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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.

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

TIf. 86 15 15 07

Kristian Kristensen
Braendkjergade 127, 6000 Kolding
TIf. 7552 43 50

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

Aortaopereret

John Jensen

Oskar Hansensvanget 6,
Andkar, 7800 Barkop
TIf. 75 86 88 49

lungeopereret

Sgren Nielsen

Ribelandevej 117, Sglsted 6270 Tander
TIf. 61367992
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Keere mediemmer

Min farste leder som formand for foreningen,
skal begynde med en stor tak til alle som deltog
i landsmedet i Taulov i april. Hvor var det
fantastisk, at se sa mange tilmeldte - nye som
gamle. Vi haber de nye medlemmer fik det
udbytte af landsmgdet som de havde habet pa,
og at gamle medlemmer stadig fik nye ting med
hjem fra de foredrag, der blev holdt.

Landsmgadet bad pa et par endringer i
bestyrelsessammensatningen. Bl.a. valgte
Lottem at treede tilbage efter 4 ar pa
formandsposten. Jeg vil gerne sige mange tak
til dig Lottem, for dine ar i spidsen for
foreningen. Du har veeret en indlevende og
karismatisk formand, og det har veeret en
forngjelse at sidde i bestyrelse med dig og dit
altid gode humar. Jeg haber, at du fortsat vil
veere ligesa engageret i foreningen, som du altid
har veeret.

Mogens Buhelt annoncerede ligeledes til
landsmgdet, at han snart veelger at treede tilbage
fra posten som regnskabsansvarlig. | den
anledning vil jeg gerne pa foreningens vegne,
sige en stor tak til dig Mogens, for den helt
fantastisk indsats du har gjort gennem rigtigt
mange ar. Vi haber ogsa, du fortsat vil veere
naert knyttet til foreningen.

Heldigvis har vi ogsa faet et par nye ansigter
ind i bestyrelsen. Anette Hansen og Martin
Jensen er tradt ind som henholdsvis suppleant
og kasserer. Det bliver spaendende at fa vores
nye bestyrelse pa benene, og komme videre
med arbejdet i disse nye tider for foreningen.

Hovedemnet i bestyrelsen for tiden er den
kommende tids strukturaendringer, og vi er
allerede godt i gang med at fa ivaerksat de nye
“celler”, som foreningens opgaver er delt ud pa.
Bodil Davidsen gar (desveerre) pa pension om
mindre end et ar, og med de faldende tilskud til
foreninger som vores, vil vi ikke have rad til at
ansatte en daekkende erstatning for Bodil.

Vi vil dog kunne fa rad til at betale for nogle fa
ugentlige timers assistance, og i bestyrelsen er
der enighed om, at det er socialradgivning, der
skal have farste prioritet. Det skal fortsat
veegtes hgjt, at medlemmer kan fa den
radgivning de har brug for, nar de karer fast i
det sociale system, eller pa anden vis har brug
en kvalificeret person at sgge hjeelp hos. Derfor
er det en realitet, at stort set alle andre opgaver,
vil skulle udfgres af frivillige, og heldigvis har
der veeret en meget flot interesse fra
foreningens egne medlemmer om at hjelpe til i
den forbindelse.

Vi kan stadig bruge flere folk, specielt til
planlaegning af kurser, hvis der er nogen
derhjemme, som sidder og tenker, at de godt
kunne afse nogle enkelte timer hvert ar, pa at
hjeelpe foreningen.

Med denne opfordring som afsluttende
bemeerkning, vil jeg gerne gnske alle en dejlig
sommer!

Bitten Kjeergaard

Velkommen til Bitten Kjeergaard

Ved generalforsamlingen blev Bitten
Kjeergaard valgt til ny formand. Bitten har
veeret medlem af bestyrelsen i 3 ar og allerede i
den tid, har vi leert dig at kende som en meget
aktiv og kompetent person. Vi er overbevist
om, at formandsposten ligger i de allerbedste
hender, og vi byder dig rigtig hjertelig
velkommen pa den nye post.

Bodil Davidsen



Workshoppen med Etta’s kor
Voices of Joy
efterfglgende koncert I kirken.

DATO Event Sted
29-maj kursusudvalgsmgde Hillergd
11-14 August EMSN Tyskland
26-27 August Workshop m/ Voices of joy |Hillergd
28. August Koncert, Praestevang Kirke | Hillergd
16-18 September | Nordisk Mgde e
24-sep Bestyrelsesmgde Roskilde
4-5 November Repraesentantskabsmgde

Sjeelden Dianogser Iylland
20 April Tema-dag Skejby
21-22 April Landsmgde Ebeltoft
Kalender

Sidste nyt fra bestyrelsen

| forbindelse med landsmgdet har vi
skiftet formand:

Tak til Lottem Hybel

Lottem Hybel var pa valg som formand, og
gnskede ikke genvalg. | forbindelse med
underholdningen lgrdag aften blev der holdt en
takketale til Lottem.

”Det er morgen, - Vi deltager i Europeaeisk mgde
I Holland. Hvis du har en kop kaffe og serverer
den pa sengen for Lottem, far du rigtig mange
point hos vores formand. Hun vil huske dig
mange ar ud i fremtiden.

For de af Jer, som ikke kender til en af Lottems
svagheder, skal | vide, at hun er lidt sgvnig om
morgenen, og du skal ikke komme med de store
filosofiske spargsmal, fer den farste kop kaffe
er kommet indenbords.

Nar farst kaffen er kommet ned, har Lottem
altid veeret yderst nervaerende og omsorgsfuld
pa vore kurser og mgder — bade her i landet og
til de europaiske og nordiske Marfanmader.

Jeg har haft det privilegium, at jeg har deltaget i
diverse kurser sammen med dig, og vi har haft
nogle rigtig gode ture sammen.

Jeg kan huske, da vi var i Helsingfors i Finland,
hvor vi tog der op dagen far (pa egen regning).
Vi var meget kulturelle: Du ville gerne se den
jadiske synagoge. Da vi kom derhen, begyndte
du straks at snakke hebraisk, og vi fik en dejlig
rundvisning. Jeg ville gerne gense
Tempelkirken (som jeg farste gang sa sammen
med Inge Buhelt). Ogsa dette var en skan
oplevelse. Vi sa det specielle, men flotte
monument for Sibelius. Vi travede rundt i
Helsingfors i — efter din mening — snestorm.
”Der var nok 50 cm. mellem snefnuggene”. En
dejlig oplevelse.

Efter sne kommer regn. | 2007 deltog du
sammen med Mikkel Buhelt, endnu et medlem
+ mange af jeres venner i Roskildefestivalen,
for at tjene lidt til foreningen. Og her regnede
det, rigtig styrtregn. Jeg besggte jer en af
dagene, og hvor var | vade. Det var
imponerende, at | kunne holde jeres vagter ud i
det vejr, men jeg er sikker pa, at | havde en
oplevelse for livet.



Nu har du efter fire ar valgt, at du i morgen vil
stoppe som formand. Du skal have tak for disse
fire ar. Du sprang til uden tgven, da vor
tidligere formand stoppede med dags varsel.
Det var rigtig godt gaet. Vi vil sige dig tak for
disse fire ar og gnske dig alt godt fremover. Og
vi regner naturligvis med fortsat se dig til vores
kurser.

Bodil Davidsen.
Jubilcemsaften pa Kry-i-ly kro

Under middagen lgrdag aften var der lidt
underholdning med fokus pa Landsforeningens
arbejde gennem de forlgbne 20 ar.
”Konferencier” var Bodil Davidsen, men
mange medlemmer og gaster bidrog til
underholdningen. Samtidig med teksterne blev
der vist en rekke billeder fra de omtalte
begivenheder.

”En torsdag aften i december 1990 ringede
Thomas Rosenberg fra Statens @jenklinik: Han
havde hgrt ud i byen at jeg var interesseret i at
starte en patientforening ”Du skal bare ggre
sadan og sadan — og sa har du en velfungerende
forening”. Javel fik jeg vist fremskaffet. Dels
var jeg lidt mallgs over at Thomas ringede — og
dels over hans tillid.

Na men vi matte jo ga i gang.

Der blev sat efterlysninger i diverse blade og
aviser:

”Som mor til en 13 &rig pige med en sjaelden,
arvelig bindevavssygdom Marfan Syndrom,
gnsker jeg kontakt med ligestillede for at
oprette en patientforening.

Marfan Syndrom viser sig bl.a. ved stor hgjde,
lav veegt, lange tynde lemmer, ringe
muskelmasse og rund ryg. Der er risiko for lgse
linser, steerk naersynethed og udvidelse af
hovedpulsaren.

Lider du af Marfan Syndrom eller har kendskab
til nogle, og som er interesseret i at oprette en
patientforening bedes | kontakte — og sa mit
navn og davaerende adresse”.

Disse annoncer gav en del henvendelser, sa vi
1-2. juni 1991 kunne indkalde til det farste
kursus og stiftende generalforsamling. Vi var i
alt 29 v og 4 bgrn. Thomas Rosenberg og en

bgrneleege fra Odense holdt opleeg omkring
Marfan og mgdet blev afholdt i Sct. Georgs
Gildernes lokaler i Odense. Af jer, som deltog i
dette farste magde og som er her i aften, var
Lars Kock, Inge og John, Bitten Welling.
Andre, som | maske kender kan navnes
Catherine Courtios, Jeanette Schou, Pernille
Grandjean og Kristian Jensen.

Der blev oplast en hilsen fra den dengang 13-
arige pige:

” Keere alle.

Et stort til lykke med vores jubileeum. Der er
sket mange ting i vores lille forening i de 20 ar.
Iseer det ar Marfan i dag er blevet en sygdom,
som mange laeger og behandlere kender, synes
jeg er en vigtig del af det arbejde, foreningen
har gjort. Personligt har de gode venskaber og
sommerkurser ogsa betydet meget for mig.
Rigtig godt landsmgde til Jer alle.

Keerlig hilsen

Pernille”

Vor dygtige dirigent ved den stiftende
generalforsamling var Ole Buhl Nielsen, som
dengang var kommunikationsmedarbejder pa
Center for sma handicapgrupper.

Ole Buhl holdt herefter en tale til
Landsforeningen

Ole Buhl Nielsens tale under middagen



Jeg kan ikke huske, hvornar jeg sidst var til en
20 ars fadselsdag, men jeg tror altsa nok, at det
plejer at ga vildere til, end det vi er i gang med
lige nu. Bare det, at vi sidder paent ved
bordene! Min datter, som snart er 18, gar til en
del fedselsdage i den aldersklasse, 18, 19, 20
ar... og vi skal altsa til at have gang i festen,
hvis vi skal na at kunne blive lige sa treaette i
morgen, som hun plejer at veere!

Nu hvor det er en 20 ars fedselsdag, kan det
veere relevant at vide, om det er en dreng eller
en pige, vi fejrer. Jeg havde jo forngjelsen af at
veere med til fadslen for 20 ar siden, men jeg
tror altsa at vi glemte at kigge efter om det var
en dreng eller en pige! Men noget tyder pa, at
foreningen er en dreng. Bare det, at man i en
alder af 20 ar stadig bor hjemme hos mor (ovre
i Hillergd!). Og i bestyrelsen, hvor der sidder
fem, er de fire vist kvinder! Jo, det m& vare en
dreng, med alle de kvinder til at tage sig af
ham! Jeg ser for mig en tyvearig ung mand,
sadan lidt ranglet, to meter hgj med en starrelse
48 1 sko, bukser, der stumper lidt, sandsynligvis
med briller og ifgrt en T-shirt, hvor der star:
Fgdt pa den fjerne planet kromosom 15! Pa
hovedet har han en kasket, hvor der star: bare
lab, mine arme er alligevel leengere end du kan
na vaek!

