kursus for unge og deres for-
eldre

29. feb Sjelden dag

25.-27. apl. | Landsmgde. Fuglsangcentret, Fre-
dericia

7.—12.juli Sommerkursus




Har du problemer med at tegne en for-
sikring - eller daekker din eksisterende?

For personer med en kronisk sygdom kan det vere
svaert at tegne en ulykkesforsikring eller oprette en
pensionsopsparing. Nogle ulykkesforsikringer har
ligeledes et forbehold for eksisterende sygdomme,
selvom det er opstaet efter forsikringens tegning.
Skal man tegne en ny forsikring og det ikke er mu-
ligt at tegne den i et almindeligt selskab findes der
to forsikringsselskaber, som har specielle forsikrin-
ger for kronisk syge/ handicappede.

Deres speciale er netop ulykkesforsikringer og ser-
lig pensionsopsparing. Ulykkesforsikringerne 1 dis-
se selskaber tegnes uden helbredsoplysninger og er
ikke begranset til bestemte begivenheder.

Det vil vere for kompliceret at komme ind pa de
enkelte regler, hvorfor det anbefales at man selv
kontakter forsikringsselskaberne.

Handiforsikring, Klgverprisvej 10 B, 2650 Hvidov-
re tlf. 36 35 96 96 www.lev.dk

HGF Handicappedes Gruppeforsikring, Roligheds-
vej 14 B, postboks 141, 3460 Birkergd tIf. 70 23 63

61 www.h-g-f.dk
BD

Kontorlokale

Landsforeningens kontor har gennem tiderne fgrt en
omtumlet tilverelse. Sidste ar blev vi “tvangsflyt-
tet”, da huset, hvor lokalerne 14, skulle rives ned,
men vi kunne forts@tte med den gamle huslejekon-
trakt i endnu et ar. Vi fik midlertidigt ophold i nogle
pane, store lokaler til 1.500 kr. pr. méaned; det be-
lgb som vi havde betalt pa Trollesminde. Denne
kontrakt udlgb 30.09.07 og safremt vi skulle fort-
seette med disse lokaler vil huslejen vare pa 7.500
kr. pr. maned. Vi har nu fundet et 24 m2 stort, tgrt
og lyst kelderlokale, hvor Landsforeningens mate-
rialer opbevares. Selve “kontoret” er flyttet hjem til
Bodil privat. TIf. er fortsat 48 26 36 52 og adressen
er ligeledes fortsat Tamsborgvej 1, 2 th. 3400 Hille-
re¢d. Der er stadig treffetid tirsdag, torsdag og fre-
dag — bedst om formiddagen. Jeg treffes ikke man-
dag og onsdag, hvor jeg arbejder i Hjerteforenin-
gen. Jeg vil anmode om at I fortsat vil respektere, at
jeg ikke har telefontid om aftenen og i weekenden.

BD

Landsindsamling 2007

Igen i ar atholder vi landsindsamling og vedlagte
girokort ma meget gerne benyttes til en gave til
Landsforeningen. Vi minder om, at man kan traekke
gaver pa mere end 500 kr. fra i skat, ligesom man er
meget velkommen til at tegne et gavebrev. Som
meddelt i tidligere Nyhedsbreve er Landsforeningen
godkendt efter Ligningslovens § 8a og § 12. Der er
2 mader, man kan fa et skattemassigt fradrag:
Engangsbelpb: Hvis du gnsker at betale et en-
gangsbelgb i 2007 kan du opna et fradrag i skatten
pa et belgb op til 6.600 kr. Det, der indbetales over
500 kr. kan treekkes fra i skat og for at fa den fulde
udnyttelse kan du indbetale 7.100 kr.

Et fast belpb: Man kan indga en fast aftale med
Landsforeningen om at indbetale et fast belgb om
aret i mindst 10 ar. Ved belgb op til 15.000 kr. om
aret kan det fulde belgb fratreekkes. Der er intet
minimumsbelgb som ved “engangsbelgb”. Hvis
belgbet overstiger 15.000 kr. om aret, ma det max.
udggre 15 % af din personlige indkomst med tilleg
af personlig kapitalindkomst. Forpligtelsen bortfal-
der ved gavegiverens dgd og overtages ikke af ar-
vingerne.

Med dette Nyhedsbrev vedlagges en kontrakt, som
interesserede (evt. familiemedlemmer) kan bruge.

Yderligere eksemplarer kan rekvireres hos Bodil.

BD
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Sko og tgj i store stgrrelser

Det er vist pa tide at repetere eller opdatere oversig-
ten over specialbutikker der leverer sko og t@j i sto-
re stgrrelser.

