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HAVDE DENNE MAND MARFAN?

Man har fundet frem til. at Abraham lincoln méske havde Marfan Syndrom

Landsforeningen for Marfan Syndrom
Tamsborgvej 1 2. th
3400 Hillergd

marfan @marfan.dk

www.marfan.dk
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Karvej 38

7650 Bgvlingbjerg

TIf. 97 88 55 87

Artikler og indleg til nyhedsbrevet sendes
til ovennavnte adresse. Det fremsendte ma
gerne vere handskrevet, maskinskrevet
eller lagret pa CD. Endvidere kan du via E-
mail sende en fil til:

redaktionen @marfan.dk

Artikler og indlag i nyhedsbrevet er ikke
ngdvendigvis et udtryk for
landsforeningens holdning.

@nsker du ikke dit indleg offentliggjort pa
foreningens hjemmeside, sa giv
redaktionen besked herom.

Kontaktpersoner

Landsforeningen for Marfan Syndrom har en
socialradgiver, som man altid kan kontakte
vedrgrende spgrgsmal omkring, "Hvad er
Marfan Syndrom”? Henvendelserne kan dreje
sig om alt vedrgrende konsekvenserne ved at
leve med Marfan Syndrom.

Personer med Marfan Syndrom, savel som
pargrende og fagpersoner, er meget velkomne
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 star i samme
situation, er man velkommen til at kontakte
nedenstaende. Det er medlemmer, som i mange
ar har haft Marfan Syndrom tat inde pa livet.

Forceldre til born med Marfan Syndrom
Jette Sgrensen og Benny Rasmussen
Klokkefaldet 12, 8210 Arhus V

TIf. 86 15 15 07

Kristian Kristensen
Brandkjergade 127, 6000 Kolding
TIf. 75 52 43 50

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

Aortaopereret

John Jensen

Oskar Hansensvaenget 6, Andkar, 7800 Bgrkop
TIf. 75 86 88 49



Keere mediemmer

Et nyt ar — et nyt nr. af Nyhedsbrevet - nye
udfordringer - og ikke mindst en mulighed for nye
oplevelser — det er vel et meget godt udgangspunkt
for at skue frem.

For at se frem, er det vigtigt, at det der ligger bagud
er solidt og sikkert at bygge pa, ellers valter det
bergmte korthus alt for let. Det tror jeg ikke, vi
behgver bekymre os om i Marfan foreningen.

Det er en sund — og vigtig forening, hvor megen
viden og erfaring er samlet sammen gennem snart
lang tid, og kommer nye medlemmer - og fagfolk -
til gode.

Vi kemper godt nok til stadighed med kun lige at
have nok medlemmer til at opfylde kravene for
tilskud af forskellig art — men vi er jo ogsa en meget
sjelden — og unik © - gruppe af mennesker.

Det logiske i, at man skal veere mange for at fa del i
de midler, der er til radighed, nar det nu er de fa,
der har sveert ved at fa grenlyd i den store
sammenha&ng - ja, den kan godt vere svear at greje
ind i mellem. — Men man er nok ngdt til at valge
at se det, som bare endnu en udfordring, i at vere
en minoritet?!

Sidste ar havde vi som et af vores fokus-omrader de
unge og deres vilkar. I forlengelse af
medlemmernes gnske om at l&re mere om
aldringen med Marfan, er det et af vores mal i ar, at
belyse dette emne mere. Det er jo gledeligt, at i
takt med, at flere “marfaner” bliver diagnosticeret
tidligere, og behandlingstilbuddene bliver bedre og
bedre is@r med at forebygge komplikationerne,
bliver den forventede leve-alder ogsa havet — og
iser gledeligt, at det ser vi jo hver gang vi er
sammen!! Mit personlige indtryk er ogsa, at
livskvaliteten hos mange er stor — men det er
selvfglgelig en noget provokerende udmelding — det
ved jeg godt!! Og jeg tager gerne diskussionen ©.
Vi henter meget inspiration i udlandet, og i arbejdet
omkring aldringen vil vi bl.a. kigge Tyskland over
skulderen — de har atholdt kursus med netop dette
som fokus i det forgangne ar. Deres fordel er
selvfglgelig, at de er et stgrre land, med stgrre
medlemsantal — og kan derfor nemmere rekruttere
deltagere til kurser. Men med jeres stgtte, kan vi vel
ggre det lige sa godt!

Som I kan se i kalenderen, er der gode tilbud til
store og sma — og med hab om, at se rigtig mange af
jer — med eller uden godt humgr (sa kan det vere vi
finder det sammen) gnsker jeg jer alt godt i 2009

Lottem

Kalender

2. Marts Sidste frist for indbetaling
2009 til kontingent
20.-21. | Marts Repraesentantskabsmgde,
2009 Sjeldne Diagnoser
1. April Sidste frist for tilmelding
2009 til landsmgdet og
indbetaling af
deltagergebyr
17. April Sidste frist for indsendelse
2009 af forslag til
generalforsamlingen
12.-14. | Maj Hjalpemiddelmesse i
2009 Frederecia
15. Maj Deadline, Nyhedsbrev
2009
15.-17. | Maj Landsmgde,
2009 Pindstrupcentret. Djursland
27.-30. | August Europ®isk MS mgde i
2009 Norge
2.-4. Oktober Nordisk MS mgde 1
2009 Hillergd
23.-25. | Oktober Workshop og koncert med
2009 Etta Cameron, Odense
16.-18. | April Landsmgde, Nastved
2010

landsrmode 15. - 17. maj 2009
Med dette Nyhedsbrev vedlegges
indbydelsen til landsmgdet, som i ar foregar
pa Pindstrup Centret pa Djursland — samme
sted som vi afholdt vort sommerkursus i
2008. Bgrnefamilierne inviteres til at komme
fredag — gvrige fra lgrdag. Da de unge
mellem 12 og ca. 18 ar far besgg af
skuespiller Gunhild Brethvad fredag aften og
hele lgrdag, opfordrer vi alle i denne
aldersklasse til at komme fredag. Vi arbejder
pa en tur til Djurs sommerland om lgrdagen
for de mindre bgrn.

Til bgrnefamilierne vedlegges en ansggning,
som [ snarest muligt bedes sende til
kommunen. Kommunen skal have tid til at
behandle ansggningen, sa send det med det
samme!

Tilmeldingen skal vere Bodil 1 h&nde senest
1. april. Forhabentlig ses vi d. 15 — 17. maj.




Mode i den curopceeiske Marfanforening

EMsN 25.-28. september 2008

I September var Bodil og jeg i Holland. Den
europaiske Marfan-sammenslutning holdt sin arlige
samarbejds-weekend dér, i den yndige by Leiden.
For Bodil var det vist 8. eller 9. gang, hun var af
sted, men for mig var det fgrste gang, og derfor
forudset med bade spaending og nervgsitet. Hvordan
skulle jeg dog passe ind med alle de mennesker, der
ved sa meget om Marfan — jeg skulle jo ngdigt gi’
de andre et darligt indtryk af den danske forening ©
- Ville vi fa noget med hjem, der kunne bruges?
ville jeg kunne bidrage med noget i sadan en
forsamling?

Jeg havde veret pa kursus med — og boet pa varelse
med Bodil fgr, sa den del af det havde jeg absolut
ingen bekymringer over — tvertimod!! Og det viste
sig da ogsa — igen, at har man Bodil med, sa er
mange dgre abnet pa forhand! Bodil har,
fuldsteendig som herhjemme ogsa ude i den store
verden, et renommé som varende flittig, grundig,
vidende og ambitigs pa Marfanomradets vegne.
Mgdet varede fra torsdag eftermiddag til sgndag
formiddag, og var meget intenst. Der var bade
leegefaglige indl&eg omhandlende bade Losartan -
udviklingen, aldring med Marfan, scoliose -
behandling, foster-diagnostik, tandproblematikker,
migrene, udtalt treethed og en evt. sammenh@ng
med pludseligt blodtryksfald samt “deling” af
erfaringer fra de andre landes patient-organisationer
om bade hospitalserfaringer, for -
graviditetserfaringer, graviditets-erfaringer (og
efterfgdsels -erfaringer), sgvn-apng og andre vigtige
at leve med Marfan” erfaringer.

EMSN bestar af 11 landes foreninger — og vi var 7
representeret. De, der ikke kunne vare med fysisk
havde hver is@r sendt et resumé over deres tiltag i
det forgangne ar, sadan at ogsa deres bidrag fylder i
den samlede pulje af ny viden pa Marfan -omradet.
Socialt havde den hollandske forening gjort sig
umage med, at vi skulle blive beriget bade kulturelt
og gastronomisk © Denne behagelige atmosfaere
gjorde, at der i hgj grad — ogsa mellem mgderne —
blev drgftet og sammenlignet og diskuteret og
udvekslet synspunkter bade pa det personlige og pa
det organisatoriske plan.