Jeg slog lige op pa nettet for at se, hvad man
ger med gaver og sadan. Der kunne man laese:
»Til en 20-ars fgdselsdag er det fest og farver,
der har farsteprioritet. Derfor kan det veere
smart at komme med en gave, der kan tages i
brug ved fodselsdagsfesten.”

Og derfor har jeg taget tre gaver med, der kan
tages i brug. Her er fx en telefonbog.

For jeg slog ogsa op pa nettet for at se, hvad der
kan siges om tyvearige. En spurgte fx pa en
hjemmeside, om man kunne blive gift, nar man
er 20. Ja, det kan man! Jeg ved sa ikke lige,
hvem | skal giftes med? Det er nu ikke til det, |
skal bruge telefonbogen! Men hvem falder
sadan en 20 arig hgj og lidt ranglet ung mand
med Marfan for? Et herligt par, jeg kender, er
fra min mors nabolag ovre i Vestjylland. Jeg
ved godt nok ikke, om den unge mand her har
Marfan, men han er tat pa 2 m hgj og noget
slank i det. Hans kone er nok en halv meter
lavere, til gengaeld er det hende, der
bestemmer! Naboerne mener, at nar hun skal
kysse ham, skal hun sta pa en stak

telefonbgger! Det er det, | skal bruge
telefonbogen til, hvis der skulle komme en lille
sgd pige-forening forbi, | godt kunne tenke jer
at score. Maske Turnerforeningen! For man ma
godt gifte sig, nar man er 20, stod der. Der stod
til gengeeld ogsa, at sex farst er godt, nar man
er over 40, sa vent bare lidt med det.
Jeg spurgte min datter, hvad man plejer at have
med til en 20 ars fadselsdag? — sprut, sagde
hun.
Jamen, jeg mener, hvad gnsker en 20 arig sig
nu til dags, spurgte jeg.
— der er mange drenge, der gnsker sig en flaske
vodka!
Det er nu lige steerkt nok kost for mig, men
man skal jo lytte lidt til de unge, og sa var jeg
teenkte, at sa kunne jeg da tage en flaske
altervin med! Der er jo ingen grund til at skeje
helt ud; I skulle ogsa gerne have gjne i morgen,
nar | far besag af en gjenekspert! Der er nu en
grund mere til, at jeg har taget en flaske altervin
med! Altervin bruger vi jo min branche til at
fejre et fellesskab med, nar vi holder nadver.
Og feellesskab er et nggleord i en lille forening
som jeres. Et godt faellesskab kan mobilisere en
omsorg og en accept og en ramme at forsta sig
selv og hgre hjemme i, som bade kommer jer til
gode i forhold til at I er bergrt af Marfan, men
ogsa som mennesker simpelthen. Det er jo det
fantastiske, der kan ske, ndr man kommer
sammen om problemer, sorger og bekymringer,
at man finder ud af, at der ogsa kom en masse
gleede og venskab ud af det. At man blev lidt
rigere som menneske. Tag | bare en slurk
altervin pa det!
Her er den sidste gave... det er et billede af Sct.
Georg og dragen. For den tyve arige unge
mand, vi fejrer i dag, med det borgerlige navn
Landsforeningen for Marfan Syndrom, blev jo
ikke fadt pa Hospitalet, men sa farste gang
dagens lys i Sct. Georgsgildernes hus i Odense.
Derfor tror jeg ogsa, at det gar an at kalde ham
Georg.
Sankt Georg skal have levet i Lilleasien i 300-
tallet. En drage terroriserede folk ved at spy
giftig ande, hvor den feerdedes. Den blev holdt i
ro ved at bringe den et offer bestaende af to far
om dagen, men da de slap op, fik den i stedet
for bragt mennesker som offer. Da loddet faldt
pa kongens datter, accepterede hun adelt sin
skeebne, og klaedt som brud blev hun sendt til
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dragen. Skt. Georg greb ind; han angreb dragen
og gennemborede den med sin lanse. Derefter
blev uhyret en temmet fange, som lod sig fare i
snor af prinsessen.

Jeres lille forening, som stadig bor hjemme ved
mor Bodil, er slet ikke nogen usikker og genert
ung mand, men en ridder, der keemper mod de
onde drager og de sveere vilkar, som viser sig
for familier, hvor en eller flere har Marfan
syndrom. Det kraever mod, det kreever
handlekraft af en forening, allerede i dets
tyvende ar,.. og hvem ved, om | ikke en dag
bliver gift med en skan prinsesse... i hvert fald
har I allerede telefonbogen, hun kan sta pa, hvis
| ogsa skal kysse. Det gar ikke, at ga ned pa
grejet, som man siger.

Jeg ved ikke, om der findes rustninger til en
ung mand pa to meter og med starrelse 48 i
sko, jo forresten sa ved jeg det godt; for det er
jo det, I er her for og ger: | ruster hinanden til
de kampe | skal tage og det liv, I skal leve.
Tillykke med de 20 ar! (lad os udbringe et 20
foldigt leve for Landsforeningen for Marfan
Syndrom) herefter fortsatte bodil

Vort fgrste Nyhedsbrev udkom i juli 1991 og i
dag er det udkommet med 74 numre. | de
senere ar har vi haft et medlem som “’redakter”
— bl.a. Bitten, Connie og nu Kristian. | efteraret
2010 matte Connie desverre opgive
redaktgrposten. Vi var meget glade for din
hjeelp — jeg vidste, det 13 i gode heender, sa vi
har en lille hilsen til dig med tak for hjelpen

| de farste mange ar var der masser af leeger og
fagpersoner, der intet kendte til Marfan
Syndrom. | foreningens vedtagter star der bl.a.
At udbrede kendskabet til Marfan Syndrom”,
hvilket vi naturligvis matte tage bogstaveligt.
Der var naeppe nogle, der i 1991 havde
forventet at Landsforeningen ville gare sig pa
de bonede gulve, men vi havde masser af ga pa
mod, hvorfor vi i 1996 og 2001 markerede
vores 5 og 10 ars fadselsdage i Landstingssalen
pa Christiansborg. Relevante leger,
sygeplejersker, synskonsulenter, fysio- og
ergoterapeuter, socialradgivere blev inviteret
sammen med vores medlemmer. | 1996, hvor vi
var 225 deltagere, deltog Esther Larsen som
sundhedsminister. | 2001 var vi 160 med
sundhedsminister Arne Rolighed i spidsen.

Fra 1991 — 2001 arbejdede vi sammen med 6
andre sma patientforeninger pa at fa samlet
sygehusbehandlingen pa Rigshospitalet og
Skejby, hvorfor vi ogsa havde foretraede for
socialudvalget i Folketinget.

En kort orientering om vor optreeden pd “de
bonede gulve” blev fremfgrt af Bodil med
billeder fra bla. Christiansborg

I 2007 havde vi endnu en temadag — denne
gang pa Rigshospitalet, hvor vi var 84
deltagere. Vi har planlagt endnu en temadag,
nemlig fredag d. 20. april 2012 pa Skejby, hvor
bl.a. en dansk lzege, som er bosiddende i Norge,
har udarbejdet en ph.d. afhandling om Marfan,
som han vil forteelle om.

Indtil i dag har vi afholdt 139 kurser med
nasten 3.900 deltagere

Kurserne har vaeret af meget forskellige
karakter. Dette er det 21. landsmgade, hvor vi
har haft mange oplag af fagpersoner, men vi
har bl.a. ogsa haft besgg af Jason Watt og Lone
Hertz.

Vi har haft familiekurser, kurser for unge, for
bedsteforeeldre, for voksne, endagsture og
sommerkurser.

Iser i forbindelse med vores sommerkurser har
vi faet lagt grunden til vor sangbog og bl.a. af
vores trofaste bgrnepassere.

Herefter blev der sunget en sang fra
Landsforeningens egen sangbog

Vort farste kursus efter den stiftende
generalforsamling var et ungekursus pa
Pindstrup. Jeg kan huske, at jeg bestilte ikke
andet end at se op pa alle disse hgje flotte unge,
sa loftet i Pindstrup kender jeg ud og ind.

Vi har i alt afholdt 15 kurser for unge. Vi har
bl.a. haft besgg af arbejdsmarkedskonsulenter,
psykologer, stylister og ikke mindst af
skuespiller Gunhild Bretvad. Gunhild lerte de
unge at udfolde sig og blandt vores unge har vi
i dag én som har sit helt eget speciale.



Oliver optradte med diverse tryllerier, som
feengslede alle — bade barn og voksne

Vi har afholdt en masse kurser, men det er ikke
altid nok at hgre om Marfan og dens
konsekvenser.

Der er efterhanden ogsa udgivet en lang reekke
pjecer bade til medlemmer og til fagpersoner.

Sven og Rie leeste en lille historie om “Pjecen”
Historien om en ”Ganske lille pjece”

Bodil bad om et opleeg til middagen, som gerne
ma handle om alle de pjecer, foldere og
rapporter, som ved hvert arrangement og
landsmgde pakkes frem og tilbage. Det ville vi
gerne lave, og da vi fik frit slaw forsggte vi os
med et eventyr.

Det blev til et eventyr som hverken er lavet af
H C Andersen, Brgdrene Grimm eller Sgstrene
Greene:

Der var en gang en ganske lille Pjece, som
boede i en kuffert, sammen med mange andre
pjecer, som alle havde deres mission i den store
Marfan -verden.

Pjecen gerne ville ses, og den ville gerne veere
til nytte og gavn i den store verden.

Det kan veere meget sveert for en lille Pjece, for
der er mange ting man som pjece skal kunne:
Farst og fremmest skal man have et godt ydre,
og det havde pjecen sadan set ogsa.

Pjecen fglte sig i familie med Marfan -
pjecerne, men vidste ikke helt, hvordan den

skulle skille sig ud. Den havde ligesom de
andre pjecer et lysegrgnt omslag, med
bambusgrene pa, og en fin lille tekst.

Der var bare det, at den let blev overset, nar den
havde samme “frakke” pa som alle de andre.
Den vidste godt, at bambusgrenenes symbolik
stod for hgjde, slankhed, styrke ja endda havde
nogen for mange ar siden brugt ordet
“himmelstaebende”. Oh, sa syns den lille Pjece,
at den var noget serligt, men det var ikke sa
sjovt, at vaere noget sarligt blandt alle de andre,
der var lige sa serlige.

Kunne man bare fa et andet omslag. Noget med
bling - bling, eller noget med nogen kendte, ja
den lille pjece var endda klar til noget med uha
— sex pa forsiden, bare for at blive set.