Der er ikke ret mange butikker i Danmark der har
specialiseret sig i sko og tgj til hgje mennesker, og
udvalget i disse butikker er ofte ikke sarlig stort. |
udenlandske storbyer kan man ofte finde meget
stgrre specialforretninger. Hvis man kommer forbi
pa en ferie, eller hvis man tgr kgbe sko og/eller t@j
pa postordre efter katalog uden at prgve skoene
eller tgjet forst, kan man maske have glaede af det
store udvalg. Derfor henviser denne artikel til bade
danske og udenlandske butikker.

Nethandel

Jeg (Inge) har kontakt til Long Tall Sally (LTS) i
England og far mails og kataloger(papir) jevnligt.
Det har resulteret i, at jeg ved nethandel pa LTSs
hjemmeside har anskaffet mig en del lange nederde-
le, som jeg er utrolig glade for. Stoffet er af en vel-
dig god kvalitet, prisen er rimelig og snittet godt —
og sa er de lange nok, hvilket betyder en del for mig
p.g.a. min ath@ngighed af ortopediske stgvler. To
af nederdelene er af cowboystof og kan derfor ogsa
bruges til hverdag.

Hvis du vil prgve det, sa sla op pa LTS s hjemme-
side(se nedenfor) og kig pa udvalget og sertilbude-
ne. Husk at der oven 1 prisen kommer et belgb til
forsendelse, som regel 10-11 £. Den eller de varer
du bestemmer dig for legger du i den elektroniske
“indkgbskurv”, og bagefter “checker du ud” ved
den elektroniske “’kasse” hvor du kan betale med et
betalingskort, fx VISA.

Opsatningen er ikke specielt brugervenlig, sa du
bruger maske lidt tid de fgrste gange. Eventuelt ma
du ligefrem opgive og sgge hjelp hos en der har
mere erfaring med nethandel. Men du kan roligt
préve. Sa lenge du ikke har oplyst dit betalings-
kortnummer har du ikke handlet, og sa kan du altid
opgive ved bare at lukke hjemmesiden. Og nar du
bliver bedt om at oplyse dit betalingskortnummer er
du sa langt i processen at du sagtens kan finde ud af
resten.

Jeg har gode erfaringer med LTS. De leverer hur-
tigt, og hvis stgrrelsen ikke passer kan man sende
tejet tilbage og fa det byttet eller fa pengene igen.
Hvis du handler i en netbutik som du ikke kender er
det nok en god idé at starte smat. Der findes jo bade
serigse butikker og bondefangere ogsa pa det mar-

ked. Hvis du handler i et EU-land er der ingen told-
formaliteter.

Fodtgj

Perfect Sko
Narumvange Torv 1
2850 Narum

TIf. 4580 0504
www.perfectsko.dk

Troelstrup

Vester Voldgade 5
1552 Kgbenhavn V
TIf. 3312 1394
www.troelstrup.com

Skowolter ApS
Enghavegaard
Emborgvej 6, Gl. Rye
8680 Ry

TIf. 2683 9311
www.skowolter.dk

Schuh Kauffmann GmbH

Aalener Strasse 16

D-73441 Bopfingen

TIf. (+49 7362)/(07362) 962424

Abningstider: Ma — Fr: 9 — 18:30, Lor: 9 — 14
Telefontider: Ma — Fr: 8 — 19
www.schuh-kauffmann.de (NB! 2 f'er i kauffmann)

King Size Skor

Tegnérgatan 51

111 61 Stockholm

'I;ff: 08-20 78 40

Abningstider: Tirs-Fre 12-18, Lor 11-14
www.Kingsizeskor.se

Tgj

Long Tall Sally

Unit One, Peterwood Park
Peterwood Way

Croydon CRO 4UQ

TIf. (+44 870)/(0870) 990 6885
www.longtallsally.com

Your Highness
S¢ndergade 3, 1. sal
DK-8000 Arhus C
TIf. 86 25 26 25
www.yourhighness.dk

11



De fglgende henvisninger har vi ingen vurderinger
af; vi har bare tilfeldigt fundet dem pa nettet under
gode rad til store stgrrelser, og der er uendelig me-
get mere at finde pa nettet.

LONG FASHION

GlockengieBerwall 20

D-20095 Hamburg

TIf. (+49 40)/(040) 327722

Abningstider: Ma — Fr: 10 — 18, Lgr 10 — 13
www.longfashion.com

EGU-Modeversand GmbH
Seekoppelweg 18

D-24113 Kiel

TIf. (+49 431)/(0431) 64853
Abningstider: Ma-—Fr: 8- 17
www.egue.de

Gudrun Sjoden

Fiolstraede 5

1171 Kgbenhavn K

Abningstider: Ma—-Ons: 10 -18, To—-Fr: 10 - 19,
Lg: 10 -17.