Alt i alt en tetpakket oplevelse, der gerne skal
komme alle medlemmer i vores egen forening til
gode. Det skal pointeres, at der sidelgbende med
det voksenorienterede program var et tilsvarende
program for de unge — vi havde desvarre ikke
nogen repraesentant dér, gr. sygdom og andre
forpligtelser i vores aktive unge kreds - men ogsa

der var tilfredsheden stor og deltagerne syntes, det
havde varet udbytterigt.

12009 er konferencen planlagt til at forega i Norge
—og 12010 har den danske forening tilbudt, at vere
veert for m@det. Det bliver nok slidsomt, men
sikkert ogsa spendende. Under alle
omst@ndigheder er det valdigt inspirerende at
mgdes med de andre lande, og der fa ideer og ny
energi til den fortsatte udvikling af foreningen.
Alle nye erfaringer lader vi selvfglgelig komme
vores medlemmer til gode — jeg har forsggt, at
sammendrage de forskellige indlaeg i overskrifter.

Kort rammendrag aof oplaeg pa EMSN 2008
Losartan — 2 dygtige unge leger fra Amsterdam er
gaet i gang med et sammenlignende studie, der vil
gore rede for effekten i Losartan i forhold til beta-
blokkerne. De startede med en meget svart
tilgeengelig og indviklet gennemgang af Marfan -
mutationen (eller rettere mutationerne — de oplyste,
at der er over 800 kendte Marfan - mutationer!!) og
derefter fortalte de om det studie, de er i gang med,
og om det svere i at finde egnede kandidater.
Migrene hos Marfanpatienter — ligesom det 1 DK
for nogle ar siden blev pavist, at mange
Marfanpatienter lider af migraene, har en ny
hollandsk undersggelse nu vist forbindelse mellem
aorta-operationer og migrane. Maske betablokker -
behandlingen nedseatter opmarksomheden pa dette.
Trathed. Marfan patienter har flere klager over
udtalt traethed (fatique) og “orthostatisk
intolerance” hvilket vil sige pludseligt blodtryksfald
f.eks. nar man rejser sig og medfgrer svimmelhed
og utilpashed (gar over lidt efter). Er der en
sammenh&ng mellem disse 2 fenomener?

Tander - der er pavist mere forkalkning i
Marfanpatienters teender efter 30-ars-alderen,
hvilket bgr have indflydelse pa egen tandlaeges
opmearksomhed pa samme.

Scoliose og kyphose. En sver scoliose kan give
deformitet af brystkassen og efterfglgende
lungeproblemer, og kan i sa fald betyde behov for
operation. Den lege, der holdt foredraget — Dr.
H.D. Been fra Amsterdam Medical Centre — mente
ikke, at korset havde nogen effekt (!) — noget ”de
leerde” er meget uenige i.

PGD. Pre-implantation Genetic Diagnostics - er en
videreudvikling af IVF-teknikken, hvor nu det
befrugtede &g kan testes for Marfan, fgr det s&ttes
op i1 livmoderen. Dette forudsatter dog, at man
kender mutationen. OBS — ovenstaende er hvad jeg
fik ud af foredragene. Forbehold ma tages for
eventuelle sprog- og forstaelses-misforstaelser. Men
jeg henviser gerne til artiklerne ved gnske derom ©
Lottem

4



Hvad far vi ud af at veere mediem af
EMSN- den curoperiske Marfanforening?

Som I netop kunne lase, deltog Lottem og jeg i det
arlige mgde i EMSN. EMSN bestar af
patientforeningerne fra Norge, Finland, England,
Holland, Belgien(to foreninger - en fransk og en
flamsk), Frankrig, Tyskland, Spanien, Schweiz og
Danmark. Vi holder mgde en gang om aret, hvor vi
bl.a. udveksler erfaringer og orienterer om nye
projekter i de respektive lande. Desuden er der altid
nogle professionelle fagpersoner, som holder
oplaeg. Nogle gange er disse mgder frugtbare — til
andre tider er det begraenset, hvad vi har faet ud af
dem.

Men her i efteraret har jeg og en af vores familier
forstaet betydningen af, at EMSN ikke kun bestar af
spendende eller mindre spa&ndende mgder, men at
det personlige kendskab og netvaerk, har en
uvurderlig betydning. Et af vores medlemmer skulle
gennem en meget alvorlig aortaoperation i Holland.
Da vi hgrte om denne operation, sendte foreningen
en mail til Peter - et medlem fra den Hollandske
Marfanforening, som vi har mgdt en del gange. Han
sendte den straks videre til et medlem Ruben, som
bor 1 Mastricht, 1 den by, hvor operationen skulle
forega. Vi har ligeledes mgdt Ruben flere gange.
Under EMSN mgdet fik vi snakket meget med Peter
og Ruben. Da vort medlem kom til Mastricht, tog
Ruben imod familien. Igennem hele forlgbet var
Ruben en uerstattelig hjelp for familien, ligesom
foreningen undervejs havde kontakt med ham. Bade
familien og foreningen er den hollandske forening
dybt taknemmelige for deres hjelp.

Denne personlige kontakt — og hjalp - er for mig
langt mere vardifuldt end diverse mgder. Havde vi
derimod ikke deltaget i mgderne, havde vi aldrig
mgdt Peter og Ruben.

PS. Operationen forlgb godt!

BD

Nodrab fra sekretariatet!

Som det sikkert er alle medlemmer bekendt, er jeg
ansat 27 timer om ugen i Landsforeningen for
Marfan Syndrom. Desuden er jeg ansat i
Landsforeningen mod Huntington Chorea og i
Hjerteforeningens bgrneklub.

Som udgangspunkt foregar alt mit arbejde fra min
lejlighed, hvor jeg har indrettet et hjgrne af
spisestuen som “’kontor”. Desuden har vi et
kalderlokale ude 1 byen til opbevaring af vort arkiv,
leget@j m.v.

Jeg treffes bedst pa telefonen hverdage undtagen
onsdag mellem kl. 9 og 11.

For at fa lidt privatliv treffes jeg om aftenen eller i
weekenden kun efter forudgaende aftale. Hvis jeg
ved, at et medlem kun har mulighed for at snakke
med mig om aftenen, eller et medlem star i en akut
krisesituation (f.eks. akut operation) kan vi sagtens
finde ud af andre tidspunkter, end i min treffetid. I
kan enten sende mig en mail bodil @marfan.dk eller
leeg besked pa telefonsvareren, og jeg melder
tilbage sa hurtigt som muligt. For at hjelpe mig i
mit arbejde, har jeg et par gnsker!

e Langt de fleste af medlemmerne tilmelder sig
til tiden til kurser, men der er en lille gruppe,
som ofte tilmelder sig for sent. Hvis man ikke
selv er vant til at planlegge kurser og mgder,
tenker man nappe over, hvilket merarbejde,
de for sene tilmeldinger medfgrer. Der skal
laves nye deltagerlister, kursusstedet skal have
besked, nye meldinger til oplagsholdere, nye
beskeder til regnskabsfgrer osv.

Hvis du f.eks. venter pa at fa besked om en
operation, eller er blevet opereret, og ikke ved
om du har kreefter til at deltage, er vi meget
abne for, at du kan give besked helt op til
kurset — blot jeg far besked inden den
almindelige tidsfrist.

e Betal kursusgebyr til tiden, sa vi ikke skal
bruge tid pa at sende rykkere ud.

e Sgg kommunerne om stgtte til landsmgdet, sa
snart I far indbydelsen. Det betyder meget for
vor budgettering at vide, hvor mange der far
stgtte fra kommunen (gaelder iser
bgrnefamilierne)

e Med dette Nyhedsbrev vedlegges girokort til
indbetaling af kontingent for 2009. Ca. % af
medlemmerne betaler til tiden, og hvor vil det
vare dejligt, hvis denne gruppe kan blive
stgrre.

e Vi har jo oprettet en mailingliste, sa vi kan
sende remindere ud vedr. tilmeldinger,
betalinger osv. samt nyheder indenfor MS.
Det opfordres, at alle, der har adgang til
internettet tilmelder sig denne liste. Den 16.
december blev der f.eks. sendt mail ud til alle
pa listen med gnsket om en gledelig jul samt
en oversigt over de kommende arrangementer.
I efteraret blev der sendt besked ud om de nye
regler for vederlagsfri fysioterapi. Hvis du
ikke har faet disse mails, skyldes det enten, at
jeg ikke har din mailadresse, eller at adressen
er forkert. Skynd dig at sende mig en mail
med din adresse.