Det kan nok veere det skabte rgre i kufferten
hos de andre pjecer, da den lille pjece kom til at
sige det hgjt. ’Fy, din skarnsunge”, ”Pfoj, du er
dog for aparte”, ’Dig vil vi ikke tale, du skal
kanofles” — rabte de forskellige pjecer i kor.
Den farstefadte af pjecerne, som jo var gammel
og viis, bad de andre pjecer stoppe, ”Lad os
veere rolige og besindige, nu tager jeg den lille
Pjece 1 skole”

Og sadan blev det, den lille pjece kom i skole
hos den &ldste, og den &ldste pjece gste ud af
alt sin erfaring: ”Det er ikke det ydre det
kommer an pa, min unge ven. Det er indholdet,
der er det vigtigste”

Den lille nye pjece lyttede godt efter de vise
ord, og sa kan det da nok vare der kom indhold
I pjecen. Dens lixtal steg faretruende, sammen
med dens BMI og den matte meget hurtigt pa
nettet, for den kunne slet ikke vaere pa papiret
leengere.
”AK, nej” skreg den gamle vise pjece “Det gar
slet ikke, du ma fjerne en masse af dine
overfladige afsnit”, - ’Kill your darlings!”
Pjecen tenkte sig om og kom frem til at det
maske var ogsa dumt at komme madopskrifter,
afkrydsningsskemaer og boligindretning i
pjecen, bare fordi det altid er med i pjecer og
foldere.
Den fjernede desuden tegneserier, sodukoerne
og sangsiderne. Der var jo ogsa kun en enkelt
hjemmelavet sang: En kort, en lang, en mand
med marfan....
Ah, nej, hvor falte den farhen sa lille pjece sig
ulykkelig, hverken pa det ydre eller pa det indre
8



kunne den sla sig igennem. Den graed og
hulkede, sa sig i spejlet, og greed endnu mere.
Pjecen var ramt af ulykke, og sa ved vi jo godt
hvad der sker: krisepsykologer, supervisorer,
coachere og kloge koner kastede sig ind over
pjecen.

Det var sa forferdelig, men som det nogen
gange gar, sa skal man sa gruelig meget
igennem far det hele bliver godt. Og se det
skete ogsa for pjecen. Den fandt ud af en meget
vigtig ting for pjecer: Man skal have et mal, og
sa skal man ga efter det!

Som sagt sa gjort: pjecen fik sig et mal, den
ville oplyse! men den ville kun oplyse om det,
de andre ikke oplyste om. Og den falte sig
meget snedig!

Sa behgvede den ikke at hedde ALT OM
MARFAN, der var jo andre der tog sig af den
del. ”Marfan for dummies”, var maske heller
ikke en god ide, (de er ikke sa dumme i
marfanforeningen) og hvis den ikke hed
ILLUSTRERET UDGAVE, kunne den spare
rigtig mange billedsider.

Der var jo i forvejen pjecer om/til teenagere og
bern— leeger — for foraeldre — om fgdder — om
smerter - om livskvalitet — og om
konsulenttjenesten. Uha en lang liste

Pjecen blev helt forskraekket, for den lugede og
lugede ud, og blev mere og mere tynd, - var den
da helt overflgdig?? Og sa pa dette tidspunkt,
hvor den jo netop havde fundet sin livsmission,
at oplyse, men var der mere at oplyse om.
Pjecen som var helt tom indeni, huskede med
gru pa samtaler mellem Bodil og skiftende
bestyrelser, om alt for mange pjecer og slaeben
frem og tilbage, og blev de mon last — alle de
her tidsskrifter? Skulle der sorteres i pjecerne,
stod den her da farst, nu hvor alt var sorteret
fra.

An, den lille, traette og tynde pjece var ved at
give op, og tenkte tilbage pa sin tid i diverse
eksperters haender. Var der ikke noget med
Kierkegaard, treede i karakter, tage sit liv pa
sig?.... Pjecen falte sig helt udmagret og
gammel..... og var der ikke snak om at
gennemsnitsalderen var steget blandt
Marfannerne?

Hov for hulen, der var den da vist, Pjecen
havde ikke set noget om At blive gammel med
Marfan”, en rigtig Oldtimer, oplysning til

alderdommen. Pjecen fglte at den havde fundet
sin mission, og saledes endte det lykkeligt for
pjecen.

Morale: Man skal passe gruelig pa med at
rydde op, og der vil altid veere brug for en lille
pjece med en mission.

Annemarie Madsen og Sven Back fik stor
applaus for denne fine historie.

Vi har spandt meget vidt i vores arbejde: fart
os pa de bonede gulve pa Christiansborg, kurser
med meget fagligt indhold og fysisk traening,
men Vi er ogsa begyndt at blive
friluftsmennesker:

| 2007 deltog Lottem, Mikkel Buhelt samt
endnu et medlem + diverse venner i en meget,
meget vad Roskildefestival, for at tjene nogle
penge til vores slunkne kasse.

I 2009 deltog Kristian og Pernille, Lone og
Lotte, Rikke og Grethe samt Bodil i DGI’s
landsidreetssteevne i Holbaek. Her skinnede
solen til gengeeld fra en skyfri himmel.

Kristian opfarte en improviseret parodi pa vort
arbejde i Holbaek med megen latter til falge.

| Landsforeningens formalsparagraf star der
0gsa, at vi skal tage kontakt med tilsvarende
udenlandske organisationer. Allerede i 1992
blev vi inviteret til at deltage i den norske
forening landsmgde og siden da har vi deltaget
i savel nordiske, som europeiske og
internationale mgder og kongresser. Det farste
europaeiske mgde vi deltog i var 1995 — ogsa i
Norge. Disse mgder bliver afholdt hvert ar og
to gange har vi veeret i Danmark: i 1997 og i
2010. De nordiske mgder afholdes hver andet
ar, hvor vi senest var verter i 2009. Af
internationale kongresser har vi deltaget i
Schweiz, Helsingfors, og Baltimore i USA

| foreningens 20 ar har vi haft tre formeand:

| 2005 stoppede jeg som formand, Pernille
Strauss overtog posten i to ar, hvorefter Lottem
hoppede ind pa posten.

Bodil holdt en takketale til Lottem — se under
nyt fra bestyrelsen.

Vi har nu genopfrisket rigtig mange gode
minder fra Landsforeningens historie igennem
9



de sidste 20 ar. Vi kan ikke navne alle her, men
der har veeret mange rigtig spendende
oplevelser, - andre er gaet i glemmebogen, men
nogle oplevelser, jeg aldrig tror, vi vil glemme.
er vores workshop med Etta Cameron, som var
protektor for os fra 2005 til hendes dad sidste
ar.

Vi har tre gange haft workshop med hende — de
sidste to gange over en hel weekend. Til august
har vi den glaede at kunne afholde endnu en
workshop med Ettas kor.

Vi vil nu slutte vores lille gennemgang af med
deltagerne fra Ettas kor vil syne en sang for os:

Koret fra Ettas koncerter sluttede af med
“"Amazing Grace”

Efter underholdningen overrakte Kristian pa
vegne af bestyrelsen, en vase og et
“keempekort”, som var underskrevet af alle de
deltagende bgrn og unge, til Bodil med et til
lykke med jubilaeet.

BD

Kurser, afholdt af Landsforeningen for Marfan
Syndrom siden 1991
Der er ikke medregnet lokalgruppemader,
bestyrelseskurser og — mgder mv.

1991
1992
1993
1994
1995
1996
1997
1998
1999
2000
2001
2002
2003
2004
2005
2006
2007
2008

2 kurser
2 kurser
3 kurser
4 kurser
2 kurser
4 kurser
10 kurser
10 kurser
8 kurser
6 kurser
8 kurser
11 kurser
14 Kurser
13 kurser
10 kurser
8 kurser
6 kurser

41v—-7Dblu
74v10b
93v17b
79v 26D
66v 27Db
294v 26 b
202v 39b
144v 37b
149v57b
113v 44b
293v 54 b
154v 65b
232 v 64 bgrn
205v 51b
188v 50 b
178v 62 b
174v 50 b

2-3 februar Kursus for voksne. Ebeltoft
“Beskeaftigelsesmuligheder for personer med MS”
Leif Scherebech specialfunktionenfor for job og

handicap

”Hjerteproblemer hos personer med MS” overlege
Henning Mglgaard, Skejby

22v1lb

23 — 24 februar Kursus for unge 12-18 ar og
foraeldre. Kalundborg
”At veere ung med MS” Pernille Grandjean, Bodil

Davidsen

”Tag og se mig-at veere ung med en sjelden
sygdom” Vibeke Lubanski, CSH

6v 5b

25-27 april Landsmgde, Fuglsangcentret

”Marfan — fadder” leege Michael Davidsen, Arhus
”Kostens betydning for personer med MS” diatist

Malene Iskov, Fredericia

53v 23b

Kursus nr. 125 — runder deltager nr. 3.500:
Sommerkursus. Pindstrup
Treening v. fysioterapeut Lene Krickau
Krisereaktioner v. Aurora VVeber

nvendelse af hjertestarter v. Hanne Andersen.
Hjerteforeningen

7-12 juli
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19v14b

24 august  Endagstur, Sjeelland
Rundvisning Sorg akademi og kirken, sejltur pa

soen, frokost”Postgarden”
12v1b

5-7 september Ungekursus, Ebeltoft
Opleg ved hjertesygepl. Catriona King og Linda
Berggren RH

2v6Dh
5 oktober  Endagstur, Jylland
@kolariet, Vejle — spisning Hedensted

10v3hb
2009
31 januar  Temadag, rygproblemer. Hillerad

Foreninger fra Sjeldne Diagnoser var inviteret
Overlege Lars Remvig, RH
27V

15-17 maj  Landsmgde, Pindstrupcentret.

Prof. Overlaege John @stergaard, Center

for sjeeldne sygdomme, Skejby: om Marfan
Syndrom(traethed, smerter, graviditet, Losartan, MS
og &ldre)

Lone Hertz: "Tank ikke kun med hjertet, men ogsa
pé hjertet” 40v21b

16 august  Sjellandstur

Skuldelev dukke- og legetgjsmuseum, Gerlev
Rosenpark, Gerlev kro — kaffe hos Bodil,
Jeegerspris slot 6V

19 august  Jyllandstur
Enghave dyre og naturpark, Bragrup
11v5b

23 — 25. oktober Workshop med Etta Cameron
Workshop pd Dalum Landbrugsskole med Etta
Cameron (fredag),Michael Sunding lgrdag
Koncert, Fraugde kirke 298 tilskuere, kor.
Deltagere fra MS, Hjerteforening, Ehlers-Danlos,
Albinisme, Fraugde

46V 6 b

2010

16-18 april. Landsmgde, Neestved

Jens Halkjeer: smerter hos personer med MS.
Jens Halkjeer: Nar MS — kroppen e&ldes
Solveig Gaarsmand, foreldreradgivningen.
Hvordan tackler man skoleproblemer hos
bgrn med MS?

Lisbeth Brinkmann, Odense: Pilates

20v 9b

2-5. september EMSN mgde i Ebeltoft
Opleg ved. Christian Nielsen, Give-Bradstrup
”Smerter hos MS”
Niels Vejlstrup, RH ”"MS og graviditet”
Tina Zimmermann Benzig ” Oversigt over MS”
Lotte Zwick ”Ungepiloterne”

24 v
Deltagere fra 9 europziske lande

30. oktober Kursus for nye, Hillerad
Oplaeg ved Bodil Davidsen, Kristian Kristensen
Barn: svemmehal. Alle: bowling

9v5b

26-28. november Unge — kursus. Karlslunde
Konsulent Tove Tranberg, UUV, Kage
”Muligheder i uddannelsessystemet
Ketty Zubeil "Modetips”

8v5b

2011
22-23. januar — voksen kursus. Hotel Ebeltoft
Strand
Fysioterapeut Maria M S Heayer, Hillerad holdt
oplaeg om og instruerede i fysisk trening

18 v

8-10 april landsmgde. Kryb-i-ly. Fredericia
20 ars jubileeum
Ortopaedkirurg Kristian W Hay (?) suppleant for
Cody Biinger, Arhus ”Marfan rygge og behandling
af disse”.
Overtandlaege Hans Gjerup, Arhus ”Tand og
kaebeforhold hos personer med MS”
Prast Ole Buhl Nielsen, Korinth Humor for alvor”
Ojenlege Josefine Fuchs, Glostrup ”@jenproblemer
ved MS”

65v /24

Vi kan vist hermed sige at vores 20 arig “georg”
har gjort et godt stykke arbejde og ma han klare sig
endnu bedre i de naeste 20 ar

Jeg haber at listen her kan blive en inspirationskilde
for alle vore medlemmer til at deltage aktivt i vor
forening.