Ogsa butikker i Malmo, Stockholm og Oslo, samt
netbutik.

www.gudrunsjoden.com

Debatforum/gode rad mellem “’store mennesker”
www.grosseleute.de/uebergroessen

Afslutning

Hvis du har nogle gode nye henvisninger, eller
kommentarer til nogle af de ovenstaende, sa send
endelig en lille artikel til Nyhedsbrevet.

Vi vil slutte med at sende mange hilsner til alle jer,
der var med til workshop med Etta Cameron i Sla-
gelse 1 weekenden 8.-9. september. Det var en fan-
tastisk oplevelse, synd for jer der ikke var med, men
I far forhabentlig chancen en anden gang.

Mange hilsner fra

Inge og Mogens Buhelt, Bronshgj

Mgde i Europaeisk Marfan Forening —
Young Adults meeting

Dette ar blev mgdet aftholdt i det smukke Schweiz,
naermere betegnet hovedstaden Berns centrum.
Denne tekst kommer hovedsageligt til at omhandle
”de unges” (Young Adults — i alderen 18 -28 ar)
mgder, diskussioner, oplevelser, tanker og bekym-
ringer omkring det at have Marfan.

Under det fgrste diskussionsmgde startede alle 7
syv med en prasentation af sig selv, sit forhold til
Marfan og sin baggrund for at veere med pa mgdet.
Saledes fik vi hurtigt lidt fornemmelse for hinan-
den. Herefter diskuterede vi hvilke emner vi gerne
ville na at komme omkring i Igbet af de felgende
dage.

Alle havde indvendinger med gnsker om forskellige
gode temaer, og vi fik da ogsa hurtigt stykket en
liste sammen. Emnerne var bl.a. ”hvordan formidler
jeg Marfan bedst muligt?”, i sammenh&ng - “hvor-
dan er reaktionerne?”’, og "hvordan navngiver jeg
min situation — er jeg syg eller handicappet?”. Her-
udover var vi blevet bedt om at diskutere emnerne
“traethed”, “graviditet og bgrn” og diskuterer tre
foredrag, som blev givet om formiddagen pa mg-
dets tredje dag, lgrdag.

Young Adults gruppen bestod af 7 deltagere — 3
unge mand og 4 unge kvinder, en lille gruppe som
har vaeret med til at abne vores gjne op for hvordan
det er at leve i andre lande med Marfan, og maske
har veret med til at give en fornemmelse af at vi
skal vaere glade for at vores danske forening og det
danske system” fungerer sa godt som de ggr.

Sendag formiddag blev der holdt en fremlaeggelse
for ”de voksne” om det vi kom frem til under vores
diskussioner. Og det vi kom frem til var bl.a. at
treethed ikke helt opfattes som et problem blandt de
unge mand, eller som en del af det at have Marfan 1
det hele taget. Derimod er det for de unge kvinder
noget der er mere fokus pa fra deres side. Her fik vi
ogsa et lille blik ind i de kulturforskelle der er pa
nord og syd Europa, for i det sydlige er man ikke
vandt til at tale abent om de fglelser og tanker der
kommer helt tet pa, hvilket de gjorde, specielt da vi
naede til emnet graviditet og bgrn. Blandt de unge
er der en generel usikkerhed om hvorvidt man vil
tage de 50 % risiko der er for at give Marfan videre
til sine bgrn. En del af de unge er ikke meget for at
tage den risiko og vil have at de skal vaere den sid-
ste 1 deres familie, men at de samtidig gerne vil ha-
ve bgrn, hvor der er hab om at adoption evt. kan
vare en mulighed.
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Fredag aften gik turen med tog til Thun, hvor vi
sejlede en hyggelig tur med flodbad pa floden
Thun. Under sejladsen spiste vi middag mens
Schweiz smukke bjergrige landskab gled forbi vin-
duerne og solen lige sa stille gik ned. Lgrdag aften
var alle EMSN deltagerne inviteret til reception og
middag for at fejre den Schweiziske landsforenings
20 ars jubileum. To rigtig hyggelige aftener, hvor
vi alle kom lidt tettere pa, og lerte lidt mere om
hinanden.