Jeg haber, at I alle har forstaelse for, at star et
medlem i en akut krisesituation, vil jeg meget gerne
ggre alt hvad jeg kan, for at sta til radighed, men at
I ellers sa vidt muligt bruger telefontiden til andre
sporgsmal. Ved en akut krisesituation forstar jeg en
akut sygdom, dgdsfald m.v., men ikke en for sent
tilmelding til et kursus.

Det samme galder tilmeldinger til kurser. Hvis et
medlem har specielle grunde for ikke at kunne
sende en endelig tilmelding til tiden, kan vi sagtens
finde en lgsning, hvis I blot giver besked.

Efter planen gar jeg pa pension i vinteren 2011-
2012. Til den tid skal bestyrelsen have
gennemt@nkt, hvordan vi bedst fgrer
Landsforeningen videre. Pa grund af vores meget
stramme budget, vil vi n&eppe have rad til en ansat
person i 27 timer om ugen. Jeg er ved, at registrere
hvilke slags henvendelser jeg far, samt mine
arbejdsopgaver. Ud fra disse registreringer ma vi
tage stilling til, hvilken/ hvilke personer vi skal
ans&tte efter min afgang.

Hvordan kan du lette arbejdet for

Bodil og for bestyrelsen?

e Overhold tilmeldingsfristerne

¢ Indbetal kontingent og deltagergebyr til
tiden

e Tilmeld dig pa mailinglisten, sa er du sikker
pa at fa alle nyheder, remindere m.v.

¢ Du er meget velkommen til, at tilmelde dig
til kurser via e-mail, - blot du husker at
udfylde alle rubrikker.

¢ Alle er velkomne til at indsende indleg til
Nyhedsbrevet og komme med idéer til
foreningen arbejde.

Mange tak for din hjlp!
Hilsen Bodil

Generalforsramling
Landsforeningen for Marfan Syndrom
indkalder til generalforsamling sgndag d. 17.
maj 2009 kl. 9.30 pa Pindstrupcentret.
Dagsorden iflg. vedtegterne. Forslag skal
vare indsendt til bestyrelsen co. Bodil
Davidsen enten pr. post eller pr. e-mail senest
1 maned fgr dvs. senest 17. april.

Kommer vi hinanden ved?

Netop hjemvendt (Igrdag d. 17.1) fra en begravelse
i Hillergd — for dgde, en 26 arig ung mand med den
sjeldne sygdom Spielmeyer—Vogt, drager tankerne
pa langfart. Bgrn, der lider af Spielmeyer-Vogt er
helt normalt udviklede, til de nar 6-7 ars alderen.
Herefter begynder hjernen at degenerere, bgrnene
bliver blinde, far epilepsi og bliver
kgrestolsbrugere. Der findes ca. 25 bgrn i DK med
sygdommen og kun ganske fa bliver mere end 30 ar
gamle.

Foreldrene — is@r faderen — har jeg gennem
arbejdet i Sjeldne Diagnoser kendt gennem ca. 15
ar, og vi har fulgt hinandens bgrn. Vi har stgttet
hinanden, nar vores bgrn havde det darligt - og
gledet os med hinanden, nar det gik godt. Da
faderen stoppede som formand for Sp.V.-
foreningen, har vi kun sporadisk mgdt hinanden,
men tankerne er ofte gaet til denne familie. Via
vores mange og lange samtaler har jeg lart utrolig
meget om, hvordan man tackler det at vaere
foreldre til et svaert sygt barn.

Ved begravelsen deltog nasten alle de foraldre,
som har et barn (eller flere bgrn) med Sp.V. Der var
foreldre fra hele landet bl.a. fra Nord - og
S¢nderjylland. Det var rgrende at se, hvordan disse
foreldre bakker op om hinanden. Stgtter hinanden i
deres sorg — og gleder sig med hinanden. Alle disse
foreldre ved, at de inden for en arrekke star i
samme situation og skal sige farvel til deres barn.
Alligevel havde de styrke til at komme til Hillergd.
Hvordan har vi det i Marfanforeningen? Vi hgrer
ofte fra fagpersoner, der kommer udefra, at vi er en
meget positiv og aben forening og har det godt med
hinanden. Ingen tvivl om det! Men kommer vi ogsa
hinanden ved udenfor kurserne? Husker vi, at sende
en mail, et lille kort eller en telefonopringning, hvis
vi hgrer, at et af vores medlemmer har det svert? Vi
har nok alle oplevet, hvor glade vi blev for en
uventet hilsen — husker vi ogsa at passe pa
hinanden? I sagens natur ved jeg ikke, hvor meget
kontakt I har med hinanden imellem kurserne, men
det er mit hab og gnske, at vi i Marfanforeningen
ogsa forstar at bakke op om hinanden — bade i de
gledelige, men ogsa ved de sgrgelige begivenheder.
En mail, et lille brev eller en opringning koster sa
lidt for giveren, men har en k&mpe betydning for
modtageren.

Bodil Davidsen



At rejse er at leve...

Jeg har lenge gnsket at komme med et indslag til
foreningens blad om det at vare ung og
eventyrlysten, og samtidig have Marfan Syndrom.
Siden folkeskolen har jeg interesseret mig for
fremmede lande og befolkningsgrupper, og allerede
dengang havde jeg gnsker om, at ville rejse ud i
verden, nar jeg engang blev gammel nok og fik
mulighed for det. Da jeg var 18, og fardig med
gymnasiet, besluttede jeg derfor, at ville ud at bega
mig pa arbejdsmarkedet. Jeg gnskede at tjene nogle
penge, sa jeg kunne finansiere mine kommende
oplevelser, og samtidig mente jeg, at noget
arbejdserfaring kunne vare med til at ruste mig pa
en made, sa jeg var ordentligt klar til alt det nye og
spendende jeg havde i tankerne. Jeg arbejdede
henholdsvis med bgrn og mentalt handicappede
voksne pa to institutioner i lidt over et ar. Da jeg
skulle til at beslutte mig for rejsemal og formal med
rejsen, var jeg lige ved at fa kolde teer. For da jeg
pludselig stod i det, blev det klart for mig, hvor
mange overvejelser jeg skulle ggre mig fgr afrejsen.
Mit fgrste mal blev Indien, hvor jeg arbejdede
pa et bgrnehjem ner hovedstaden Delhi i nogle
maneder. Senere rejste jeg rundt med en dansk fyr,
som jeg blev gode venner med under opholdet, samt
forskellige unge, som vi mgdte pa vores feerden.

Indien var pa mange mader et voldsomt land at
bega sig i. Folk, som har varet i landet, plejer at
sige, at man enten hader eller elsker det. Jeg blev en
af dem, der kom til at holde meget af at vaere der.
Indien er sa forskelligt fra alt hvad jeg kendte til i
Danmark. Kulturen er en helt anden, og jeg matte
hurtigt lzere at bega mig blandt mennesker pa en ny
made. Det var sa spaendende at opleve dette land.
Lyde, lys, varme, arkitektur, bekledning og iser
lugtene syntes fremmede for mig. Mine sanser
arbejdede hele tiden pa hgjtryk og jeg forsggte pa

bedste vis, at analysere mine omgivelser sa jeg
kunne komme til at passe ind.

I Danmark skiller jeg mig ud fra mengden, idet
jeg er sa meget hgjere end gennemsnittet. I Indien
skilte jeg mig ud af endnu flere arsager; jeg var
aldeles lysharet, lys i huden, og en halv meter
hgjere end de fleste indere. Men det blev mig lige
meget med hgjden. Mange indere troede, at det var
almindeligt hvor jeg kom fra, og jeg ngd af og til
det nye fokus, der var rettet imod mig.

Det var fantastisk, at komme tat pa den indiske
befolkning, og en del bgrn og voksne pa
bgrnehjemmet kom jeg til at kende rigtig godt.

Efter hjemkomsten fra Indien var jeg i Danmark
i knap en maned for at fejre julen med familien.
Dernzast tog jeg til Chile i Sydamerika. Her kender
jeg en fyr som i gymnasietiden boede hjemme hos
mig og min familie i et ar som udvekslingsstudent.
Vi blev dengang meget tette, nermest som &gte
sgskende, og det var derfor oplagt, at tage ned og
besgge ham. Rejsen denne gang var af en hel anden
art. Dette var for mig mere afslappende, idet jeg
boede med hans familie og ikke skulle anstrenge
mig i samme grad for at vere accepteret. Ogsa her
fglte jeg, at jeg kom meget tet pa landets
befolkning, fordi jeg allerede inden min ankomst
faktisk var en del af en familie og en vennekreds,
grundet at jeg kendte min “bror” i den grad jeg
gjorde. Alle var meget abne og interesserede og jeg
ngd deres selskab. Jeg havde den bedste guide, nar
jeg ville se landet, og jeg kunne slappe af og ga ind
pa mit eget vaerelse nar som helst det skulle vere.
Igen oplevede jeg et folk, der var meget anderledes
fra det danske. Mit ophold varede et par maneder,
og imens jeg var af sted, besluttede jeg mig for
hvad jeg gnskede at studere, nar jeg kom tilbage til
Danmark.