KP
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Bemandingen pa Klinik for Sjecldne Handicap.

Rigshospitalet. er blevet uvdvidet.

Fra 2010 satte Region Hovedstaden flere penge af til sjeeldne-omradet. En del af den bevilling er nu
blevet brugt til at ansette nye ansigter pa Klinik for Sjeeldne Handicap, Rigshospitalet.

Klinikken rader nu over en lege og tre overlager, idet Christine i Dali er blevet ansat som overlege i
en fuldtidsstilling. Per 1. september 2011 vil bemandingen blive yderligere udvidet, idet en yngre
leege starter i en introduktionsstilling.

Camilla Henriksen er blevet ansat som dieetist i en fuldtidsstilling, og herudover er der blevet ansat en
ny diztist i en vikarstilling pa deltid.

Sygeplejerske Inga Stenalt har valgt at overga til andre opgaver udenfor Klinik for Sjeldne Handicap.
Bolette Faerch Petersen er derfor ansat som ny koordinerende sygeplejerske. Hun starter per 1. maj
2011 i en fuldtidsstilling. Herudover er sygeplejerske Ea Lilleaas blevet ansat i en deltidsstilling som
koordinerende sygeplejerske.

Indtil nu har socialradgiver Birthe Mgrck veeret ansat i en deltidsstilling pa klinikken. Hun er nu
blevet ansat i en fuldstilling.

Sjeeldne Diagnoser er glade for, at klinikken er blevet styrket.

Vi var aktive i kampen for flere ressourcer til bl.a. Klinik for Sjeldne Handicap, og derfor er vi
glade for, at ressourcerne nu omsider er naet frem til klinikken”, udtaler Birthe Holm, formand for
Sjeeldne Diagnoser.

Birthe Holm fortseetter:

”Segningen til klinikken er meget stor, og skal klinikken samtidig leve op til at vaere et ekspertcenter,
der bade diagnosticerer, behandler, bedriver forskning og samarbejder internationalt, er der brug for
flere ressourcer. Nu er vi kommet et skridt videre, og det er positivt.”

Hvorvidt klinikken har faet ressourcer nok, vil Birthe Holm ikke tage stilling til endnu:
I de kommende méneder og ér skal der laves en handlingsplan for sjeeldne sygdomme og handicap.

Vi arbejder for, at der opstilles konkrete mal for bl.a. diagnosetider og forskningsindsats. Farst nar
dét er sket, ma det vurderes, om ressourcerne rakker”, slutter Birthe Holm.

Den samlede bemanding kan findes pa klinikken for Sjeldne Handicap. Her>>

Tagget direkte fra hjemmesiden med tilladelse fra Ugeskrift for Laeger og forfatteren.
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http://www.rigshospitalet.dk/menu/AFDELINGER/Juliane+Marie+Centret/Klinikker/Klinisk+Genetisk+Afdeling/Om+afdelingen/Ansatte/Sjaeldne+Handicap/

Workshop og koncert 27-28. august

Cameron; voice of joy

Workshop og koncert 27-28. august i
Hillergd med Voices of Joy.

Sa afholdes der igen en workshop og koncert
med Voices of Joy. Vi kan glaede Jer med, at
Etta Camerons barnebarn Simone Cameron er
medlem af VVoices of Joy og vil deltage i
koncerten. Koret bestar endvidere af Trine Gry,
Britt Hein og Premo Yolande. Desuden vil der
komme en ny herrestemme. Pianist er som
hidtil Michael Sunding, kendt fra de to sidste
koncerter med Etta.

Tilmelding til workshoppen skal finde sted
senest 30. juni.

Sammen med tilmeldingen kan | bestille
billetter 2”100 kr. stk.

Endvidere kan billetter bestilles hos Bodil
inden 10. juli. Efter d. 15. juli kan billetter
kabes fra

Det feelles Kirkekontor, @stergade 16, 3400
Hillerad tIf. 70 23 03 93

BD

Kursus i motivation og traening
22.-23. januar. Ebeltoft

Som et af de nyeste medlemmer pa kurset fik
jeg til opgave at skrive lidt om mine indtryk fra
weekenden pa Hotel Ebeltoft Strand.

Takket veere den udsendte deltagerliste kunne
jeg allerede inden kurset maile til Rie og Sven
og aftale karelejlighed til Ebeltoft. Vi skulle
medes ved busterminalen i Arhus. Sven havde
beskrevet sig selv som en &ldre marfanmodel.
Jeg fornemmede “’glimtet i gjet” og kereturen
blev da ogsa en hyggelig og fin optakt til mgdet
med alle de andre marfanmodeller.

Det var en selsom fornemmelse at vare blandt
sd mange, hvor hovedparten har samme hgjde
og krops karakteristika som én selv. Og det var
interessant at hagre andres sygdomshistorie.
Kursets vekslen mellem teori og praktiske
gvelser af forskellig art fungerede fint. Maria
har et godt kendskab til marfan og svarede
omhyggeligt og talmodigt pa vore mange
spgrgsmal — ogsa pa dem, der kom uden for
undervisnings- og treeningslokalet.

Alle deltagerne var nok pa forhand klar over
vigtigheden af fysisk treening, men mon ikke
det var nyttigt for de fleste at fa kendskab til, at
det er de sma, "lednzre" muskler, der skal
arbejdes med for at fa stabiliseret vore lange,
lzse lemmer. Og ikke mindst, at fa leert nogle
brugbare gvelser dertil. Det svere er sa at
huske alle gvelserne og fa dem indarbejdet i
dagligdagen. Som hjeelp til det fgrste vil Maria
sende nogle tegninger med gvelserne, men det
sidste ma deltagerne selv arbejde med.

Tak til alle for en hyggelig og udbytterig
weekend i fine omgivelser i Ebeltoft.

Signe Johnsen
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Kursus for voksne. 22-23. janvar
201 1. Ebeltoft.

Referat af fysioterapeut Maria Staugaard's
oplaeg

Fysioterapeut Maria Staugaard er velkendt i
Landsforeningen for Marfan Syndrom. | 2006
deltog hun i vort sommerkursus pa Vejlefjord
0g i 2007 var hun blandt opleegsholderne ved
temadagen pa Rigshospitalet. Endvidere har
Maria i det sidste ca. 8 ar haft en eller flere
“marfaner” under kyndig behandling.

| kurset deltog 16 voksne — alle meget
interesserede i Marias teoretiske opleg og ikke
mindst i de praktiske gvelser. Her er et lille
uddrag af Marias indleeg lgrdag eftermiddag:
Fysisk aktivitet / treening for personer med
Marfan Syndrom

Der findes ingen forskning omkring fysisk
aktivitet og Marfan Syndrom. Dog er alle enige
I, at fysisk aktivitet har en generel positiv
effekt: Det kan fremme metabolismen
(cellernes fitness), nedsatte blodtrykket, styrke
musklerne, nedsette kolesteroltallet, gge
udholdenhed, give mere energi, give bedre
humgr og stette et veaegttab.

Via Marias praksis med personer med MS, har
hun erfaring med, at korrekt aktivitetsniveau
nedsetter risikoen for skader pa
beveegeapparatet og organer, smerter som faglge
af overbelastede strukturer mindskes og
behovet for hjeelp til ADL — funktioner
reduceres. (Hjeelp til almindelige dagligdags
funktioner).

Fysisk aktivitet forbedrer kroppens funktion,
men den skal veere velovervejet, og ber i de
fleste tilfeelde understattes af: en anamnese (en
grundig beskrivelse af sygdommens forlgb), en
individuel undersggelse, evt. kontakt til
specialister, et holistisk treeningsforlgb med tid
til restitution samt jeevnlig supervision /
opfalgning / evaluering.

Arsagen til gget skadesrisiko skyldes a@ndringer
i bindevaevsproteinet fibrillin. Ved forkert
treening er der falgende risikofaktorer:
Ligament / kapsel skader, bruskskader, skader
pa muskler, knogler og nerver, slidgigt,
smerter, hjerte/kar problemer og skader som
falge af kollision.

Malet for traening er at gge stabiliteten, at sikre
bedst mulig kropsfunktion samt at nedsatte
smerterne.

I projektet ”At leve med Marfans syndrom”
udarbejdet af CSH i 2007 blev fglgende
problemstillinger bl.a. nevnt:

Overbeveegelig led: 66 | Tethed:

% 61%

Hjerteproblemer: Smerter:

55% 55%
(kroniske smerter hos
voksne 55 %)

Diagnosticeret scoliose | Problemer m.
bevaegeapp.

53% 52%

Forandring i leddet

33%

Det er som bekendt Sundhedsstyrelsens
anbefaling, at alle ’raske” voksne er fysisk
aktive mindst 30 min. dagligt (moderat
intensitet suppl. med 2 x 30 min traening pr. uge
med hgj intensitet). Alle bgrn og unge under 18
ar er fysiske aktive mindst 60 min. om dagen.
Alternativt skal veere af moderat intensitet
suppl. med 2x30 min. treening pr. uge med hgj
intensitet.

For personer med Marfan Syndrom skal det
dog understreges, at man ikke skal fglge
Sundhedsstyrelsens anbefalinger med hensyn til
1 time om ugen med hgj intensitet.

Borg — skalaen bruges til at styre intensiteten
ud fra, hvor anstrengende man selv oplever
treeningen. Skalaen gar fra 6 til 20, fordi disse
tal — med et ekstra nul bagved — nogenlunde
svarer til pulsveerdierne for en gennemsnitlig
ung person.

De fleste mennesker bgr forsgge at na mindst
20 minutter pa Borg 14 — 15 to til tre gange pr.
uge. Se skema naste side.
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Borgtrin Oplevelse Treeningseffekt

6 Hvile Ingen

7-10 Det fgles meget let. Svaert at marke forskel | Opvarmning / nedvarmning
pa niveauerne

11-13 Du kan marke, at du treener — men det er Sundhedseffekt — men kreaever
slet ikke hardt lang tid

14-15 Snakkegransen. Du kan snakke, men Kondition og sundheds for de
seetninger bliver afbrudt af andedrag fleste

16-17 Kraftig forpustet. Du puster kraftigt og kan | Effektiv kondition - men hard
kun svare med enkelte ord traening

18-20 Udmattelse. Fa minutter eller sekunder til at | Praestations- og sprintevne
du ma stoppe.

For personer med Marfan Syndrom skal man
teenke pa, at der pa grund af de hypermobile led
er starre risiko for forstuvninger, bruskskader,
muskel- og nerveskader. Der er nedsat
proprioception (dybdesensibilitet), nedsat
balance, samt starre risiko for slid og brud.
Vedr. muskelstyrken skal man tenke stabilitet
for decideret styrke, fokusere pa
muskelbalancen, forbedre muskelrekrutering
samt gge muskeludholdenheden.

Ved treening skal man tenke pa at veelge Low
load traening frem for High load traening, veelg
aerobisk treening (anaerobisk treening gger
stress pa hjerte og kar). Du skal vaelge
dynamisk traening idet statisk treening @ger
blodtrykket. Undga sport med kollisionsrisiko,
@g kropsbevidstheden, tilpas traeningen
individuelt og sgrg endelig for at traeningen
bliver sjov og udfordrende.

