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Vores nye ambassadar:

Saren Hauch-Fausbagall

(fadt 27. juli 1958)

dansk skuespiller og komiker, vel nok
mest kendt som en af skuespillerne i
"Hatten Rundt".

Han blev feerdiguddannet pa Statens
Teaterskole i 1986.

Manden inden i Bamse fra 1983-91.
(uddrag fra wikipedia)
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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 tIf. 48 26 36 52
(bedst om formiddagen).

Hvis der er medlemmer, som har brug for at
tale med andre medlemmer, som star i samme
situation, er man velkommen til at kontakte
nedenstaende. Det er medlemmer, som i mange
ar har haft Marfan Syndrom tzt 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
Breendkjergade 127, 6000 Kolding
TIf. 7552 43 50

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

Aortaopereret

John Jensen

Oskar Hansensveanget 6,
Andkeer, 7800 Bgrkop
TIf. 75 86 88 49

lungceopereret

Sgren Nielsen

Ribelandevej 117, Sglsted 6270 Tander
TIf. 61367992
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Keere mediemmer

Sommeren er gaet, igen uden at have gjort det
store vasen af sig, men jeg haber alligevel, at
alle har nydt deres ferier, hvor end i matte have
tiloragt den.

For at starte med den sidste glaeedelige nyhed i
foreningen, sa har vi kunne byde vores nye
ambassadgr velkommen. Sgren Hauch-Fausbgll
har sagt ja til stgtte op om vores forening, og vi
kan alle mgde ham til landsmgdet den 20.-22.
april 2012 hvor han vil komme og laese H.C.
Andersen for os. En rigtig dejlig nyhed, som
hele bestyrelsen er meget glad for.

| bestyrelsen arbejder vi fortsat pa, at fa en
struktur i foreningen, sa den kan fortsatte sit
vigtige arbejde efter april, hvor Bodil gar pa
pension. Heldigvis er der en del omrader, hvor
tingene er ved at vaere pa plads. Blandt andet er
Martin Skov, der er kasserer i bestyrelsen, i
gang med at overtage regnskabet fra Mogens
Buhelt, som jo er et af de helt store omrader.
Desuden har vores kursusudvalg med Catherine
Courtois som tovholder, staet for det
kommende landsmgde i april i Ebeltoft.
Desverre matte Catherine aflyse bade
ungekurset og genetikkurset i oktober pa grund
af for fa tilmeldte.

Nar det er sagt, sa mangler vi stadig (desperat)
og senest 1/1 2012 nogle haender til bade
kursusudvalget, og ogsa til gruppen der star for
ansggning af fondsmidler. Jo flere i hver
gruppe, jo mindre er der at lave til den enkelte,
og det kunne vere rart hvis hvert medlem i
grupperne kunne sidde med nogle helt serlige
opgaver, sadan at sa meget som muligt kunne
kere sa rutinemassigt som muligt. Jo mere
faste rammer for de praktiske opgaver, jo bedre
for alle. Derfor henstiller vi igen fra bestyrelsen
side til, at nogle vil melde sig til de sidste fa
opgaver. Der er brug for jer!

Vi har desuden stadig til gode at finde en
socialradgiver, der kan sta til radighed for
foreningen, der er dog tid endnu, og det skal
nok lykkes. Skulle nogen allerede kende en
socialradgiver som kunne arbejde (Ignnet)
nogle timer hver uge for foreningen, vil vi
meget gerne hgre herom.

Angaende foreningspanelet som vi fortalte om i
sidste nyhedsbrev, sa har en del allerede stottet

foreningen ved at udfylde spgrgeskemaer, og
senest har vi faet udbetalt kr. 272,80. Maske
ikke noget stort belgb, men vi er glade for
pengene, og haber at mange flere vil klikke ind
stgtte os. Husk at bruge dette link:
http://www.foreningspanelet.dk?org=ms

Til sidst vil jer gerne gnske jer et dejligt efterar,
som jo kan krydres med dejlig leesning af dette
nyhedsbrev. Blandt andet forteeller Martin om
sit europziske marfanmgde i Tyskland, og om
nogle nye mader at donere penge til foreningen.
Bitten

Nyt fra bestyrelsen
AEndring af Bodils telefontid

Da Bodil fortsat er sygemeldt pa % tid og
nappe kommer i gang igen med at arbejde pa
fuld tid, vil hendes telefontid fremover vere
tirsdag, torsdag og fredag kl. 9-11 pa tIf. 48 26
36 52.