Jeg er nu 22 ar og gir pa universitet i Arhus,
hvor jeg leser antropologi og Etnografi. Studiet,
som handler om mennesker, kultur og samfund, ggr
det muligt for mig, at studere noget af alt det jeg
finder sa spendende. Det er meget oplagt pa et
studie som dette, at man tager ud og oplever verden,
og allerede efter det fgrste ar, altsa i sommers, fik vi
mulighed for at komme ud og afprgve nogle af
vores nyerhvervede kundskaber. Turen gik til
Filippinerne hvor vi blev undervist i et fag, der
hedder metode, som handler om hvordan man laver
et godt feltarbejde som antropolog. Udover
Filippinerne var jeg ogsa en tur pa Borneo og i
Hong Kong. Jeg folte det sa dejligt at veeret
undervejs igen og opleve.

Jeg har Marfan Syndrom, og min sygdom har veret
med i mine overvejelser bade fgr afrejse og under
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de forskellige ophold. Jeg er klar over, at jeg har
nogle fysiske begransninger som jeg af og til ma
foje. Hver eneste gang jeg skal af sted overvejer jeg
min fysik og konsulterer en lege, og er hver gang
kommet frem til, at jeg godt kan klare mig. Det
handler i bund og grund om at lytte til sin egen
krop. Jeg kender efterhanden til mange af mine
begransninger men ogsa til mine styrker. Jeg kan
ikke altid forberede mig hundrede procent pa, hvad
der vil ske mig, nar jeg star i nye ukendte
situationer, men jeg ved, at jeg kommer til at lere af
mine oplevelser.

I Indien oplevede jeg, at varmen begransede
min vejrtreekning, men erfarede senere, at det er en
typisk oplevelse man som vesterlending har, nar
man kommer til et land med et sa anderledes varmt
og fugtigt klima. Pa Borneo var vi en lille
studiegruppe, der havde sat os for at bestige bjerget
Kinabalu, og der matte jeg frustreret indse, at det
ikke lige var noget for min krop. Sver vejrtrekning
og hjertebanken gjorde turen endnu hardere, og
selvom alle beklagede sig, var jeg noget ked over at
have Marfan Syndrom pa davarende tidspunkt.
Undervejs skulle vi overnatte i en hytte nar toppen,
og da de andre tidligt na@ste morgen gjorde klar til
de sidste timers stigning, besluttede jeg i stedet, at
vente nogle timer 1 hytten og genoplade, til de var
tilbage igen.

Jeg synes ikke det er sjovt at sta i situationer,
hvor jeg ma erkende, at der er ting jeg bare ikke
kan. Men jeg ved ogsa med mig selv, at det ikke
nytter at vare ked af det for evigt over disse
begrensninger. I stedet glader jeg mig over, at have
leert mig selv endnu bedre at kende. Jeg ved nu, at
jeg ikke skal begive mig ud i1 bjergbestigning af
denne art en anden gang!

Pa Filippinerne ¢gnskede jeg ogsa at tage
dykkercertifikat, men fandt ud af, at dette ikke var
en serlig god idé pga. det tryk hjertet udsattes for.
Sa i stedet blev jeg rigtig god til at snorkle! Og der
var sa fantastisk mange smukke ting at se under
vandet. Vi dykkede sagar med 9 meter lange
hvalhajer! Derudover sa jeg bade klovnefisk og
koraller i alle regnbuens farver!

Angaende studiet og min gkonomiske situation, sa
har jeg efter to ansggningsforsgg faet bevilget
handicaptilleg. Dette hjelper mig til at komme
igennem min uddannelse i stor grad. Hvis jeg havde
varet ngdt til at arbejde ved siden af studiet, som
nasten alle andre studerende ggr for at kunne legge
lidt til SU’en og overleve, sa er jeg ikke sikker pa,
jeg ville kunne klare det i samme stil. Tillegget gor,
at jeg kan koncentrere mig hundrede procent om det

jeg gerne vil; nemlig at fa en god og spandende
uddannelse.

Jeg vil ikke have, at Marfan Syndrom skal holde
mig tilbage fra de ting jeg gnsker at ggre, og med
mine oplevelser gnsker jeg blot at fortelle andre
marfaner, at vi kan en masse! Og som alle andre
skal vi bare huske, at lytte til os selv og vores
kroppe undervejs.

Til efteraret skal jeg igen af sted til Indien,
denne gang for at leese Peace and Confict Studys pa
mit suppleringsdr pa universitetet. Rejserne har jeg
indtil nu selv finansieret, men nar jeg skal afsted til
efteraret findes der stipendier af alle slags, som
studerende kan sgge, der kan hjelpe en med
gkonomien. Jeg gleder mig utroligt meget til at
komme ud igen, og ved, at jeg allerede har mange
gode oplevelser 1 bagagen, som kan hjalpe mig 1
kommende komplicerede situationer. Der ligger for
mig en utrolig tilfredsstillelse 1 at opleve mig selv i
verden pa nye mader, og jeg lerer igen og igen
fantastisk mange gode ting om mig selv og min
krop, og om andre spendende mennesker og lande!

Hvis nogen skulle have spgrgsmal, er I velkomne til
at kontakte mig via mail: sarah.mn@hotmail.com,
sa skal jeg svare sa godt jeg nu kan.

/Sarah Maria

Statens Ojenklinik er flyttet

I efteraret 2008 flyttede Statens @jenklinik fra
Rymarksvej i Hellerup til Kennedy Centret, Gl.
Landevej 7, Glostrup. TIf. 43 26 01 00
www.kennedy.dk. Her vil de fleste
gjenundersggelser forega. Der er dog stadig enkelte
undersggelser, der foretages pa Rymarksvej, men
alle henvendelser skal gé via Kennedy Centret.
Kennedy Centret er et landsdekkende behandlings-
og forskningscenter, som bl.a. udfgrer diagnostik af
arvelige gjensygdomme, rehabilitering af personer
med synsneds@ttelse og klinisk genetisk
radgivning. Kennedy Centrets landsdekkende
DNA-bank for arvelige gjensygdomme samler og
opbevarer prgver fra hele landet.

Rent organisatorisk blev Statens @jenklinik og
Kennedy Centret slact sammen for et par siden, og
nu er de rent fysisk flyttet sammen. Jeg deltog
sammen med flere hundrede mennesker i den
festlige indvielse d. 14. november 2008. Vi hgrte
bl.a. om historien bag Statens @jenklinik og
Kennedy Centret og blev vist rundt pa den nye
gjenklinik. En god og spendende dag.

BD



Vedr. kontingentindbetalinger

Ved generalforsamlingen i 2008 blev det foreslaet,
at man lavede husstandsmedlemskaber, nedslag for
pensionister eller pa anden made giver rabat pa
kontingent. Det blev aftalt, at bestyrelsen skulle
lave et opl®g til naste generalforsamling. Her
folger tre forslag:

Kontingent pr. 1. januar 2009 udggr 200 kr. for
voksne og 50 kr. for bgrn. Stgttemedlemmer 100 kr.

1. Vedr. husstandsmedlemsskaber.
Landsforeningen har pr. 1.1.2009 lige omkring
300 medlemmer (enkeltpersoner) eller ca. 172
husstande. Hertil kommer stgttemedlemmer,
som medregnes til gavebidrag. For at opna
fradrag ved gaver iflg. ligningslovens § 8a, skal
vi have mindst 300 betalende medlemmer. Vi
henvendte os til ”Skat” 4.11.2008 for at hgre,
hvordan husstandsmedlemmer blev betragtet. Vi
fik felgende svar: “en af betingelserne for at
opretholde en godkendelse efter ligningslovens
§ 8a er, at foreningen har 300
kontingentbetalende medlemmer. Hvis jeres
opkravning pr. husstand betyder, at foreningen
kommer under 300 medlemmer kan jeres
godkendelse tilbagekaldes”. Underskrevet
Hanne F Jensen, Skat, juridisk kontor, Rgnne”.
12008 havde vi ca. 102 gavebidrag af mindst 50
kr. inkl. stgttemedlemmerne. For at veere
godkendt efter ligningslovens § 8a og 12 a
skal vi have mindst 300 medlemmer og 100
gavebidrag i gennemsnit over en 3 drig periode.