Konklusionen pa dette indlag er:

Folg anbefalingerne

Fysisk aktivitet/ treening kreever restitution
“Treningsmangden” skal gges langsomt
Fysisk aktivitet / treening skal give mening og
gerne veere sjovt

Stop aktiviteten ved ubehag.

“Motivation og treeningsplanlegning” var
overskriften pa Marias foredrag sendag
formiddag:

Der er flere definitioner pa ”hvad er
motivation”. Den ene siger, at motivation er de
samlede beveaeggrunde til en handling. Den
anden definition siger at motivation er et
resultat af sammenspillet mellem en person
(vedkommendes tanker), situationen, opgavens
karakter og veerdi. Motivation er saledes ikke
en egenskab, som er forankret i personligheden,
men en dynamisk proces som hele tiden kan
pavirkes og endres.

Vi fik til opgave hver isar at teenke over: Hvad
laver jeg af fysisk aktivitet (egentlig traening,
men ogsa transport til og fra arbejde, stavsuge,
sla grees osv.). Vil jeg gerne vaere mere aktiv?
Hvorfor er jeg fysisk aktiv, eller hvorfor vil jeg
gerne? Hvordan vil jeg gerne veere fysisk aktiv
og endelig om jeg har et specifikt gnske eller
mal?

En malsatning har til formal at hjaelpe med at
udstikke en retning og fokusere mod et slutmal,
idet det er et darligt styreredskab at styre i
blinde.

Du kan huske malsztningen efter SMARTE —
huskereglen:

v S —specifikt
v M — malbart
v A - accepteret
v R —realistisk
v T- tidsbestemt
v E —evalueres
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Det er endvidere vigtigt at seette et hovedmal,
men ogsa flere delmal!
Hvad kan det veere vigtigt at teenke pa?

Hvem?
Treener man alene, feelles, familie, kollegaer
0SsV.

Hvornar?

Bestemte dage, hver dag, tid pa dagen
Hvor?

Inde, ude, naturen, fitness, hjemme
Hvor meget?

Tid, antal gange, intensitet

Andre faktorer?

En rigtig god og lererig weekend med masser
af teoretiske indlaeg blandet med mange
praktiske gvelser.

Ref. Bodil Davidsen

Tillykke med Jubileect

€En kommentar fra landsmodet

Vi syntes det var super godt.

Der var gode foredrag med meget god info.
Sa meget at dette ikke ville tage skade af at
blive delt over pa to dage.

det var meget presset og der var ikke rigtig
tid til at fa snakket sa meget med de andre
som vi godt kunne have tenkt os

vi blev meget klogere og det var rart at se
0g hare at man ikke var alene om marfan og
hvad der dertil falger med.

med venlig hilsen

. Sara og Kenneth

navn....

Wassap unger...S3
skal I ti| tasternhe for

hu SKkal jeg have mit

Sa skynd jer at fa lagt hovederne i blad og send jeres forslag til kristian@marfan.dk
..imens kan i pa vores helt egen side, lzese hvad min veninde Rikke svarede pa hvad de dersens
suppe..oh..suppel..suppeplanter..oh suppleanter er for en sterrelse...vi ses
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Velkommen til Foreningspanciet

www.foreningspanelet.dk

Velkommen til Foreningspanelet
Foreningspanelet er stedet, hvor du hurtigt
og enkelt kan yde gkonomisk stgtte til din
foretrukne forening eller organisation — og
det endda uden at skulle have penge op ad
lommen.

Maske lyder det mystisk, men det er det
ikke. Din donation foregar ved, at du
gennemfarer en forbrugerundersggelse pa
nettet. For den ulejlighed modtager du et
sted mellem 5 og 25 kr., som du derefter
viderefarer direkte, ubeskaret og smertefrit
til en forening eller organisation efter dit
eget valg.

Sadan fungerer foreningspanelet: man
opretter en profil pa hjemmesiden, og
herefter far man tilsendt spargeskemaer man
sa kan vaelge at udfylde. For hver udfyldt
spargeskema tildeles man et belgb, og dem
kan man sa donere til de forskellige
foreninger der er tilknyttet foreningspanelet.
En let made at gare velgarende arbejde.
Marfanforeningen vil i lgbet af kort tid
veere at finde pa foreningspanelets
hjemmeside, og sa kan vi jo kun opfordre sa
mange som muligt til at melde sig. Nar |
klikker ind sa husk at bruge falgende
adresse:
http://www.foreningspanelet.dk?org=ms Sa
kan man nemlig se om det er folk fra vores
forening der klikker ind, hvilket vi jo rigtigt
meget haber i gar!

Bitten.

Kliniske aspekter af MS

”Nedenstaende uddrag fra artikel stammer fra
Ugeskrift for Leeger 31. januar 2011 og bringes
med tilladelse fra Ugeskrift for leeger”.

Overlaege Tina Zimmermann Belsing,
overlege Allan Meldgaard Lund, overlaege

Lars Sondergaard, afdelingslaege Lennart
Friis-Hansen & overlaege Steen Zabell
Abildstrom

RESUME

Marfans syndrom (MFS) og MFS-lignende
lidelser er arvelige

systemiske bindeveavslidelser, der
involverer flere organsystemer

— iseer det kardiovaskulere. Diagnosen MFS
er vanskelig at stille, da de kliniske
manifestationer ved MFS ses ved flere
andre systemiske bindevavslidelser.
Feenotypen er progredierende. Kirurgi

og standardiserede opfglgningsprogrammer
har forleenget levetiden for patienterne. Der
er specielt forventninger til effekten af
angiotensin |1, type 1 (AT1)
receptorblokkere, som aktuelt afpraves i
kliniske undersggelser. | denne oversigt
gennemgas vigtigheden af en koordineret
strategi for diagnostik, kontrol og
behandling af MFS.

Klassisk Marfans syndrom (MFS) er en
arvelig systemisk bindeveevslidelse med
forandringer i bindeveevets mikrofibriller,
der er forarsaget af mutationer i FBN1-genet
[1]. MFS er autosomalt dominant nedarvet,
men 25% af patienterne har de
novomutationer

[1]. Flere organsystemer — isaer skelet-, gjen
og hjerte-kar-systemerne, men ogsa hud,
lunger og dura kan veere afficerede. MFS er
panetnisk og optreeder hos begge kan. MFS
har fuld penetrans, men udviser markant
intrafamilieer variation. Incidensen af
klassisk MFS diagnosticeret efter
Ghentkriterierne er ca. en pr. 5.000 [2-5].
Den hyppigste dgdsarsag er kardiovaskuler
dad som fglge af dilatation af aorta, hvilket
medfgrer dissektion og eventuel ruptur [6]. |
starten af 1970’erne havde patienter med
MFS en forventet livsleengde pa to
tredjedele i forhold til raske. Gennem de
seneste 30 ar er livslengden gget markant
efter indferelse af regelmaessig kontrol,
medicinsk behandling og profylaktiske
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kirurgiske indgreb (specielt rgrprotese i
aorta ascendens ved dilatation [6-8]. Leeger,
der ikke er ansat i et referencecenter for
MFS, ser kun ganske fa (eller ingen) MFS-
patienter pr. ar. | denne oversigt gennemgas
vigtigheden af en koordineret strategi for
diagnostik, behandling og kontrol.

METODE VED
LITTERATURSAGNING
Der er sggt under sggeordet Marfan
syndrom pa Pub- Med (4.738 studier) og
Cochrane (0/5.416 studier).

Det er tilstreebt at anvende arbejder, der er
publiceret inden for de seneste fem ar. Der
er flere steder brugt oversigtsartikler.
DIAGNOSTISKE KRITERIER
Diagnosen MFS er vanskelig at stille, da
flere af de kliniske manifestationer optreeder
ved andre systemiske bindevesvslidelser.
Desuden findes tilstande, hvor en given
manifestation optraeder isoleret. Fenotypen
er progredierende. De diagnostiske kriterier
for MFS har veeret en hjelp, men er ikke
anvendelige i alle situationer [9, 10]. De
aktuelle diagnostiske (Ghent) kriterier er
senest revideret i juli 2010 og vises i
Tabel 1 og Tabel 2 [5]. Som det fremgar,
er veegten i forhold til tidligere
Ghentkriterier lagt pa kardiovaskulere
symptomer og gjenaffektioner, herefter om
der er kendt FBN1-mutation med eller uden
positiv familiehistorie(Tabel 1).

Fokus pa gvrige symptomer er reduceret og
scores i henhold til (Tabel 2). Kriterierne
kan vere vanskelige at anvende i
barnealderen, fordi mindre barn ikke har
udviklet det fulde syndrom, og det giver
0gsa problemer i etniske grupper uden
normalmateriale for hgjde, siddehgjde
og armspaend. Dette blev bekreeftet i et
studie med 320 afficerede barn, hvor kun
56% opfyldte de daveerende kliniske
Ghentkriterier — stigende til 85% i
kombination med kendt FBN1-mutation
[11]. Omvendt er sandsynligheden for at
finde en FBN1-mutation relativt hgj (73%),

safremt Ghentkriterierne for klassisk
Marfans syndrom er opfyldt, mens den er
lav for atypisk Marfan (15-56%) [12]. De
Kliniske manifestationer af MFS er multiple
[2], og ved mistanke eller familiaer
disposition anbefales det at henvise

til et center (Rigshospitalet eller Arhus
Universitetshospital,Skejby) med henblik pa
videre udredning

og opfalgning.

MANIFESTATIONER MED
TILKNYTNING TIL

SKELET, @INE OG
CENTRALNERVESYSTEM

De fleste patienter med MFS har
dysproportionelt stor hgjdevaekst med
overveaekst af de lange rgrknogler i
ekstremiteterne. Nogle har lange fingre
(arachnodactylia) og deformationer af den
forreste brystveeg med tragt- og fuglebryst
(pectus excavatum henholdsvis carinatum),
som i adolescensen kan veere den psykisk
mest generende manifestation. Mange

har skoliose og hypermobile led (eksklusive
albuen, som kan veare beveaegeindskraenket)
eller ansigtsskeletabnormiteter med hgj
gane [2, 13, 14]. Den velkendte
linsedislokation (ectopia lentis) ses hos 50-
80% af patienterne [15]. Et tidligt og hurtigt
udviklende narsyn ses hos 34-44% af
patienterne (4,8% i normalbefolkningen)
[15]. Nethindelgsning er hovedarsag

til blindhed ved MFS. Patienterne har
normalt intellekt. Neurologiske symptomer
er sjeldne bortset fra migraene, ortostatisk
hovedpine og symptomer pa udvidelse af
duraseekken (dural ectasia) [16, 17].
Psykisk skal man vere opmaerksom pa
problemerne i forbindelse med de skeletale
abnormiteter, samt den konstante risiko for
akut indtreedende komplikationer som f.eks.
spontan pneumothorax, akut
aortadissektion/ruptur og pludselig ded [18].
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KARDIOVASKULZARE
MANIFESTATIONER

Kardiovaskulaere komplikationer omfatter
fortykkelse af aortaroden, dilatation af aorta
ascendens og som fglge heraf
aortainsufficens. Aortainvolveringen er
snigende og opdages ofte ved en
tilfeeldighed. Hos patienter med ikke er
kendt MFS er dgdeligheden 50% inden 40-
ars-alderen som falge af dissektion og
ruptur af aorta ascendens (Figur 1) [2, 19].
Tidlig diagnose og behandling har gget
livsleengden til 72 ar[6]. Andre
kardiovaskulaere komplikationer er
fortykkede atrioventrikuleere klapper, der
ofte er associeret med prolaps af enten
mitral- og/eller trikus pidal klapperne med
en variabel grad af insufficiens samt
dilatation af arteria pulmonalis med eller
uden klapstenose [2].