Der er fortsat mulighed for en telefonsamtale
pa et andet tidspunkt efter forudgaende aftale,
f.eks. via e-mail. | er naturligvis ogsa meget
velkomne til at sende en e-mail, som vil blive
besvare sa hurtigt som muligt.

En af landsforeningens giro konti lukkes 31.
december 2011.

kontoen der lukkes er:
Giro konto 1551 099-9946
(Giro kort med konto nr. 099-9946)

Giro kort og giro kontoen bruges som en made
at indbetale til landsindsamlingen.

indbetalinger kan fremover kun ske til:
Giro konto 1551 884-0962

(Giro kort med konto nr. 884-0962)

€r du mediem aof Hjerteforeningen?


http://www.foreningspanelet.dk/?org=ms

Jeg vil gare opmaerksom pa, at hvis man som
voksen er medlem af Hjerteforeningen, men
ogsa har bgrn med Marfan Syndrom, vil jeg
anbefale, at man “omkonterer” sit medlemskab
til Hjerteforeningens bgrneklub, som er en
underafdeling af Hjerteforeningen. Man betaler
stadig kontingent til Hjerteforeningen, og man
far sdvel "Hjertenyt” som “Hjertebarnet”
tilsendt. Mange af barneklubbens lokalkomiteer
har en lang raekke aktiviteter for bgrnene og
deres familier. Et par medlemmer har f.eks.
netop veeret i Tivoli og set eventyrteaterets
forestilling "Herkules” sammen med
Barneklubben. I skal henvende jer til Anne
Willeberg, Hjerteforeningen tif. 33 93 17 88

Kalender

28-29. | Oktober | Kursus for unge 12-18ar
Holbak
AFLYST AFLYST

18-19. | November | Repraesentantskabsmede i
Sjeeldne Diagnoser

2012
29. Februar Sjeldnedagen
20. April Konference,
Marfan Syndrom
Skejby Sygehus
20.-22. | April Landsmgade, Ebeltoft

Kursus for unge og kursus i etik
d. 29-30 oktober
er desveerre aflyst pga. for fa tilmeldinger.

HUSK

landrindsamlingen

1. aug. -31. Dec. 2011

Atter i ar afholder Landsforeningen for
Marfan Syndrom en landsindsamling,
hvis indteegter gar til foreningens
radgivningsarbejde.

Der er flere grunde til, at vi gnsker at fa
sa mange bidrag, som overhovedet
muligt:

1. Vores indtegter fra de offentlige
midler bliver mindre og mindre.
Huvis vi skal fortsatte med vort
hgje aktivitetsniveau, er det
vigtigt, at vi selv skaffer sa
mange midler, som overhovedet
muligt. Det har endvidere
indflydelse pa starrelsen af vor
statte fra Tips-lotto midlerne.

2. Ien arrekke har ”Skat” meddelt
os tilladelse til skattefradrag pa
selvangivelsen ved gaver over
500 kr. For at opna dette, skal vi
have bidrag fra mindst 100
personer a’50 kr. | de sidste to ar
har vi desveerre haft et noget
mindre antal gavebidrag, hvorfor
vi kan frygte, at vor tilladelse til
skattefradrag vil blive trukket
tilbage, hvis vi ikke snart fa
skaffet et hgjere antal bidrag.

Derfor: Vi siger tak for hvert et bidrag.

Belgbet kan indszttes pa konto
Danske Bank:

reg. 3186 konto 4707 80 93 53 eller
Giro: reg 1551 konto 884-0962

Dit bidrag kan veere afgarende for, at vi
fortsat kan fa tilladelse til at traekke
gaver over 500 kr. fra i skat.

Pa forhand tak for jeres hjalp




Workshop og koncert i Hillerod

‘‘‘‘‘

foto:Bodil

Voices of joy

Det er nu 1% ar siden, at vi mistede vor
protektor Etta Cameron. Imidlertid havde Ettas
kor ”The Voices of Joy” tilbudt at lave endnu
en koncert, som en afslutning pa det meget fine
samarbejde, vi havde med Etta og hendes
medarbejdere gennem tiderne.

Lerdag d. 27. august mgdtes 16 deltagere til en
workshop med Trine Gry fra Etta Camerons
kor: ”The Voices of Joy” samt med vor
”gamle” kending pianist Michael Sunding. Lige
som ved tidligere workshop var humgret i top
lige fra starten, og deltagerne fik hurtigt leert de
sange, som de skulle synge om sgndagen.
Sgndagen oprandt og alle var i topform. Endnu
engang lykkedes det at arrangere en koncert,
hvor alle sprudlede af energi og gleede, og det
blev en koncert helt i Ettas and.