2. Vedr. nedscettelse af kontingent til pensionister
m.v.
Vi har ingen registrering af, hvor mange
medlemmer, der er fartids- eller
folkepensionister.
Iflg. ”Levevilkarsundersggelsen” fra 2007 p. 45
er der fglgende fordeling pa div. omrader:
Fgrtidspension: 26 %
Alm. beskaftigelse: 41 %
Fleksjob 14 %
Under uddannelse, revalidering 9 %
Folkepension eller efterlgn 4 %
Arbejdslgse 4 %
Freelance — ikke fuldtid 1 %
Vi har ikke kendskab til pargrendes
jobsituation. Hvis der skal vaere nedsattelse i
kontingentet, er det spgrgsmalet om hvilke
grupper? Hvis det skal det gelde fgrtids- og
folkepensionister, medlemmer under uddannelse
og arbejdslgse, bliver det ca. 44 %, der skal

have nedsat kontingent. Hvordan kan vi
registrere, hvem der kan fa nedslag i
kontingentet?

3. Vedr. max. indbetaling af kontingent pr.
husstand
12008 var der
3 husstande, som indbetalte 500 kr.
4 der indbetalt 525 kr.
2 der indbetalte 575 kr.
1 der indbetalte 600 kr.
1 der indbetalte 700 kr.
Ved en husstand, forstas personer med
samme folkeregisteradresse.

Kontingentindbetaling 2009
Med dette Nyhedsbrev vedlegges et girokort
til indbetaling af kontingent for 2009.
Kontingentet udggr
For voksne: 200 kr. om aret
For bgrn: 50 kr. om aret
Indbetaling bedes foretaget
senest 10. marts 2009

Hvad far man for kontingentet?

- 12008 udkom der tre Nyhedsbreve, ’Social

handbog for hjertekar patienter”, projektet At

vare ung med Marfan Syndrom”, samt pjecen

”Hvad er Marfan Sydrom — en orientering til

sagsbehandlere”.

- Radgivning pr. telefon, e-mail eller i s@rlige

tilfelde personligt.

- Vi har atholdt en reekke kurser til favgrpris.

I nedenstaende er der oplyst den pris, vi betalte til

kursusstedet for overnatning og kost for voksne i

dobbeltvarelse. Alle andre udgifter til

oplagsholdere, transport, aktiviteter m.v. er ikke

medregnet.

e Kursus for voksne: kursusstedets pris: 1.400 kr.
Egenbetaling 200 kr.

e At vare ung med Marfan Syndrom”:
Kursusstedets pris: 1.250 kr. - gratis

¢ [Landsmgde kursusstedets pris 2.515 fra fredag,
1.540 fra lgrdag. Egenbetaling 500 kr/300 kr.
hvis man ikke fik tilskud fra kommunen

e Sommerkursus. Kursusstedets pris 4.000 kr.
Egenbetaling 1.500 kr. hvis man ikke fik tilskud
fra kommunen.

e Ungekursus 1 Ebeltoft: Kursusstedets pris 1.800
kr. — gratis

e To endagsture ca. 200 kr. pr. person - gratis



Ungdomsmedicinsk Videnscenter

D. 24. oktober 2008 deltog Bodil i et mgde pa
Rigshospitalet vedr. det nyoprettede
Ungdomsmedicinske Videnscenter.

Centret skal arbejde for at skabe bedre forhold for
syge unge i hospitalsvesenet og forsgge, at fa de
unge til at vaere aktive medspillere i udviklingen.
Hver dag har RH kontakt med ca. 60 unge mellem
12 og 20 ar. Disse falder ofte mellem to stole:
bgrneafdelingen og voksenafdelingen.

Centret er landsdekkende og vil fokusere og
intensivere indsatsen af forebyggende, behandlende
og rehabiliterende indsats i1 forhold til syge unge.
Der skal oprettes et ungdomspanel med unge
mellem 15 og 19 ar, som skal radgive centret. Bodil
deltager i en tenketank” med reprasentanter fra
patientforeningerne. Centret har bl.a. tilknyttet
leger og sygeplejersken Pernille Hertz, som sikkert
er kendt af mange Marfan-familier.

facebook

Der er kommet forslag fra et medlem — Stig Kliiver,
— om at oprette en “officiel” side pa Facebook.
Bestyrelsen har drgftet dette spgrgsmal grundigt.
Man er blevet enige om, at vi er bekymrede for, om
foreningen kan sta inde for de indleg, der kommer.
Hvis vi s&tter vort navn og logo pa, mener vi ogsa,
at vi vil veere ansvarlige for indholdet. Vi har intet
imod, at man selv opretter en gruppe, men at det
sker pa privat initiativ. Samtidig vil vi ggre
opmarksom pa, at det ikke er tilladt at bringe foto,
video o.l. af vores medlemmer uden tydelig accept
fra de pagaldende. Vi opfordrer foraldre til at
drgfte dette derhjemme. Ikke alle er interesserede i,
at fa deres billede og navn ud i MS— sammenhang!
Vi har dog den aftale, at billeder fra vores kurser,
ma sattes i Nyhedsbrevet, hvis medlemmet ikke
selv siger fra i forbindelse med kurset.

Kender du *Onskefonden®?

Der findes en privat organisation, “@nskefonden”,
som uddeler gaver og oplevelser til bgrn og unge 1
Danmark mellem 4 - 18 ar. Bgrnene skal lide af en
alvorlig og livstruende sygdom. Vi ggr opmarksom
pa denne fond, da nogle af vore bgrn maske kan fa
glede af den. Se mere pa www.gnskefonden.dk.
Hvis nogle af jer, far et gnske opfyldt, vil vi meget
gerne hgre om det.

BD

Relevante hjemmersider

Hvis du overvejer at sgge pension, og gerne vil
vide, hvor meget du vil kunne fa udbetalt, findes
der flere hjemmesider pa nettet.

Du kan finde en side pa www.borger.dk. Denne
guider dig frem pa en god made

Pa www.vidensnetvaerket.dk kan du finde
oplysninger om forskellige ordninger omkring
sygdom og arbejdsmarkedet.

Psykologhjeelp:

I ”Socialhandbog for hjertekarpatienter” p. 38 star
oplyst, hvilke muligheder der er for psykologhjlp.
Udover de nevnte muligheder kan man ogsa fa
tilskud til psykolog, hvis man er mellem 18 og 37 ar
og lider af en let til moderat depression. Den fgrste
behandling koster 320 kr. — de efterfglgende 278 kr.
Rejseforsikring:

I samme handbog p. 41 star der ligeledes beskrevet,
hvordan man med en kronisk sygdom skal forholde
sig, nar man rejser til udlandet. I kan lese herom pa
www.sos.dk”. Tryk pa det lysebla felt (genveje)
klik pa “medicinsk forhandsgodkendelse”. Det skal
bemarkes, at man ogsa betragtes som kronisk syg,
hvis man har forhgjet blodtryk eller kolesterol.

Alle — ogsa ikke syge — skal huske, at tegne en
hjemrejseforsikring. Kun I Norden er man dakket.
BD

landsforeningen til fodbold i Parken

S¢ndag d. 9. november 2008 deltog en gruppe
medlemmer samt pargrende i Parken til
fodboldkamp mellem FCK og Sgnderjydske.
Jesper Larsen havde skaffet 20 fribilletter, som
foreningen fik glaede af.
Godt klaedt pa til at modsta kulden, mgdtes vi i
silende regn pa Trianglen og fulgtes til Parken.
Heldigvis er Parken overdekket, sa alle sad i
tgrvejr. Jeg er opvokset 1 nerheden af Parken og var
til et par enkelte fodboldkampe for 50 ar siden. Det
var derfor med sp@&nding jeg atter besggte Parken.
I dag star det jo som et stort og moderne stadium.
Oliver var fin til at fortelle os “novicer” om hvem,
der var hvem, om de regler vi ikke kendte sa meget
til osv. Det var hyggeligt at sidde sammen med
nogle dejlige mennesker, men jeg blev nok ikke helt
grebet af kampen — sa hellere en god
handboldkamp. Tak for et godt initiativ.
Kampens resultat blev vist 4-0 til FCK.