Vi ma sige at et generelt traek for hele denne lange
weekend har veret at vi rykvis er blevet overdenget
med nye indtryk, fra omgivelser, mennesker og ikke
mindst af at teenke. Nar man bliver sat sammen med
en gruppe af mennesker man aldrig har mgdt for og
som man i bund og grund intet ved om — med und-
tagelse af at de pa et eller andet tidspunkt har faet
stillet diagnosen Marfan, precis ligesom en selv, sa
kommer man hurtigt teet pa hinanden, og vi har haft
det rigtig hyggeligt og sjovt. Det er en helt forun-
derlig oplevelse som nasten er ubeskrivelig — pa
den gode made. Det at vi var sa fa, gjorde at det
blev nogen meget intense og uformelle diskussioner
vi fik med hinanden, ogsa uden for program. Det er
en oplevelse udover det sedvanlige som Foreningen
helt klart bgr sgge penge til at deltage i igen. Ikke
alene er det hyggeligt, det er ogsa utroligt givende
og laererigt. Man far vendt nogle problemstillinger
og taenkt nogen tanker pa en anden made, sandsyn-
ligvis grundet de kulturelle forskelle der altid vil
vere landene imellem. Og sa giver det selvfglgelig
en masse venner og kontakter rundt om i Europa.

Lotte Zwick og Sarah Nielsen

—

Sommerkursus 7.-12. juli 2008, Pindstrup-
centret, Ryomgard, Djursland

Sidste nytl

Landsmede 15.-17. maj 2009, Pindstrupcentret
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Referat af mgde i EMSN

Som omtalt ovenfor deltog vi i Europaisk Marfan-
mgde 1 Bern, Schweiz 20 — 23september. Fra DK
deltog Sarah Nielsen og Lotte Zwick i ungdoms-
gruppen og Bodil som delegeret. I ar havde vi vearet
sa heldige at vi havde faet fondsmidler, sa vi kunne
invitere to unge med.

Torsdag aften mgdtes vi med deltagerne fra de an-
dre lande dvs. 1 alt 18 delegerede og 7 unge. Vi ori-
enterede om, hvad der var sket i de forskellige lan-
de.

Fredag holdt vi "generalforsamling”. Som de tidli-
gere ar ma vi nok erkende, at der bruges rigtig me-
gen tid pa ting, som kunne vere klaret pa ¥ af tiden
— men sadan er kulturen altsa i de andre lande.

Om aftenen var vi pa en smuk sejltur, hvor vi fik
lejlighed til at mg@de stifteren af foreningen 1
Schweiz — Gerhard. Efter konens dgd for ca. 5 ar
siden har vi ikke set noget til Gerhard, sa det var
dejligt at mgde ham igen. Han er kendt af os dan-
skere, som har deltaget i de internationale mgder fra
1995 — ca. 2002.

Lgrdag formiddag var der 3 legelige indleg. Mar-
fan Syndrom og andre relaterede diagnoser v. prof.
Armand Bottani — et spandene oplaeg med fokus pa
de diagnoser, som minder om MS.

Prof. Thierry Carrel beskrev ngje de forskellige
aorta — operationer og Dr. Gabor Matyaz fortalte
om problemerne med genetisk test af MS.

Efter frokost holdt jeg bl.a. opleeg omkring levevil-
karsundersggelsen og projektet At vaere ung med
Marfan Syndrom”.

Tyskland fremlage et dokument, som man kan tage
med sig under rejser, hvis man pludselig bliver syg
p. gr. af MS.

Vi havde habet pa at hgre nyt om det projekt, som
der bliver gennemfgrt i USA og Holland vedr. me-
dicinen Losartan. Man har en formodning om, at
Losartan kan hemme udviklingen af udvidelsen af
aorta. I Holland kniber det med at fa deltagere nok
til projektet, sa det er ikke rigtig kommet i gang.
Imidlertid findes Losartan pa markedet og en del
MS far allerede dette middel tilbudt, selv om man
ikke har konstateret med sikkerhed, om det har no-
gen effektiv virkning.

Lgrdag aften blev foreningen i Schweiz 20 ars jubi-
leum fejret under hyggelige former.

S¢ndag fremlage de unge resultaterne fra deres
gruppearbejde.

Alti alt en god tur. Der var desverre ikke sa meget
fagligt nyt, men det er nok vigtigt, at vi viser os og
opretholder kontakten til de andre lande. Maske kan
vi fortelle de andre lande noget nyt! Det var rigtig
dejligt, at vi i ar havde mulighed for at invitere to
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unge med. Jeg er ikke 1 tvivl om, det var en god
“investering” for vores unge gruppe — og vi havde
det dejligt sammen.

BD
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Efterlysning

Da vi i foreningen er velsig-
net med rigtig mange barne-
familier, som gerne vil del-
tage i vores arrangementer,
har vi altid brug for ”ekstra
hander” pa vores kurser. F.
eks. til at vaere bgrnepasse-
re, sa far og mor kan fa ”fri”
til at hare foredrag eller
hvad, der nu matte vaere pa
programmet. Der er altid
planlagt et forlgb til bgrne-
ne, men ogsa de synes det
er rart, nar der er nogen,
der vil hygge om dem!!