Hos bgrn med tidlig debut af MFS kan
mitralinsufficiens fare til kirurgisk
intervention, hjertesvigt og i sjeldne
tilfeelde ded inden puberteten.
| et studie af 90 (19 patienter under 18 ar
(21%)) ekkokardiograferede patienter med
MFS fandtes fire patienter under 18 ar
(21%) og 21 patienter over 18 ar (30%) at
have mitralklapprolaps [20].

Kalcificering af mitral anulus hos patienter
under 40 ar klassificeres som et
minorkriterium [3].

En gget praevalens af forleenget QT-interval,
ventrikulaer arytmi hos en mindre gruppe
bgrn med MFS samt atrieflimmer i alle
aldre er beskrevet [2, 14].

Aortaaneurisme og -dissektion/ruptur er den
mest livstruende tilstand hos MFS-patienter

(Figur 1).

Prognosen afhanger af, hvornar diagnosen
stilles og operation udfares, da mortaliteten
ved akut operation for aortadissektion er
vaesentligt hgjere end ved planlagt
profylaktisk operation for aortaaneurisme
[21, 22]. Dette understreger
ngdvendigheden af regelmaessig

og livslang kontrol af hjertet og aorta med
ekkokardiografi, magnetisk resonans (MR)-
skanning og eventuelt computertomografi
(CT) [2, 19, 23].

Dilatation af aortaroden kan i alvorlige
tilfelde allerede begynde in utero, mens den
hos andre patienter aldrig nar en starrelse,
der kraever Kirurgisk intervention.

| modseetning til aterosklerotiske aneurismer
og andre former for aorta ascendens-
aneurismer, er dilatationen ved MFS ofte
starre og isoleret til aortaroden [2].
Dilatation er symptomfattig og opdages ofte
tilfeeldigt eller ved de planlagte kontroller
[3]. De vigtigste risikofaktorer for
dissektion er graden af dilatation,

familieer disposition for tidlig dissektion og
graviditet [2, 19]. De fleste patienter med
akut opstaet aortadissektion har klassiske
symptomer med centrale kraftige
brystsmerter og udstraling til ryggen [6].
Blagdning til pleura kan forekomme ved
ruptur af torakalt aortaaneurisme. Retrograd
dissektion kan medfere akut svaer
aortainsufficiens og tamponade pa grund af
ruptur til perikardiesekken. Ved involvering
af koronararterierne ses symptomer og
objektive tegn som ved akut
myokardieinfarkt. Er karotiderne
involveret, kan det fere til neurologiske
symptomer.

Tilsvarende kan dissektion medfgre iskeemi
af f.eks. rygmarv, nyrer, tarm og
ekstremiteter. Yderligere vil det falske
lumen efter dissektion i arcus aortae eller
aorta descendens ofte dilatere og dermed
udgare en risiko for ruptur. Patienter med
verificeret eller mistanke om truende eller
dissekerende aortaaneurisme skal overfares
til et hjerte- og/eller thoraxkirurgisk

center [19, 23].
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DIFFERENTIALDIAGNOSE

Diagnosen kan vere vanskelig at stille, da
flere lidelser har lignende skelet-, hjerte- og
gjenmanifestationer.

Disse inkluderer MFS-lignende syndromer
(variant af MFS) sasom unge (oftest < 45
ar) med uafklaret arsag til fortykket
aortarod, familizer torakal aortaaneurisme og
dissektion [24], familiger
mitralklapprolapssyndrom og familiger
ectopia lentis (alene gjenmanifestationer)
[25, 26], homocystinuri (skeletale
manifestationer og ectopia lentis), MASS-
feenotype (mitralklap-, aorta-, hud- og
skeletale manifestationer) [2, 10, 20], Weill-
Marchesani-syndrom [27] og Shprintzen-
Goldberg-syndrom (craniosynostosis,
skeletale manifestationer og mental
retardering) [28], torakale aortaaneurismer,
der leder til type Adissektion (TAAD) (ofte
isoleret uden andre involverede
organsystemer) [29] og Loeys-Diets
syndrom (MFS-manifestationer, risiko for
tidlig (< 20 ar) aortadissektion samt
karakteristisk ansigtsskelet (craniofacies) og
fraveer af linseluksation (ectopia lentis) [30].
Der er ingen sikker korrelation mellem
genotype og fenotype, og prognosen kan
derfor ikke forudsiges ud fra en given
mutation i FBN1-genet. Diagnosen MFS
stilles primeert klinisk ud fra
Ghentkriterierne.

Disse kriterier inkluderer FBN1-
mutationsfund, som vil statte diagnosen
klassisk Marfan, men fremtidig forskning
vil formentlig bringe molekylaergenetisk
diagnostik mere i centrum, isaer for patienter
med varianter af MFS.

VIDENSKAB KIRURGISK
BEHANDLING

Siden 1968 har det vaeret muligt at behandle
patienternes kardiovaskulaere problemer
Kirurgisk [31].

Dette har forleenget livsleengden for MFS-
patienter fra to tredjedele til naesten den
normale [2, 6, 8, 14].

Kirurgi anbefales, nar aortas diameter er >
50 mm [19], men ved mindre diameter,
safremt der er andre familiemedlemmer med
MFS og aortadissektion, sveer
aortainsufficiens, graviditetsanske eller hvis
diameteren gges med mere end to
millimeter pr. ar [6, 22, 32, 33].

Hos bgrn og unge korrigeres malene

for overfladearealet. Der findes dog i dag
ikke nogen definitiv metode til at afgare det
rigtige tidspunkt for kirurgi. Den gaengse og
anbefalede operative metode er indseettelse
af rgrprotese, men ved betydende og ikke
korrigerbar aortainsufficiens kan der
indseettes kompositgraft, der bestar af en
rgrprotese, som indeholder en
aortaklapprotese [2, 6, 14, 33].

Yderligere kan der opsta behov for
mitralklapplastik eller substitution

pa grund af prolaps med betydende
insufficiens.

Kirurgisk behandling inkluderer ogsa
korrektion af linseluksation, spinalatrodese
ved sveer skoliose, korrektion af sveer
thoraxdeformitet og neurokirurgisk lukning
af lekagepunktet ved udvidelse af
durasaekken.

FOREBYGGELSE OG MEDICINSK
BEHANDLING

| dag er der flere muligheder for medicinsk
behandling og andre forebyggende
foranstaltninger [34].

For at reducere/mindske stress pa den
torakale aortavaeg anbefales MFS-patienter
at undga udgvelse af isometriske
sportsaktiviteter, kontaktsport og sport

pa konkurrenceplan [14, 35]. Patienter med
involvering af hjerteklapperne gives
endokarditisprofylakse ved tandindgreb,
gastrointestinale og urogenitale indgreb [14,
36].
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Historisk har betablokade veeret anvendt
selv hos normotensive for at nedsatte
blodtrykket og pulsamplitudens pavirkning
af aortavaeggen i formodning om, at dette
forsinker udviklingen af aortadilatation

og -dissektion [34].

Musestudier har imidlertid ikke
fundet vaesentligt nedsat
progressionshastighed for dilatation af aorta
ascendens under behandling med
betablokade [14, 37]. Dette blev bekraftet i
en metaanalyse, der omfattede 17 kliniske
studier [7, 14].
| et ikkerandomiseret studie med 58 MFS-
patienter, som enten fik
angiotensinkonverterende enzym
(ACE)-hammeren enalapril eller
betablokker (atenolol
eller propranolol) viste man, at stgrrelsen af
aortaroden mindskedes hos de
enalaprilbehandlede [38].

Studierne havde mange begraensninger.

Behandlingen med betablokade var ikke
titreret til en hjertefrekvens under fysisk
aktivitet. Betablokadegruppen var
domineret af kendte MFS-patienter, mens
patienterne i enalaprilgruppen var nye
patienter, der selv valgte
enalaprilbehandling. Det er saledes usikkert,
om forbedringen af vaeggen i aorta
ascendens var reel [14, 38].

Eksperimentelt er det vist, at aktivering af
angiotensin |1, type 2 (AT2)-receptorerne
beskytter, mens aktivering af angiotensin I,
type 1 (AT1)-receptorerne indgar i
patogenesen af aortapatologien.

I museforsgg har man saledes vist, at
blokering af AT1-receptoren kan
normalisere den patologiske vag
I aorta ascendens hos mus med MFS ved at
reducere den sekundaert til den defekte
fibrillinggede transforming
growth factor (TGF)-betasignalering [14].
En selektiv AT1-receptorblokering af TGF-
beta forventes at vaere mere virksom end
behandling med ACE-ha&mmere, som ogsa
vil blokere den beskyttende AT2-

receptorsignalering [14]. | mindre
kohortestudie med 18 paediatriske patienter,
som trods anden medicinsk behandling
havde progressiv dilatation af aorta, blev
patienterne fulgt i 12 til 47 maneder under
behandling med losartan (n = 17) eller
irbesartan (n = 1) [39]. Studiets resultater
viste, at selektiv AT1-receptorblokade
medfarte en signifikant forsinkelse af
aortadilatation [39]. Dette resultat stotter
dyrestudierne, men der er behov for
randomiserede undersggelser

for at bekraefte fundene. Aktuelt pagar et
tredrigt prospektivt multicenterstudie i USA,
Canada og Belgien, hvor patienter med
MFS (seks maneder til 25 ar) og dilateret
aortarod randomiseres til behandling med
enten losartan eller atenolol [14, 40].

Den gvrige behandling er
multiorganorienteret:

Hormonel begransning af veeksten hos bgrn
med MFS, fysioterapeutisk behandling af
hypermobilitet og kontrakturer,
korsetbehandling af skoliose, ortodontisk
behandling af tandstillingsabnormiteter og
behandling af gjenkomplikationer inklusive
korrektion af refraktionsfejl, amblyopi, og
betablokkerbehandling for forhgjet tryk i
gjet. Psykiske og sociale
hjelpeforanstaltninger er essentielle bade
hos bgrn og voksne.

UNDERSYGELSER OG
KONTROLFORL@B

Marfans syndrom er en multiorgansygdom,
som fordrer kontrol og behandling i et
multidisciplinert team af behandlere. MFS
0g MFS-lignende sygdomme er sjeldne.
Patienterne har en hgj risiko for pludselig
dad, der kan reduceres ved korrekt kontrol.
De mange involverede organsystemer giver
bade specifikke og mere »blgde«
manifestationer med nedsat arbejdsevne,
nedsat livskvalitet, kronisk treethed og
psyKkisk labilitet. Der er saledes mange
grunde til, at patienter med MFS bgr have et
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tilbud om kontrol og behandling i et
tveerfagligt team bestaende af en genetiker,
en barnelaege og voksenlager fra relevante
organspecialer. | Danmark har to centre faet
opgaven: Center for Sjeldne Sygdomme pa
Arhus Universitetshospital,Skejby og Klinik
for Sjeeldne Handicap

pa Rigshospitalet [23].

Disse to centre har en overordnet
koordinerende funktion, mens en vasentlig
del af kontrollen ligger pa patientens lokale
sygehus.

Centret legger en individuel
opfalgningsplan, men enkelte undersggelser
indgar altid [23]. Alle med MFS bar
gjenundersgges arligt; aorta ascendens bar
evalueres minimum arligt med
ekkokardiografi, og safremt der ikke opnas
tilfredsstillende oversigt af aortaroden og
aorta ascendens bgr MR-skanning foretages.
CT kan anvendes, men pa grund af den
akkumulerede straling foretraekkes MR.