Desverre fik vi ikke solgt sa mange billetter
som gnsket, trods en intensiv pressekampagne,
men jeg er sikker pa, at alle deltagere gik hjem
med en meget stor oplevelse rigere.

Det eneste lille minus ved dette arrangement
var den ringe opbakning fra vores egne
medlemmer. Af de 16 i koret var der kun 8 fra
Landsforeningen og som tilhgrer var der
yderligere 10 medlemmer!

B.D

Velkomst, Praestevang 28.8.2011

”Pé& Landsforeningen for Marfan Syndroms
vegne er det mig en stor glaeede at kunne byde
velkommen til denne koncert.

| gar madtes nogle af vore medlemmer samt
medlemmer fra Hjerteforeningen og andre
venner af foreningen for at gve til i dag. De vil
nemlig danne baggrunds kor til "The Voices of
Joy”.

Marfan Syndrom er en sjelden, arvelig
bindevavssygdom, som kan sztte sig pa synet,
hjertet og skelettet. | kan lsese meget mere om
os i de pjecer, som vi har lagt ud pa baenkene. |
vil forhabentlig i lgbet af eftermiddagen opleve,
at man kan leve godt med sygdommen, hvis
den bliver opdaget i tide.

Vi vil gerne sige tak til de fonde, bl.a. Hauges
fond, som har hjulpet os gkonomisk for at fa
dette arrangement op at sta. Vi vil ogsa sige en
forelgbig tak til Praestevang Kirke, fordi vi ma
lane kirken og til kordegnekontoret for hjalp af
salg af billetter. Endvidere tak til alle kirkerne i
omegnen, Sct. Georg Gilderne i Hillergd og
mange andre, som har hjulpet med omtale af
koncerten.

Vi er jo en meget lille patientforening, men vi
havde jo den store gleede og are at have Etta
Cameron som protektor i 6 ar. Vi naede at
afholde tre koncerter med hende. Ved hendes
dad mistede vi en naer ven, som vi altid vil
mindes med dyb taknemmelighed — med
taknemmelighed over al den livsglade,
keerlighed og positive livssyn, som hun
gavmildt delte ud af. Men Ettas musik lever
videre bl.a. 1 hendes kor ”The Voices of Joy”,
som vi nu skal nyde. Langt de fleste af de
sange, vi skal hgre er arrangeret af Etta
Cameron.

Altid i vore hjerter.




Inden vi begynder koncerten vil vi teende tre
lys:
e Vivil teende et lys til minde om Etta
med tak for alt, hvad du gav os. Cecilia
Vil du teende det farste lys
e Vi vil ogsa tende et lys til minde om de
medlemmer, vi gennem tiderne har
mistet pa grund af Marfan Syndrom eller
af andre arsager Olivia. Vil du teende det
andet lys
e Det er vigtigt at vi mindes vore kere,
men det er ligesa vigtigt, at vi ogsa
teenker pa fremtiden. Det 3. lys vil vi
teende for fremtiden: en fremtid fuld af
tro og hab og ikke mindst fyldt med
keerlighed. Vil du Lisette teende det 3.

lys

Lad mindet om vores kere, danne baggrund for
troen pa en fremtid fyldt med gleede og
keerlighed.

Med denne koncert, gnsker vi at satte et
veerdigt punktum for det meget fine
samarbejde, vi havde med Etta.

Vi er nu i den heldige situation, at vi netop har
faet en ny ambassadgr, nemlig Sgren Hauch-
Fausbgll. Nar vi siger Bamse, er ingen i tvivl
om, hvem du er.

we
Foto: NN

Du er dog en meget aktiv skuespiller, og laver
meget andet. Du har netop tilbragt sommeren i
cirkus Summarum og er i fuld gang med
prgverne til Fakiren fra Bilbao. Vi er dybt
taknemmelige for, at du vil veere med til at
udbrede kendskabet til Marfan Syndrom. Du
har allerede tilbudt at komme til vort
landsmgde til april, hvor du bl.a. vil lzese op af
H.C. Andersen. Det vil vi gleede os til!

Hjertelig velkommen i Marfanforeningen.
Herefter fik Sgren overrakt en buket blomster!

Nu vil jeg blot sige rigtig hjertelig velkommen
til Jer alle og god forngjelse. Af praktiske
grunde vil jeg bede jer om at blive pa jeres
pladser til vi er helt ferdige.”