BD
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Behandling allerede i ambulancen

D. 20. januar deltog jeg i et mgde om den nye
akutbehandling i Region Hovedstad.

Pr. 1. september vil de nye ambulancer blive
udstyret med en masse teknisk udstyr, som skal
vare med til at sikre en hurtigere og mere effektiv
behandling af patienterne. Fremover vil det vaere
muligt for mandskabet pa ambulancen at
kommunikere med en laege pa et hospital ved hjelp
af webcamera. Pa den made kan behandlingen
begynde allerede i ambulancen. Ambulancen bliver
ogsa udstyret med gps, sa vagtcentralen far et
praecist billede af hvor de forskellige ambulancer
befinder sig. Pa den made sikres det, at det er den
narmeste bil, der sendes. Man haber saledes pa en
mere effektiv drift, at ambulancerne kommer
hurtigere frem og at behandlingen kan begynde
tidligere end 1 dag. Oplysninger om blodtryk, puls
og vejrtraekning bliver sendt fra ambulancen til det
hospital, som skal modtage patienten. Journalen
bliver saledes oprettet allerede i ambulancen.
Vagtcentralerne vil blive bemandet med
sundhedsfagligt personale, sa de kan vurdere, om
der skal sendes en almindelig ambulance eller en
paramediciner (legebil). ,

Ud over ambulancerne vil
der vere et antal biler, der
kun beregnes til ikke akut
sygetransport.

Efter oplegget fik vi
mulighed for at se den nye
ambulance, som denne dag
var bemandet med to leger.
De oplyste, at ovenstaende
model vil blive brugt i flere
af de andre regioner i DK.
BD

Nyt vedr. tabt arbejdsfortjencste

Ankestyrelsen har udsendt en principafggrelse
omkring tabt arbejdsfortjeneste efter lov om social
service § 42. Heraf fremgar det, at der ikke kan
ydes tabt arbejdsfortjeneste til en ansgger, som to —
tre gange om aret skulle til kontrol med sit
handicappede barn. Man skgnnede ikke, at ansgger
havde et betydeligt fraver fra sit arbejde. Las
narmere pa www.ast.dk/afggrelser/
principafggrelser/ C-8-08.

Denne afggrelse kan have betydning for nogle
foreldre med bgrn med Marfan Syndrom. Hvis man
kun skal til kontrol et par gange om éaret, risikerer I
afslag pa ansggning om tabt arbejdsfortjeneste

landsforeningen mod Huntington
Chorca fylder 25 ar

Onsdag d. 11. februar 2009 kan Landsforeningen
mod Huntington Chorea fejre sit 25 ars jubilaum.
Jeg fik kendskab til foreningen allerede i 1991, da
vi mgdtes sammen med de andre sma
patientforeninger. Allerede dengang oplevede jeg,
hvilket kempe arbejde den davaerende formand
Jytte Broholm lagde i arbejdet — en god inspirator
for mit arbejde 1 Marfan foreningen.

Som kommunal handicapradgiver fik jeg en familie
med HC, og matte erkende, at der er meget stor
forskel pa teori og praksis. Igen oplevede jeg det
kempe engagement, de frivillige 1 foreningen
besad. Desuden var der pa Panum Instituttet i
Kgbenhavn en lege - Svend Asger Sgrensen — som
viede en stor del af sit liv til HC.

Da jeg blev ansat i MS, havde jeg hgrt, at HC ogsa
havde planer om, at ansette en socialradgiver. Jeg
kontaktede foreningen, og ikke lenge efter blev jeg
ansat 10 timer om ugen. Siden 1991 har der veret
tre formand, som alle — frivillige - har brugt utrolig
megen tid pa foreningens arbejde. Jytte Broholm,
som tog initiativ til et arligt sommerkursus pa
Vejlefjord. Det var herigennem, at vi blev
introduceret til Vejlefjord. Senere blev Merete
Liittichau formand. Nogle af jer kan sikkert huske,
da vi havde en Jyllandstur til godset Havng, hvor vi
besggte Merete.

Indtil april 2009 er Svend Asger Sgrensen formand.
Vi har flere gange haft besgg af Asger til vores
kurser — senest til ungekurset i Korsgr, hvor Asger
talte om genetik. Asger gik pa pension fra Panum
for ca. 5 ar siden, men patog sig i stedet
formandsrollen. Fra at fa lgn for at arbejde med HC
pa Panum, gjorde han det nu blot som frivillig. Den
nye formand bliver formentlig Betina Thoby, som
allerede nu star for alle kurser m.v. og som er lige
sa engageret.

Huntington Chorea er en sjelden arvelig sygdom,
som pavirker centralnervesystemet. Den bryder
normalt ud i 30 — 40 ars alderen. De typiske
symptomer er ufrivillige bevagelser, talebesver,
darlig hukommelse og efterhanden bliver
personerne sa plejekravende, at de i en tidlig alder
ma flytte pa plejehjem.

Vi gnsker Landsforeningen mod Huntington Chorea
hjertelig til lykke med jubileet. I kan vaere meget
stolte af jeres forening og den indsats I yder til gavn
for personer med og pargrende til Huntington
Chorea.

Bodil Davidsen
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uncdoMmMsSSIDEN

Pa et ungdomskursus blev det besluttet, at lave en
ungdomsside i Nyhedsbrevet. Det er ogsa
meningen, at det er alle I unge, der selv skal sende
indlag til siden. I kan skrive om jeres oplevelser —
om gode rad til andre unge med Marfan — referater
fra kurser osv. dvs. (n@sten) alt, hvad I har lyst til at
skrive om. Hvem finder pa et godt forslag til navnet
pa denne side?

Oliver Larsen ollie-lab@hotmail.com er redaktgr af
denne side. Send jeres kommentarer, idéer mv. til
ham. Sidste frist for indsendelse er 15. Maj.

Kommer du med til landsmgdet? Skuespiller
Gunhild Bretvad, kendt fra en del af vores kurser,
vil sammen med jer — fra ca. 12 - 20 ar lave masser
af sp@ndende aktiviteter. Hun kommer allerede
fredag aften.

Indbydelsen er sendt ud med dette Nyhedsbrev.

Workshop med Etta Cameron. Igen i ar vil Etta
arrangere en workshop over en weekend for alle fra
ca. 11 ar - ca. 100 ar. Det bliver 23.-25. oktober.

I far nermere besked herom senere.

Saskende-weekend. Er du mellem 10 og 15 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 forkalet, far nye
venner og en masse sjove og gode oplevelser. Vi
skal grine, snakke, hygge, lege, bade og spille.

Det hele foregar d. 5.-7. juni i Horsens. Pris 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
kgrselsvejledning.
Det du skal ggre er:
e overbevis dine foreldre om, at det her ma
du altsa bare med til
e tilmeld dig pa:
www.rygmarvsbrokforeningen.dk eller pa
mail senest d. 1. marts
e mind dine foreldre om, at betale senest d. 1.
april
o glaed dig !!!!!!

Ved spgrgsmal kontaktes en af arranggrerne

fra Rygmarvsbrokforeningen:

Leif Hedegaard 20 64 53 01 leif @rmb-1988.dk
Solvejg Jgnsson 22 85 93 03 solvejg@rmb-1988.dk

En dverg kommer ind pa et
vertshus.
En af gesterne spgrger ham:

- "Spiller du kort?"
- "Nej, jeg er fodt sadan."

Tre mand arbejder pad en meget hgj
bygning. Den ene er mexicaner, den
anden italiener og den sidste
arhusianer. Da de ndr til frokost,
setter de sig med benene ud over kanten
af bygningen, og mexicaneren siger:

— "Hvis jeg har chili con carne med pa
madpakken igen i dag, s& springer jeg
ud herfra. Jeg er simpelthen sa tret af
chili con carne!"

Han &bner og desvarre: chili con
carne! S& han springer.

S&4 siger italieneren:

— "Hvis jeg har spaghetti med pa
madpakken igen i dag, s& springer jeg
ud herfra. Jeg er simpelthen sa traet af
spaghetti!"

Han &bner og desverre: spaghetti!
S& han springer ogsa.

Arhusianeren sidder tilbage for sig
selv og siger endelig:

— "Hvis jeg har leverpostej med pa
madpakken igen i dag, s& springer jeg
ud herfra.

Jeg er simpelthen sa traet af
leverpostej!"

Han &bner og desvarre: leverpostej!
S& han springer, og lander laaangt
nede, oveni de to andre. Man kan ikke
lengere se, hvem der er hvem, sa der
afholdes kollektiv begravelse. Enkerne
mgdes og river sig fortvivlet i héaret.
Den mexicanske kvinde raber:

- "Jeg forstar ingenting; han sagde
altid, at han elsker chili con carne!"
Den italienske kvinde hulker: - "Jeg
forstar ingenting, han sagde altid, at
han elsker spaghetti!"

Enken til &rhusianeren siger: - "Jeg
forstadr det ligegodt ikke ... han
smurte sgu da altid selv sin madpakke!"
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Ny svemmer pa eliteholdet..