Derfor: Er der nogen i jeres
familie eller umiddelbare
omgangskreds, der maske
kunne taenke sig, at vaere
med i et "bgrnepasser-
korps”?? Vi forestiller os, at
hvis vi far en lille pulje af
frivillige, sa er det ikke me-
get vi behaver trackke pa
den enkelte - til gengaeld far
de en unik chance for at vee-
re sammen med 0s og vores
bern - og hvem ved, maske
finder de vores selskab sa
rart, at de ligefrem vil sta i
ka, nar behovet melder sig
©

Sa: Sperg rundt omkring jer
- og kontakt Bodil, Lottem
eller en anden i bestyrelsen
med de relevante data.

Kursustilbud
Vi kan prasentere 6 kursustilbud

1. Kursus for foraldre til bern under ca. 12 ar
24 - 25 november 2007. Svendborg.

Der er for l&ngst sendt indbydelser ud til de famili-
er, hvor vi ved at Marfan — bgrnene er under 12 ar.
Skulle der vare familier, som ikke har modtaget
indbydelsen eller har faet tilmeldt sig, kan dette
stadig nas. Kontakt Bodil snarest muligt.

2. Kursus for voksne med Marfan Syndrom 2-3
februar 2008, Ebeltoft.

I skrivende stund er vi ved at kontakte en kardiolog
og en, der har kendskab til arbejdsmarkedsproble-
mer. Indbydelser udsendes snarest.

3. Evt. kursus for unge med Marfan Syndrom
mellem 11 og 18 ar samt deres foraldre 23 — 24
februar 2008.

Safremt vi far gkonomiske midler til at atholde det-
te kursus vil det blive en opfelgning af vort projekt
”At vere ung med Marfan Syndrom”. Der vil
komme oplag af Pernille Grandjean, Vibeke Lu-
banski fra CSH og undertegnede. Vi far fgrst svar
pa vores ansggning i november eller december og
der vil herefter meget hurtigt blive udsendt indby-
delser til de unge, der har deltaget i projektet.

4. Landsmgde 25 — 27 april. Fuglsangcentret.
Vieri fuld gang med planlegningen. Indbydelser
vil blive sendt ud med naste Nyhedsbrev.

S. Sommerkursus 2008.

Vi kan forteelle at vi arbejder hardt pa at finde et
velegnet sted til at afholde vort sommerkursus
2008. Vejlefjord er ved at blive bygget om til et 4
stjernet konferencecenter og er n@ppe interesseret i
at have os pa sommerophold. Vi er i feerd med at
indhente forskellige tilbud, men det ligger fast at
det bliver i uge 28, fra 7-12 juli 2008. Vi gar snart i
gang med at planlegge opholdet dvs. finde oplegs-
holdere mv. Vi vil derfor med meget stor glede
modtage forslag til ugens indhold gerne inden
15.11.07

6. V1 har fra Rygmarvsbrokforeningen modtaget
nedenstaende invitation til et kursus for sgskende:

Vi gentager succesen: St sgskende i centrum!
Som forzldre kan vi meget ofte fgle den evigt dar-
lige samvittighed overfor de af vores bgrn, der ikke
har et handicap, og som vi nogle gange fgler vi ma
tilsidesaette, nar der fx er indleeggelser o.a. der skal
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passes. Uanset hvilket handicap deres s@ster eller
bror har, sa oplever de, i stgrre eller mindre grad, at
der i perioder bliver brugt flere ressourcer pa deres
sgskende, at foreldrene, og barnet selv, i perioder
bekymrer sig meget for barnet med et handicap.
Bgrn, der har en bror eller sgster med et handicap,
er ofte bade bekymrede for deres sgskende, elsker
dem og gnsker dem “hen, hvor peberet gror”.
Hvordan de har det er naturligvis athengig af,
hvordan vi foraldre takler hele situationen, hvilken
plads de har i sgskendeflokken, hvor meget broren
eller sgsteren fylder, om der er bedsteforaeldre eller
andre 1 netverket, der kan tilgodese dem osv.
Uanset hvor problemfrit det kan virke, har disse
sgskende alligevel ofte brug for, at der bliver lavet
noget med dem, hvor der er dem, der er i centrum.
Det kan vi foraldre sgrge for at huske pa i hverda-
gen, men nu vil vi give jer et tilbud, som I ikke bgr
sige nej til.

Rygmarvsbrokforeningen arrangerer igen i ar en
weekend for sgskende pa 9-14 ar, hvor de far mu-
lighed for at snakke med andre bgrn, som “er i
samme bad som dem selv”.