Blodtrykskontrol og aggressiv
antihypertensiv behandling er vigtig for at
mindske aortadilatationen. Alle med svar
eller progressiv skoliose bgr falges af
ortopaedkirurg; alle ber jeevnligt tilbydes
samtale med psykolog og socialradgiver.
Genetisk radgivning er en integreret
del af kontrollen i centrene og skal tilbydes
alle i patientens familie.

Ud over disse hovedkomponenter af
kontrollen vil nogle patienter have brug for
vurdering af gvrige skeletale problemer hos
ortopaedkirurger, reumatologer og
fysioterapeuter; ortodontisk vurdering; MR-
kontrol af columna for dural ectasia og
opfalgning hos neurologer; kontrol hos
lungemediciner; dual energy x-ray
absorptiometry

(DEXA)-skanning og kontrol af D-vitamin
hos endokrinologerne.

Det er vigtigt med tidlig kontakt hos
gynakologerne, for at kvinderne kan blive
risikoscoret og informeret om graviditet.
Under graviditet er kredslgbet saerligt
belastet, hvorfor alle skal falges,

behandles og fade pa fadeafdelinger, der er
knyttet til MFS-landscentrene.

KONKLUSION

Behandling af patienter med MFS og MFS-
lignende lidelser er baseret pa fem vigtige
trin: 1) Erkendelse af lidelsen og dens
potentielle komplikationer, 2) tidlig
intervention herunder rad om
sportsudgvelse, graviditet og start af
medicinsk behandling, 3) forebyggelse,
kontrol og behandling i et multidisciplinaert
team af behandlere, 4) kirurgisk behandling
0g 5) genetisk opsporing. Ubehandlet er
dedeligheden hgj, hvorfor det er vigtigt med
tidlig opsporing, behandling og
kontrolforlgb. Ny forskning har belyst flere
aspekter af sygdommens patogenese og
abnet for en mulig fremtidig specifik
medikamentel behandling med selektiv
AT1-receptorblokker. Har man mistanke
om, at en patient har MFS eller en variant af
MEFS, anbefales det at henvise til et af de to
centre for sjeldne handicap.

(se hele artiklen med tilhgrende skema |
ugeskrift for leeger evt.hos leegen eller send
en mail til Bodil@marfan.dk)
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Jeg har gaet rundt og taEnkt pa
hvem der bestemmer her i vores lille

en af min sgde veninder.. Rikke

He) unger

Sikken en smg@re af voksen ord jeg blev helt svimmel
N3 heldigvis fik jeg lige en sodavand Sa......

Ved du hvad.... Jeg mangler jo et fint havn.
Har du ikke et godt havn til mig ??

G4 skriv hurtigt il :
Kristiagh@marfan.dk
Med dit forslag og en smule held sa far jeg et kanon,
mMegaaaa feeedt havn....hihi

forening ..... og hvad er de fine iﬁ

nhavhe for hoget....hvad laver en 5 skarpe skud ti| Rjkke...
SUDD..supDeDlant?..¢ho. ...den der Rikke er seek-trae-tac-er..hahaha
suppenoget endelig..sa jeg spurgte Qgsa noget jeg skal finde ud af...

Hvorfor er der suppeplanter..gh suppleanter ?
- Hvis et bestyrelsesmedlem er sa uheldig ikke at kunne komme til et mgde, sperg man
"suppeplanten” om han/hun kan komme i stedet for.

Skal man sa veare med altid til mgderne ?
- supplanten skal hvis en anden er syg, men er der ofte alligevel for at veare opdateret ="

bestemmer suppleanten sa hvad vi skal lave i Marfan ?
- de er med til at bestemme og planleegge arrangementerne i marfan foreningen.

hvor lang tid er man med som det der sup..supplante..noget ?
- Man bliver valgt for to ar af gangen.

er det sjovt ?
- Ja, men det kan ogsa veere lidt hardt hvis man er til mgde leenge. Men sa er det heldigt at der tit

er kage ‘=4

Kage. sa vil ieg med...kage...uhm...chokoladekage. fladeskumskage....helt sikker ieg vil med
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Referat af Generalforsamlingen
d. 10-4-201 | pa Kryb-i-ly kro

Referat af generalforsamling, sendag d.10. april
2011. Kryb-i-ly. Fredericia

1.Valg af dirigent og referent.

Sven Back blev valgt til dirigent
Bodil Davidsen referent

2. Formandens beretning fremlaegges.
Lottem Hybel

2010 blev et ar meget anderledes end de foregaende
i foreningens lange historie. Vi slog en kedelig
rekord i og med at Landsmgdet blev med laveste
antal deltagere nogensinde, og sommerkurset matte
helt aflyses gr. for fa tilmeldte.

Det skal dog ikke fa lov at overskygge, at det var et
godt og givtigt Landsmgde (ogsa denne gang) — og
vi der deltog, kom berigede og oplyste hjem © - og
jeg skal da lige love for, at vi tager revanche i ar —
med rigtig mange deltagere !!

Et kursus planlagt for unge matte a@ndres, da der
ikke var ret mange tilmeldte, men blev i stedet til et
kursus for nye familier — som efter sigende blev
rigtig godt (snestorm og alt andet til trods)

Et 1-dags kursus for nye familier blev det ogsa til —
nogen rejste langt for at deltage, og det er jo dejligt,
nar nogen finder det alt besveeret veerd, at veere
med!

Det var Danmarks tur til at veere vaert for det
europeiske samarbejdes arlige mgde EMSN. Det
foregik i Ebeltoft i september, der var 9 lande
repraesenteret — og Ebeltoft viste sig fra sin
smukkeste side med bade sol, varme og Tyrolerfest.
Det var bl.a. her vi blev klogere pa de nye
diagnose-kriterier — kriterier som vil gare
diagnosen nemmere at stille pa nogen, men ogsa
lidt sveere at gennemskue — og som maske vil
&ndre diagnosen for enkelte. Der var et steerkt
unge-panel - med god dansk repraesentation © - og
dét tegner jo godt for fremtiden !
PBS-betalings-systemet blev en realitet i ar. Efter
mange timers dedikeret arbejde af iseer Mogens og
Bitten — fagre nye verden. Jeg fornemmer, det er
blevet godt modtaget, og takker for jeres indsats ©
Vi har skiftet redaktar — tak til Conny Nielsen for
en rigtig god indsats, og pgj pgj til Kristian med
den nye titel.

Efter opfordring fra medlemmer lavede foreningen
en spgrgeskema-undersggelse sidst pa aret, som |
har faet svarene pa - og som har hjulpet bestyrelsen
i at gennemskue hvad det er, der betyder noget for
medlemmerne og hvor det er, kreefterne er bedst
lagt i forhold til bestyrelsesarbejdet. Ogsa dejligt at
se, at mange gerne vil hjelpe i arbejdet pa at gare
foreningen god.

Jeg skal selvfalgelig ogsa navne, at vores protektor
Etta Cameron jo desverre dgde i ar. Etta gav os af
sin tid, sin livsglaede og sit overskud — og fik sat sit
helt unikke praeg pa foreningen, og dens synlighed
udadtil. Dette kan vi kun vaere taknemmelige for.
Vi vil huske hende med glade.

Da dette jo er min sidste formandsberetning, vil jeg
gerne have lov at takke for nogle rigtigt gode og
leererige ar, hvor jeg har mgdt sa mange dejlige,
sgde og kloge mennesker, der alle har gjort det
spandende, udfordrende og overraskende at veere
med. Der er store, nye udfordringer i den nermeste
fremtid, og derfor er jeg glad for, at Bitten har
stillet sig til radighed som ny formand. Jeg er ikke i
tvivl om, at hun vil kunne viderefgre foreningen
trygt og godt, og jeg gnsker dig og hele bestyrelsen
held og lykke med at s&tte en helt ny dagsorden, i
det, der bliver den nye struktur.

Min formandsperiode har selvfglgelig veeret preeget
af, at Bodil altid har staet til radighed med kyndig
vejledning, ildhu og engagement — hgjt energi-
niveau og store ambitioner pa foreningens vegne.
Bodil-effekten har veeret sveer at leve op til (I') men
har i den grad ogsa vist, at ved ihardig straeben
efter det ypperste, bliver resultatet godt.

Dette er bare én af de erfaringer, jeg har gjort mig —
0g som jeg vil tage med mig. Jeg teenker, at jeg i
mange ar fremover - nar jeg star overfor dilemmaer
— vil teenke “hvad ville Bodil gore” ©

Sa endnu engang tak for alt, I har leert mig — og
rigtig god vind til os alle med alt det nye ©
Beretningen blev godkendt

1. Formanden fremlaegger bestyrelsens planer
for det kommende ar

Bitten Kjergaard, kandidat til formandsposten,
fremlagde bestyrelsens planer:
Landsforeningen for Marfan syndrom star over
store strukturelle omlaegninger og de naeste par ar
bliver bade udfordrende, men ogsa spandende set
fra bestyrelsen side. Senest den 30. april 2012
takker Bodil Davidsen af som ansat i
Marfanforeningen og vi star dermed uden den
hjgrnesten, vi alle har kunnet leene os op ad siden
foreningen blev grundlagt. Vi i bestyrelsen skal til
at leere at ’std pa egne ben”, organisationen skal pé
det narmeste bygges op fra “bunden” og
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foreningen gar dermed ind i en helt ny tid.
Heldigvis har vi i foreningen en masse energiske og
kompetente medlemmer, som allerede i skrivende
stund star klar til at yde en indsats for at
foreningens “dagligdag” kan fortsatte nasten som
hidtil, og vi glaeder os til at samarbejde med alle jer,
der meldt jer pa banen til de forskellige opgaver i
foreningen.

Foreningens arbejdsopgaver er blevet delt op pa
falgende arbejdsomrader:

Regnskab, fundraising, nyhedsbrev, hjemmeside,
medlemsdatabase, presse, radgivning, pjecer,
kursusudvalg, socialradgiver, administration.

Som nevnt bliver det en ”ny tid” for os alle 1
foreningen og ikke mindst i bestyrelsen og i de
etablerede “arbejdsceller” men jeg er ikke 1 tvivl
om, at vi over de naste par ar, nok skal fa
indarbejdet nye rutiner sa foreningen kan fortsette
det nyttige arbejde med Marfan syndrom i fokus.
Udover omstruktureringen er der naturligvis ogsa
en masse spaendende arrangementer pa programmet
for det naeste ar. Den 27. — 28. august afholdes der
workshop og koncert med “Voices of Joy” (Etta
Camerons kor) Om sgndagen kl. 16 vil der blive
afsluttet med en koncert i Praestevang Kirke i
Hillerad.

Hvad angar Etta Camerons efterfglger i form af en
ny protektor for foreningen er der desverre intet
nyt. Bodil har sendt nogle forespargsler til
interessante kulturpersoner, men ingen har givet
tilsagn.

Til efteraret afholdes et genetikkursus for de unge
pa 18-30 ar. Naermere derom senere.

Den 20. april 2012 afholder Skejby en konference
bl.a. med oplaeg af lege Sven Rand-Henriksen fra
TRS (Traenings- og radgivningscenter, Sunaas
sygehus, Norge ), Rand-Henriksen der er dansker,
har i foraret 2010 afsluttet en ph.d. afhandling om
Marfan Syndrom.