14 arige Oliver
Larsen er efter en
pregveperiode pa en
maned nu fast
svgmmer pa
eliteholdet, hvor
han pt. deltager
ved 2 traeningspas
hver uge.

Oliver er den fgrste
svemmer med
handicap, der
forsgger sig med konkurrencesvgmning under
A6. Han blev "'spottet' under A6
mesterskaberne, hvor han stillede op for
Jyllinge. Her tog det ikke lang tid at
gennemskue, at Oliver var usaedvanlig glad for
svgmningen, og var meget interesseret i at lzere
mere.

Siden A6 mesterskaberne er det gaet rigtig
steerkt med at iveerksaette planer for Olivers
svemning. Ambitionerne fejler ikke noget, og
allerede i marts maned skal Oliver forsvare A6
fanerne ved DM for handicappede, der afvikles i
Esbjerg. Pa laengere sigt dremmer Oliver om
deltagelse ved de ultimative mesterskaber -
inden da skal mange ting dog afklares og testes.

Lzes videre i denne nyhed, der udggr en mindre
artikel om Oliver - en usadvanlig dreng.....

En usaedvanlig dreng!

Ved selvsyn fremgar Olivers handicap for enhver.
Det mest usadvanlige ved Oliver er dog hans
tilgang til alt hvad jeg pt. har snakket med ham om.
Han er us@dvanlig positiv og har usedvanligt
meget ga-pa-mod. Ved det fgrste mgde i Jyllinge
svgmmehal kunne treeneren ikke undga at tenke i
statistikker. 75 armtag pr 25 meter betyder
potentiale til forbedring - lysten til at svgmme flere
1gb og en ivrig indstilling til at ggre sit absolut
bedste i hver af disse udggr endnu et potentiale.
Men det stgrste potentiale 1a i, at snakke med en
dreng der er usedvanlig glad, positiv og fuld af
gejst. 2 medaljer gjorde ikke smilet mindre og usagt
1a det med det samme i luften, at vi naturligt skulle
indga et svgmme- samarbejde. "usagt" blev til
"sagt" og siden da er Oliver nu fuldt udstyret med
alle treningsredskaber, nogle interesserede og
imgdekommende holdkammerater, 3 timers

ugentlig trening, en utrolig opbakkende familie og
ej at forglemme, en meget kompetent hjelpetrener
der elsker samarbejdet med Oliver.

Olivers Handicap

Oliver lider af det sjeeldne Marfan Syndrom - en
bindevavssygdom som blandt andet medfgrer, at
han bliver us@dvanlig hgj. Han er pt. ikke langt fra
at reekke 2 meter i vejret og vurderes til at na en
sluthgjde pa 2,15 meter. Med en vagt pa omkring
45 kilo er han samtidig meget tynd. Marfan
Syndrom rammer ogsa aorta, som vokser ude af trit
med det omgivende vev. Af samme arsag er Oliver
opereret to gange i hjertet - han har faet udskiftet et
stykke af sin aorta og repareret en utat hjerteklap.
Olivers led er meget hypermobile og han er blandt
andet blevet opereret 3 gange 1 fgdderne. Synet er
endnu et emne der pavirkes af Marfan Syndrom -
Oliver har minus 11 pa begge gjne, og er saledes
s@rdeles nersynet.

I den daglige treening fremgar Olivers sygdom mest
1 kraft af, at han svgmmer 1 neopren dragt for at
holde varmen samt, at han bliver assisteret nar han
skal rejse sig, have udstyr/sko osv. pa. Derudover
galder det samme for Oliver som alle andre - han
trener den mangde der er optimal for ham. Pt.
betyder det 2 gange ugentligt - hvorvidt den
mangde gges ma de kommende erfaringer vise.

"...Men det ggr mig ikke noget - nogen skal jo
veere hgje'

En 2 kilo tung journal hos "klinik for Sjeldne
Handicap" gar hand i hand med en udtalelse fra
overlege Hanne Hove fra samme klinik, at Oliver
er en af de hardest ramte Marfanpersoner i
Danmark blandt de 500 marfanpatienter der er i
landet. Han har flere gange taget turen til
Rigshospitalet 1 ambulance med eskorte pga.
livstruende hgj hjerterytme og punkterede lunger.

Oliver er meget aben over for sin sygdom, og
spilder ikke tiden pa irritationer eller fokus omkring
de ekstra udfordringer, hans sygdom medfgrer i
forhold til andre 1 hans alder. Han bruger ej heller
tid pa at veere bekymret eller bange for sin sygdom,
selvom han naturligt har veret bange 1 de tilfelde
hvor han akut har maerket sygdommens fglger pa
tetteste hand. "Jeg har ikke nogen grund til at vere
sur - jeg ser jo bare anderledes ud, og nogen skal jo
vare hgje".

Olivers hverdag er som alle andres. Han skal bare
have lidt assistance og bruger lidt mere tid pa
hverdagsting som for andre gér hurtigt.
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Han gar i en normal skole, og giver sin special-
knallert gas sa han kan veare selvtransporterende.
Foruden svgmning gar Oliver til Ridning og dyrker
tillige musikken, som han har stort talent for.

Svgmmeambitionerne

Vigtigst af alt, skal svgmningen give Oliver samme
smil som han giver sporten. Derudover har Oliver
ambitioner som alle andre A6 svgmmere. Drgmmen
peger i retning af paralympiske lege, men hvorvidt
det er realistisk er svert at give et bud pa.
Klassificeringer inden for handicapsvgmning er en
kompliceret sag, og klassificeringen er meget
afggrende for hvilke udfodringer Oliver star over
for nar kommende drgmme skal overfgres til
direkte malsatninger. En sadan klassificering far
Oliver fgrste gang nar han den 6. marts tager til
Esbjerg for at stille op i 50 m. ryg ved handicap
DM. Hans personlige rekord er pt. 1.24.85, men
efter intens arbejde vil den nok fa et lille skub ved
DM.

En A6 svgmmer pa lige fod med alle andre

Hvis du har et spgrgsmal til en svgmmer, vil det
mest naturlige vere at spgrge. Det samme gaelder
Oliver - han vil hellere end gerne snakke, og det
samme hvis du har spgrgsmal til hans sygdom. Som
treener kan jeg garantere, at han er lige sa kaek som
alle andre, og som det eneste pa det mentale omrade
afviger i kraft af at veere 20% gladere end
gennemsnittet. Sa tag imod Oliver - en helt normal
dreng med unormale udfordringer - som I ville ggre
det med alle andre

Som traener for Oliver gleder jeg mig meget over
hans tilgang til holdet. Olivers fysiske udfordringer
stiller keerkomment store og us@dvanlige
udfordringer til treningen og planlengningen af
samme. Der skal tenkes "ud af boksen" hvilket
kommer alle til gode. Hans deltagelse bekrafter
tillige, at vi i vores system har plads til
forskellighed, og at vi respekterer hinanden uagtet
forskellighed. Oliver er blevet taget rigtig godt
imod og jeg gleder mig meget over det samarbejde
vi gar ind i.

Til dagligt vil der i1 3 ud af 4 treningspas vere
tilknyttet en hjelpetraener nar Oliver er til
svgmning. Denne hj®lpetrener er et kendt ansigt
for Oliver - Christian Rasmussen - der har haft med
Oliver at ggre i mange ar gennem Jyllinge
svgmning. Han har allerede bevist et forrygende
arbejde med Oliver, og gnskes velkommen til A6
treenerteamet.

Held og Lykke til Oliver

Referat af oplaeg ved overlaege. lars
Remvig - lordag d. 3 1. janvar 2009.
Rygproblemer hos personer med Marfan

Landsforeningen for Marfan Syndrom havde
inviteret egne medlemmer samt medlemmer fra de
andre foreninger blandt Sjeldne Diagnoser.

Lars Remvig, fra reumatologisk afd. RH, stillede
spgrgsmalet: Hvad er et rygproblem? Hvad er til
besvar? Hvad er en lidelse? Hvad er sygdom?

Rygproblemer er en af de hyppigste lidelser blandt
befolkningen. Det er undersggt, at indenfor de
sidste 14 dage havde 18 % af alle mand og 23 % af
kvinder haft rygproblemer.

Indenfor et ar havde 38-40 % af alle voksne
rygproblemer (problemer med nakken er ikke
medtaget).

10 % af patienterne 1 den almene praksis henvender
sig med rygproblemer. Af akutte l&ndehold
udvikler 10-15 % sig til at blive kroniske
problemer. I 2003 kostede rygproblemer 6,8
milliarder kr.

Af rygproblemerne kan der stilles en diagnose pa
20%. De 80 % skyldes andre arsager, som ikke kan
diagnosticeres.