Det sker i Horsens d. 23.-25. maj 2008

Pa weekenden vil de have mulighed for at grine og
have det sjovt med andre, skabe nye bekendtskaber,
snakke alvorligt mens de gar en tur, fa en snak med
arranggrerne, og i det hele taget fa en god oplevel-
se, hvor det er dem, der er i centrum.

Undertegnede er uddannede Foreningsvejledere
gennem KMS (nu Sjzldne Diagnoser), hvor en del
af kurset bestod af kommunikationsteknik samt
vejledning i forbindelse med sorg & krise. Vi er
underlagt tavshedspligt, dvs. at det kendskab vi
gennem deltagerne far til deres familier, ikke kom-
mer l&ngere.

Det er vigtigt, at I som foreldre er aktive med at
give jeres barn det skub, det kan krave at tage af
sted pa denne weekend. Det er jer som de voksne i
familien, der skal fa dem tilmeldt og sendt af sted.
Det er maske et usikkert barn I sender af sted, men I
vil helt sikkert fa et barn hjem, der gerne vil af sted
igen.

Har I noget I gerne vil drgfte med os, er I velkomne
til at kontakte os.

Venlig hilsen

Rygmarvsbrokforeningen

Leif Hedegaard (20 64 53 01/leif @rmb-1988.dk)
Solvejg Jgnsson (74 57 66 16/solvejg@.rmb-
1988.dk)

Saskende-weekend
Er du mellem 9 og 14 ar????
-sa har Rygmarvsbrokforeningen et godt tilbud til
dig, som du ikke kan sige nej til!!!!

Du har nu chancen for at komme pa en weekendtur
sammen med 24 andre bgrn og unge, der ligesom
dig har en sgster eller bror med et handicap. Du skal
pa en tur, hvor du bliver lidt forkelet, far nogle nye
venner og en masse sjove og gode oplevelser. Vi
skal grine, snakke, hygge, lege, bade og spille.

Det hele foregar d. 23.-25. maj 208 pa en skole i
Horsens. Prisen er 200 kr.

Du vil kunne blive hentet pa banegarden i Horsens,
hvis du kommer med toget. Hvis du bliver optaget,
far du et brev med deltagerliste og kgrselsvejled-
ning.

Det du skal ggre er:

- overbevis dine foreldre om, at det her ma du altsa
bare med til

- tilmeld dig pa: www.rygmarvsbrokforeningen.dk
senest d. 1. marts

- mind dine foreldre om at betale senest d. 15.april

Ved spgrgsmal kontaktes en af arranggrerne fra
Rygmarvsbrokforeningen:

Leif Hedegaard (20 64 53 01/leif @rmb-1988.dk)
Solvejg Jgnsson (74 57 66 16/solvejg@rmb-
1988.dk)

Skulle der vare interesserede fra Marfan — forenin-
gen skal tilmeldingen forega til ovennavnte, men vi
hgrer meget gerne om evt. deltagelse.

BD

Husk landsindsamlingen!

Danske Bank reg. 3186 konto 4707
809353 eller giro 099-9946
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Vederlagsfri fysioterapi efter sundhedslo-
ven og efter den sociale lovgivning

Uddrag af skrivelse fra Indenrigsministeriet:

1) Stotte til fysioterapi efter sundhedsloven

1.1 Vederlagsfri fysioterapi hos praktiserende fysio-
terapeuter. Reglerne er fastsat 1 Sundhedsstyrelsens
”Retningslinier om fysisk handicappede personers
adgang til vederlagsfri fysioterapi” 2006.

Hvilke krav gelder?

a) Sygdommen er optaget pa diagnoselisten
(MS er optaget)

b) Du har et svert fysisk handicap (se neden-
for)

c) Fysioterapien vil forbedre, vedligeholde el-
ler forhale en forringelse af din funktionsev-
ne og

d) Tilstanden er varig (det er MS)

Svert fysisk handicap

Hvis du kan klare dig selv indendgrs i dggnets 24
timer uden hjlp eller hjelpemidler til den daglige
personlige livsfgrelse, har du ikke et svaert fysisk
handicap. Med hj®lp eller hjelpemidler menes at
du er ngdt til at anvende hjalpemidler eller have
hjlp af pargrende eller andre personer til f.eks.
pakledning, madlavning eller personlig hygiejne
f.eks. bad, toiletbesgg mm.

1.2 Tilskud til fysioterapibehandling

Hyvis din l&ge mener, du har behov for fysioterapi,
men at du ikke opfylder betingelserne for veder-
lagsfri fysioterapi kan din lege alligevel henvise
dig til behandling. I disse tilfelde er der en egenbe-
taling pa ca. 60 % dvs. ca. 142 kr. (2007) for en
normalbehandling. Hvis du er medlem af sygesik-
ringen Danmark ydes der tilskud herfra.