Den 21.-22. april 2012 er der landsmgde pa Hotel
Ebeltoft (seet allerede kryds i kalenderen nu) hvor
Sven Rand Henriksen bl.a. ogsa deltager.
Kommentarer: Der blev spurgt om, hvorfor har vi
ikke rad til soc.rdg. fremover, nar vi har nu? Vi
lever pé vor formue”.

2. Godkendelse af det reviderede regnskab
samt godkendelse af budget.

Mogens Buhelt gennemgik regnskabet — herunder
de forskellige puljer. Fra handicappuljen er der ca.
39.000 kr. til rest fra 2010, som evt. skal
tilbagebetales. Det blev efterlyst, hvorfor kan vi
ikke selv bruge pengene? Imidlertid er pengene
gremeerket til de ansggte kurser, men man kan sgge
om overfarsel til 2011 til et konkret formal, der

falder ind under hcp. domane. | 2010 fik vi EU
midler til EMSN — mgdet. Det blev opfordret til, at
vi undersgger andre muligheder for at fa EU
midler.

Et medlem undrede sig over, at vi opfordrer til at
give tilskud til foreningen — og samtidig udbetaler
rejsegodtgarelse fra vores egen
’rejseudligningsfond”. Vi ensker ikke at
transportudgifterne skal vere en hindring for
deltagelse, men man er velkommen til at donorer
pengene til foreningen som en gave. Endelig blev
det foreslaet at foreningen hjalper de familier, der
far afslag pa kurser. Bitten K opfordrer folk til selv
at henvende sig — et stigende problem med afslag
fra kommunerne. Lottem orienterer om Sjeldne
Diagnosers indsats og opfordrer bestyrelsen til
fortsat at arbejde pa sagen.

Mogens Buhelt vil i Igbet af det kommende ar
treekke sig som regnskabsfarer og pt. vil fglgende
overtage arbejdet:

”Hovedkasserer”: Alia Ahmad

”Lon og SKAT”: Ole Bak Sgrensen

Databasen: Morten Buus Andersen

Herefter blev regnskabet godkendt

Mogens Buhelt gennemgik budgettet, som ligeledes
blev godkendt

3. Indkomne forslag.

Fra Mogens Buhelt var der fremsendt fglgende tre
forslag.(Begrundelserne kan i deres fulde ordlyd
rekvireres fra Bodil)

A. Vedr. 8 3 Medlemskab og kontingent
Nuverende tekst: Kontingentets starrelse fastsaettes
af generalforsamlingen og forfalder til betaling pr.
1. maj for lgbende kalenderar.

Foreslas rettet til: Kontingentets stgrrelse for det
efterfalgende kalenderar fastsettes af
generalforsamlingen og forfalder til betaling pr. 20.
februar i samme efterfglgende kalenderar.

Dette forslag blev godkendt
B. Vedr. § 7 Dagsorden
Nuveerende tekst: 9. Valg af 2 revisorer og
suppleant hertil.

Foreslas rettet til: 9. Valg af revisor.

Som begrundelse blev navnt, at vi skal have en reg.
[statsaut. revisor til vort regnskab og de starre
puljer, hvorfor vi ikke behgver en intern revisor.

Under droftelsen af dette forslag blev det naevnt, at
det er vigtigt overfor de store puljer at vi har en
reg./statsaut. revisor. Hvis vi imidlertid sgger penge
fra mindre puljer, kan vi spare udgiften til en reg.
revisor, hvorfor det foreslas at vi har en reg/stasaut.
revisor til selve regnskabet og de store puljer — men
en intern til de sma puljer.
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Det blev vedtaget at udsette forslaget til naeste ar,
hvor bestyrelsen kan komme med et forslag til en
arbejdsfordeling mellem revisorerne.

C. Vedr. 8 10. Foreningens regnskab

Hvis forslag 2. vedtages, falger heraf:
Nuverende tekst: 8 10. Foreningens regnskab
falger kalenderaret og revideres af de pa
generalforsamlingen valgte revisorer.

Bar rettes til: 8 10. Foreningens regnskab falger
kalenderaret og revideres af den pa
generalforsamlingen valgte revisor.

Udszttes naste ar jf. forslag B

4. Fastleeggelse af kontingent for fuldt
medlemskab og for stgttemedlemmer
Det blev besluttet at fastholde kontingentet 200 kr.
pr. ar — 50 kr. for bgrn/unge under 18 ar og 100 kr.
for stettemedlemmer.
Foruden ovenstaende vedtaegtsaendringer har
Mogens Buhelt fglgende forslag til
kontingenteaendring til behandling under
dagsordenens punkt 6. Fastleeggelse af kontingent.
Det foreslas, at nye medlemmer, der indmeldes i
farste halvar betalt fuldt kontingent, - ved
indmeldelse 1.7 — 31.10 betales %2 kontingent og at
man er kontingent fri ved indmeldelse efter 1.11
Der var en del diskussion vedr. forslag om
nedszttelse af kontingent i sidste halvar, og man
anmodede bestyrelsen til at komme med et udspil.

7 Valg af formand (hvert 2. ar.).
Lottem Hybel er pa valg. @nsker ikke genvalg.
Bestyrelsen peger pa Bitten Kjeergaard som ny
formand
Bitten blev valgt enstemmigt

8 Valg af bestyrelse og suppleanter hertil.
Lone Pedersen og Rikke Jensen pa valg. Begge er
villige til genvalg (Rikke evt. kun for 1 ar)
Safremt Bitten Kjaergaard bliver valgt til formand,
vil der blive en ledig bestyrelsespost.

Bestyrelsen peger pa Martin Skov.

Kristian Kristensen er ikke pa valg

Martin Skov blev valgt. (Er efter
generalforsamlingen blevet konstitueret som
kasserer)

Suppleanter:

Ketty Zubeil er pa valg. Villig til genvalg. Annette
Hansen ikke pa valg

8. Valg af 2 revisorer og suppleant hertil.
Ole Bak Sgrensen og Benny Rasmussen.
Annette Sejbjerg suppleant

Ole Bak kan ikke genveelges, da han bliver
involveret i selve regnskabsfaringen.

Anne Marie Madsen (Rie) og Benny Rasmussen
blev valgt som interne revisorer.

Annette Sejbjerg, suppleant

9. Eventuelt.

Bitten Kjeergaard orienterede om www.
Foreningspanelet.dk

Rikke: Sko — bukser i lange starrelser er lagt frem
Et medlem opfordrede alle til at melde sig til sma
0g store opgaver, da vi har brug for ekstra kraefter
til foreningens arbejde.

Emner til protektor / ambassader blev drgftet
Sven lukkede generalforsamlingen.

Bitten takkede Lottem for sit arbejde og takkede
samtidig for valget som formand.

Referat af bestyrelsesmodet
d 9-4-201 1 pé keyb-i-ly kro

Til stede: Lottem, Bitten, Lone, Rikke,
Kristian, Ketty, Annette, Bodil (ref)
Martin Skov som observatar.

1. Godkendelse af dagsorden

Godkendt enstemming

2. godkendelse af referat

enstemning godkendt

3. Nyt fra formanden

Intet nyt

4. Nyt fra sekretariatet
Bodil bgd velkommen til Annette som ny
suppleant og Martin som evt. nyt
bestyrelsesmedlem, og gjorde samtidig
opmarksom pa tavshedspligten
Lone og Bodil har deltaget i
repraesentantskabsmgade i Sjeeldne
Diagnoser

BD har undervist 2 gange pa Pindstrup for
’Sjeldne familiedage”, arrangeret af
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Sjeeldne Diagnoser. Oplaeggene handlede
om “’Kontakten med kommunen”.
Siden 28. februar har Bodil i forbindelse
med genoptraning veeret delvist sygemeldt
for MS. Hun er sygemeldt 2 dage af 5%
time — dvs. arbejder pt. for MS 16 timer.
Forslag til forespgrgsel vedr. ny protektor:
Sgren Hauch Fausbgll (Bamse)
Eventyrteateret, Gladsakse, @stmarken 5,
Sgborg

5. @konomi
Vi gennemgik Mogens” forslag til
vedteegtsaendringer.
Bestyrelsen stotter forslaget vedr. § 3
(kontingentet fastsaettes for det kommende
ar — ikke for det nuvaerende ar)
Forslag vedr. 87 valg af 1 intern revisor + 1
stats.aut/ reg. revisor og dermed andring i
810
Som udgangspunkt er der intet i vejen for
kun at have en reg. /statsaut. revisor og
ingen interne revisorer. Imidlertid er der
situationer, hvor vi kan spare den reg.
revisorer, f.eks. ved afleeggelse af regnskab
til giro 413 ol.
Forslag vedr. betaling af mindre kontingent
i sidste halvar blev draftet for og imod.
Bitten orienterede om foreningspanelet. Nar
store firmaer laver en undersggelse, skal de
bruge et antal personer. De skal betale
brugerne et belgb pr. skema og disse penge
kan brugeren bestemme til hvilken forening,
man gnsker at give pengene til.
Bitten orienterer til generalforsamlingen og
seetter et stykke i Nyhedsbrevet.

6 Landsmgdet
De praktiske detaljer blev gennemgaet

7 Kommende arrangementer:
Etta kor 27-28. august i Hillergd
Genetik fra 16 — 30 ar. Efteraret
Temadag pa Skejby 20. april 2012 — i
samarbejde med Center for Sjeeldne
Sygdomme. Lege ph.d. Sven Rand
Henriksen fra TRS, Norge vil deltage bade
fredag og lgrdag.

Landsmgde 21-22. april pa Ebeltoft Strand
Kursusudvalg afholder mgde sgndag d. 29.
maj

8. Evt

Efterfglgende er nyt made fastsat til lgrdag
d. 24. september 2011 i Roskilde.
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Formand
Bitten
Kjeergaard
Rarkeervej 4
8722 Hedensted
- tlif. 333134 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.

Suppleant
Annette Hansen
Sgagerpark 24
2730 Herlev
tIf. 26 83 98 25

Wiy,
Mail: annette69@youmail.dk

41 ar. Har selv Marfan.
2 bgrn, Jasmin 12 ar og Cecilia 7 &r har
begge Marfan.

Regnskabsfgrer
/mail

Mogens Buhelt,
Kabbelejevej 27B
2700 Branshgj

tlf. 38606580
Mail: mogens@buhelt.dk

Naestformand
Lone Zwick
Pedersen
Skolestien 12
4480 St. Fuglede
tIf. 59 59 77 19

Mail: lone@marfan.dk

! 2
e

Redaktgr
Kristian Kristensen
Braendkjergade 127
6000 Kolding

tlf. 61 66 43 50

Mail: kristian@marfan.dk

38 ar. Gift med Pernille som er
marfaner.

2 barn, Cassandra fra 2001 (marfaner)
og Stefanie fra 1991

Kasserer

Martin Jensen Skov
Strandhuse 60
5700 Svendborg
tlf. 22 66 46 38

Mail: martin@marfan.dk

30 &r. Har marfan

Sekreteer
Rikke Jensen
Wiemosen 69 st.
mf.

4000 Roskilde.
tIf. 25 85 40 39

Mail: rikke2508@hotmail.com

lzererstuderende

Suppleant
Ketty Zubeil
Nedergade 32 1 tv
5000 Odense C
tIf. 50 93 35 85

Mail: ketty@zubeil.com

Sekretariatsleder /
socialradgiver

Bodil Davidsen
Tamsborgvej 1 2. th.,
3400 Hillerad

tlf. 48 26 36 52

Mail: bodil@marfan.dk

Treeffes bedst kl. 9 — 11, undtagen
onsdag

Bestyrelsen anno 201 1
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