For personer med Marfan Syndrom er der tale om
en arvelig sygdom. De hyppigste rygproblemer er
scoliose, dura ectasi, spondylotisthesis (forskydning
af en hvirvel) samt tragt eller fuglebryst. Endelig
kan en pludselig bristning af Aorta (hovedpulsaren)
ogsa medfgre sveere rygsmerter.

1) Scoliose opstar hyppigst hos piger og i
ungdomsarene. Rygskaevheden opstar af ukendte
arsager. Der er sjeldent symptomer i starten, men
det kan vare et kosmetisk problem. For at stille
diagnosen er det vigtigt forst og fremmest at se pa
patienten. Pa rgntgenbilleder foretages der en
maling af Cobb’s vinkel (hvor skev er
rygs@jlen?). Der kan forekomme dels en
krumning, men ogsa en drejning af hvirvlerne.

a) Hvis patienten er under 18 ar (fortsat i

vakstfasen) og Cobb’s vinkel er mindre end 20
gr. behandles der med holdningskorrektion og
gvelser ved fysioterapeut el. lign. eller (meget
sjeldent) ved korsetbehandling og pt. observeres
mindst 1 gang om aret.
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b)

2)

3)

4)

b)

Hvis Cobb’s vinkel er mere end 20 gr. eller den
gges med mere end 5 gr. om aret, bgr operation
overvejes. Herved indsettes to stave ved
rygsgjlen (Harrington stave).

Hvis patienten er over 18 ar og Cobb’s vinkel er
mindre end 20 gr. er behandling som ovenfor.
Hvis Cobb’s vinkel er mere end 20 gr. kan
operation komme pa tale, hvis rygskaevheden
pavirker holdningen eller vejrtreekningen.

Ectasia dura mater eller dura ectasi (udspilning af
rygmarvshinden) forekommer sj&ldent 1
almenbefolkningen, men flere undersggelser
viser, at det kan forekomme helt op til 92 % hos
personer med MS. Dura Ectasi indgar i dag som
et af diagnosekriterierne for MS. Dura Ectasi kan
medfgre smerter lavt i lenden, 1 benene, 1
bakkenet, 1 maven samt i hovedet. I langt de
fleste tilfaelde sidder ectasien lavt i l&nden.

Man undersgger bedst for dura ectasi ved en MR—
scanning af den nedre del af rygsgjlen. Hvis der er
udefinerbare symptomer kan MR-scanningen
foretages eller som hjelp ved diagnosticeringen.
Den foretages ikke rutinemassigt.

Som udgangspunkt er der ingen behandling — kun
1 meget svare tilfalde opereration.
Spondylotisthesis er en medfgdt defekt i en
hvirvelbue. Ca. 5 % i DK har dette problem — hos
eskimoer findes det hos 40 %. Det vides ikke hvor
mange med MS, der har problemet.
Spondylotisthesis kan medfgre smerter lavt i
leenden, i benet eller i bekkenet. Den kan
konstateres ved rgntgen eller MR scanning, og
behandles enten ved trening — rygstrekkende
gvelser kontraindiceret - eller operation.

Tragtbryst er en abnorm knogle- eller bruskvakst
oftest sv.t brystben og tilstgdende dele af 4.0g 5.
ribben. Tragtbryst er ikke sjeldent og
forekommer hos én pr. 300 — 400 fgdte personer
og hyppigst hos drenge. Forholdet mellem
forekomsten mellem drenge og piger er 3:1. I 35
% er tragtbryst arveligt. I de fleste tilfalde er
tragtbryst et kosmetisk problem (psyko — socialt).
Det kan dog medfg@re lunge- og hjerteproblemer. I
dag kan der foretages en rimelig enkel operation,
hvor der sa@ttes en skinne ind bag brystbenet.
Operationen skal helst foretages nar barnet er
mellem 8 og 12 ar. Efter operationen kraves et
genoptreningsforlgb.

Fuglebryst forekommer hvis der er en abnorm
lengdevakst af ribbenene. Det forekommer hos
ca. 1: 5000 personer i DK — ogsa mest hos mand.
Ogsa her er det vaesentligste problem af kosmetisk
karakter. Der kan opereres.

5) Indre organer. En akut udvidelse af aorta kan

medfgre meget svere, pludselige smerter i bryst
og ryg (oftest mellem skulderbladene). I 15 % kan
der foreckomme neurologiske udfald. Disse
forekommer i ca. 300 — 500 tilfaelde om aret og 5
% af disse skyldes Marfan.

Lars Remvig fortalte ligeledes om nogle sp&ndende
studier, han er i gang med. Disse studier viser, hvor
kompliceret det er for to leeger at male de samme
ting. F.eks. hvordan males det, hvor hypermobil en
patient er? Skal det males med strakt arm eller med
bgjet arm? Hvad forstas ved en ’dejagtig” hud?

Det ville vaere gnskeligt, hvis der fandtes nogle helt
klare og ensartede metoder at male efter.

Ref. BD

Preesidenterne Obama og lincoln

I forbindelse med Barack Obamas inds@ttelse som
USAs prasident blev tidligere praeesident Abraham
Lincoln ofte omtalt. Lincoln er Obamas forbillede.
Lincoln stod for slaveriets ophavelse og var fortaler
for demokratiet. Han bliver betragtet som en af de
stgrste amerikanske prasidenter nogensinde.
Lincoln levede 1809 — 1865 og blev myrdet under
en teaterforestilling.

Nar dette nu kan vere interessant for os i
Marfanforeningen skyldes det, at man mener, at
Lincoln havde Marfan Syndrom. I foraret 1991 —
tilfeldigvis omkring foreningens start — var der en
del presseomtale, hvor man i USA diskuterede, om
man skulle tage en gentest af Lincolns jordiske
rester. I 1960 var to amerikanske leger
fremkommet med teorien om, at Lincoln havde
Marfan. Sa vidt vides, er der endnu ikke foretaget
disse tests. Pa "The Mall” midt i Washington star
der et meget stort monument af Lincoln. Jeg har
varet 1 Washington et par gange, bl.a. i forbindelse
med et internationalt Marfanmgde og et af turens
obligatoriske mal var netop besgget ved
monumentet. En spa&ndende oplevelse.

BD
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Formand

Lottem Hybel

Ourggade 12 2.tv

2100 Kbh. @

tif. 39 27 94 99

Mail: lottem @marfan.dk

Naestformand

Lone Zwick Pedersen
Skolestien 12

4480 St. Fuglede

tlf. 595977 19

Mail: lone @marfan.dk

Sekretaer

Rikke Jensen

Kildehusvej 2E, 2 sal lejl. 4
4000 Roskilde

tlf. 25 85 40 39

Mail: rikke2508 @hotmail.com

HF-studerende

Kasserer

Bitten Kjergaard
Rgrkaervej 4

8722 Hedensted

tlf. 33 31 34 85

Mail: bitten @marfan.dk

37 ar, studerende, gift med Morten. Har
to bgrn, Sille og Xenia fra 2002, samt
Magnus fra 2000. Magnus har Marfan.

Bestyrelsesmedlem
Kristian Kristensen
Brendkj®rgade 127

6000 Kolding

tif. 75 52 43 50

Mail: kristian @marfan.dk

38 ar. Gift med Pernille som er
marfaner. 2 bgrn, Cassandra fra 2001
(marfaner) og Stefanie fra 1991

Suppleant

Ketty Zubeil

Nedergade 30 1 tv

5000 Odense C

tif. 50 93 35 85

Mail: ketty @zubeil.com

Suppleant

Jette Lundberg

Sénder All€ 5

8500 Grena

tlf. 86 3092 67 /22 43 3279
Mail: jetteruben @stofanet.dk

Har Marfan. Fgdt 1968. Har 2 bgrn som
begge har Marfan.

Jakob pa 16 og Amanda pa 13 ar. Er pt.
ansat i fleksjob.

Regnskabsfgrer /mail
Mogens Bubhelt,
Kabbelejevej 27B

2700 Brgnshgj

tlf. 38606580

Mail: mogens @buhelt.dk

Sekretariatsleder / socialradgiver
Bodil Davidsen

Tamsborgvej 1 2. th., 3400 Hillergd

tif. 48 26 36 52

Traeffes bedst kl. 9 — 11, undtagen onsdag
Mail: bodil @marfan.dk

Fgdt 1946. Ansat som socialradgiver /
konsulent i Landsforeningen i 1997
efter ca. 20 ar som kommunal
handicapradgiver. Har varet formand
for Landsforeningen 1991 - 2005. Mor
til 2 bgrn: Jan og Pernille. Pernille f.
1977 har Marfan Syndrom.