I nogle tilfzlde kan egenbetalingen refunderes af
kommunen efter reglerne i aktivloven, se nedenfor.

2) Vederlagsfri fysioterapibehandling efter den
sociale lovgivning

Efter serviceloven er der mulighed for genoptrae-
ning og vedligeholdelsestrening og efter aktivloven
er der maske mulighed for at fa gkonomisk stgtte til
fysioterapibehandlingen.

2.1 Traning og fysioterapibehandling efter den so-
ciale lovgivning

Efter serviceloven skal kommunen tilbyde veder-
lagstri fysioterapi til at vedligeholde og forbedre
din funktionsevne (se f.eks. Socialministeriets vej-
ledning nr. 94 af 5. december 2006 om personlig og
praktisk hjelp mv. kapitel 14 om kommunal tree-
ning).

Stotte til at vedligeholde fysiske feerdigheder.
Kommunen skal efter servicelovens § 86 stk.2 til-
byde dig hjelp til at vedligeholde fysiske eller psy-
kiske feerdigheder, hvis du har behov for det pa
grund af nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne
eller s@rlige sociale problemer.(nedenfor vil der
fremover kun sta “’fysisk funktionsevne”)
Treningen har til formal at fastholde dit nuvarende
funktionsniveau og hindre tab af funktionsevner, og
den skal bidrage til at afhjelpe vesentlige fglger af
nedsat fysisk funktionsevne.

Du er omfattet af kommunens treningstilbud, hvis
du har en kronisk lidelse, der medfgrer neds&ttelse
af den fysiske funktionsevne, og som ggr tr&ning
ngdvendig for at fastholde dine fysiske, psykiske og
sociale ferdigheder.

Stgtte til optreening og hjeelp til udvikling af feerdig-
heder

Kommunen skal efter servicelovens § 85 tilbyde dig
hjelp, omsorg eller stgtte samt optrening og hjelp
til udvikling af ferdigheder, hvis du som fglge af
sygdom eller en ulykke har behov for et rehabilite-
ringsforlgb af lengere varighed.

Tilbud af behandlingsmeessig karakter

Tilbud af behandlingsmessig karakter — herunder
fysioterapeutisk behandling — kan gives efter ser-
vicelovens § 102, nar du har behov for dette pa
grund af en betydelig og varigt nedsat fysisk funkti-
onsevne. Tilbuddet ydes, nar det er ngdvendigt for
at bevare eller forbedre dine fysiske funktioner.

Hvem treeffer afggrelsen?

Kommunen skal foretage en individuel vurdering af
dine behov og herefter afggre, om du kan fa tree-
ningstilbud og hvem, der skal sta for udfgrelsen,
eller om dine behov kan dakkes pa anden made.
Det er ikke diagnosen, men funktionsevnen, der er
afggrende for hvilken form for hjelp du kan fa efter
serviceloven. Det er ogsa kommunen der vurderer,
om du efter et afsluttet genoptreningsforlgb har
behov for vedligeholdende trening for at fastholde
din funktionsevne.

Kommunens afggrelse skal vaere skriftlig og inde-
holde en begrundelse og en ankevejledning. Til-
buddet er uath@ngigt af modtagerens indkomstfor-
hold.

2.2 Tilskud til fysioterapibehandling efter lov om
aktiv socialpolitik

Personer med lav indkomst kan efter § 82 i lov om
aktiv socialpolitik opna hjalp til betaling af udgifter
til sygebehandling, herunder fysioterapi hvis
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Udgiften ikke dekkes af anden lovgivning
* Ansggeren og ®gtefellen ikke selv har gko-
nomisk mulighed for at betale udgiften, og
¢ Behandlingen er ngdvendig og helbreds-
massig velbegrundet dvs. anbefalet af en
lege.

Hvis du modtager fgrtidspension efter de nye regler
(efter 1.1.03) kan du ogsa opna denne stgtte

Hvis du modtager fgrtidspension efter de gamle
regler (for 1.1.03) eller folkepension, kan du sgge et
seerligt helbredstilleeg pa op til 85 % af egenbetalin-
gen til fysioterapi. @konomisk serligt vanskeligt
stillede pensionister har desuden mulighed for at
spge personligt tilleg til dekning af den resterende
del af egenbetalingen. Dette er athengigt at de gko-
nomiske forhold.

Hvem treffer afggrelsen?
Kommunen skal i hvert enkelt tilfeelde foretage en
konkret vurdering af dine gkonomiske forhold og
vurdere, om du selv har mulighed for at betale en
del af udgiften.

BD

Revideret social vejledning

I handbogen (ringmappen) er der indsat et omfat-
tende afsnit om de sociale love. Jeg er p.t. 1 ferd
med at revidere disse. Vi har sggt midler til at udgi-
ve dem i hafteform. Safremt vi far disse midler
forventer vi en ny udgave i Igbet af vinteren. Indtil
da — brug jeres handbog.

BD

Hjeelp til merudgifter til voksne med et
handicap

§ 100 i Lov om Social service.

Pa baggrund af en afggrelse fra Ankestyrelsen vedr.
en person med Ehlers-Danlos syndrom skal det
praciseres, hvilke betingelser, der skal vaere opfyldt
for at modtage hjalpe til merudgifter. Det er ikke
tilstreekkeligt at man har en kronisk lidelse, men der
skal foretages en konkret vurdering vedr. den ned-
satte funktionsevne.

e Lidelsen skal vaere langvarig (det er MS)

e Konsekvenserne for den enkelte skal vere af
indgribende karakter i den daglige livsfgrel-
se og

o Dette skal medfere, at der ma settes ind
med betydelige hjelpeforanstaltninger.

Ved en vurdering om den daglige livsfgrelse tages
der ikke hensyn til graden af beskaftigelse f.eks.
om personen er i fleksjob.
Hvis man opfylder ovenstaende kan der gives hjalp
til merudgifter, hvis disse overstiger 500 kr. om
maneden. Det kan udbetales til personer i erhverv,
eller til personer der modtager fgrtidspension efter
de nye regler — dvs. tilkendt efter 1.1.2003.
Det er ikke diagnosen, arten af hjelpemidler, han-
dicapbil eller fleksjob, der afggr sagen — det er ev-
nen til at fungere i dagligdagen, der afggr om man
er berettiget til hjelp efter § 100.
Las mere www.ast.dk og find afggrelserne SM — C
—27-07 eller SM C - 25-05.

BD
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Bestyrelsen

Formand

Lottem Hybel

Ourggade 12 2.tv

2100 Kbh. @

tlf 39 27 94 99

Mail: Lottem.hybel @mail.dk

Sekretzer / Bestyrelsesmedlem
John B. Jensen

Oskar Hansensvaenge 6

7080 Bgrkop

TIf. 75868849

Mail: injen @borkop.dk

Har Marfan, er aortaopereret.
Jeg er gift med Inge, sammen har
vi Kristian (fgdt 83) som ogsa
har Marfan.

Er pt. i Flexjob.

Bestyrelsesmedlem
Lone Zwick Pedersen
Skolestien 12

4480 St. Fuglede

TIf. 5959 77 19

Mail: lonepeder-
sen63 @hotmail.com

Bestyrelsesmedlem

Rikke Jensen

Kildehusvej 2E, 2 sal lejl. 4
4000 Roskilde

TIf. 25 85 40 39

Mail:

rikke2508 @hotmail.com
HEF-studerende

Kasserer / Bestyrelsesmedlem
Mikkel Buhelt

Thulevej 14

2870 Dyssegard

TIf. 39 20 21 60

Mail: Mikkel @frontal.dk

Er valgt til bestyrelsen 1 2006.
Jeg selv og andre i n@rmeste
familie har Marfan. Til daglig
driver jeg mit eget PR-bureau,
der hedder PressOffice. I for-
eningens regi hjelper jeg med
pressearbejde, for at skabe syn-
lighed om foreningen.

Suppleant
Bitten Kjergaard
Rgrkervej 4
8722 Hedensted
TIf. 33 31 34 85

Regnskabsfgrer

Mogens Buhelt, Kabbelejeve;j
27B, 2700 Brgnshg;j
TI£.38606580

Mail: mogens @buhelt.dk

Suppleant
Bente Jensen
Trondhjemsvej 8
6230 Rgdekro
tif. 74 69 31 39

. | Mail: bente.jensen @sol.dk

Jeg er fgdt i 1963, er gift, far
fgrtidspension og er s@ster til
aortaopereret MS'er. Har selv
Marfan Syndrom

Sekretariatsleder / social-
radgiver

Bodil Davidsen
Tamsborgvej 1 2. th., 3400
Hillergd

TIf. 48 26 36 52

" | Fax. 48 26 37 52

Mail: msdk @ get2net.dk

Fgdt 1946. Blev ansat som
socialradgiver / konsulent i
Landsforeningen 1 1997 efter
ca. 20 ar som kommunal han-
dicapradgiver.

Har veret formand for
Landsforeningen 1991 -
2005. Mor til 2 bgrn: Jan og
Pernille. Pernille f. 1977 har
Marfan Syndrom.
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