Foto af BD

Tak efter koncerten:

”V1 har desvarre mistet Etta, men hendes
musik lever stadig videre, hvilket vi netop har
faet et bevis for. Jeg ved at ”The Voices of
Joy” har lovet hinanden, at Etta aldrig vil blive
glemt, og at | vil gare jeres til det.

Med denne koncert har Landsforeningen for
Marfan Syndrom sat et veerdigt punktum for de
mange ars samarbejde, vi havde med Etta.
Disse koncerter gar over i Landsforeningens
historie som nogle af de bedste oplevelser, vi
har haft igennem vores 20 ar.

Mange skylder vi en stor tak:

Vi vil forst og fremmest sige tak til koret "The
Voices of Joy”: Trine Gry, Britt Hein, Premo
Durga, Simone Cameron og Jesper Lauridsen.
Det har veeret utrolig dejligt at leere jer neermere
at kende. Tak til dig Trine for en rigtig dejlig
dag i gar. Vi vil gnske koret alt godt fremover.
Koret fik herefter overrakt en lille gave
(glasskale)

Der skal lyde en stor tak til Praestevang Kirke
for det meget fine samarbejde, ikke mindst med
Peter (kirketjener red.). Havde jeg et lille
problem, var du straks parat til at lgse det. Du
har ogsa trykt billetter og plakater. Men ogsa
tak til praesterne og menighedsrad for jeres
velvillige indstilling til os. Vi har en lille hilsen
6



til jer, som | forhabentlig kan nyde engang ved
en festlig anledning. (Redvin)

Ogsa tak til kordegnekontoret fordi | ville
hjeelpe os med at salge billetter. Vi har ogsa en
lille hilsen til Jer.(Redvin)

(Nedenstaende fik alle en glasskal. red)

Bag koret star der altid en handfuld
hjeelpsomme mennesker. Morten Kragh har
staet for musikken. Ved de tre tidligere
koncerter stod Sgren Kyed for lyden, sa vi var
lidt spaendt pa, om der ville komme lyd pa i ar.
Men det kan vi roligt sige, at der kom. Vi har
en lille hilsen til dig, men vi vil ogsa bede dig
om at hilse Sgren mange gange.

Lillian Hansjee har varet en stor hjalp savel i
gar som i dag. Vi har laert hinanden at kende
gennem de senere ar, hvilket har udviklet sig til
et dejligt bekendtskab. Du gar rundt som den
usynlige hjelper, men nu skal du ikke lengere
veere usynlig.

Michael, - ja det er 3. gang du er sammen med
os. Ud over at du er fantastisk dygtig bade pa
klaver og som instruktgr, har vi altid haft det
utroligt sjovt sammen. Det er en nydelse at hgre
dig spille, men jeg har ogsa sjeldent grint sa
meget som i dit selskab.

Sidst, men ikke mindst sidder manager John
Overgaard hjemme og traekker i alle tradene. Vi
mgdte hinanden for fgrste gang for 6 ar siden,
og lige siden har vi haft et fantastisk
samarbejde. Vi er heldigvis blevet enige om, at
selvom Etta ikke lengere er blandt os, vil vi
fortsat holde kontakten ved lige pa en eller
anden made. Du ved, hvad Marfanforeningen
star for — og vi vil fortsat huske dig. Tak for alt.

Nu vil jeg blot slutte med at sige tusind tak for
al hjeelp — tak til alle jer i Marfankoret for et par
dejlige dage — og tak til Jer alle fordi I er
kommet her i dag”.

Den curopceeiske Marfan forening

(EMSN) Arsmode
11.-14. august 2011

I EMSN fglger vi udviklingen i de andre
europaeiske Marfan foreninger. | 2011 var
Tyskland vert for arsmgdet, og madet blev
holdt i naturskagnne omgivelser ved sgen
Kellersee ved Eutin i Nordtyskland. | ar deltog
Bodil og Martin i arets feelles mgde. Udover os
deltog foreninger fra @strig, Belgien, Frankrig,
Tyskland, Norge, Sverige, Schweiz, og
Holland.

| ar var specielt fordi foreningen holdt sit 20 ars
jubileeum. 1 lighed med vores forening, fejrer
en raekke Marfan foreninger i Europa i disse ar
deres 20 ars jubileeum. Jubilzet blev fejret med
en middag pa et bryggeri i Eutin, med
tilbageblik fra bade nuveerende og tidligere
deltagere samt flere af de deltagende lzeger.

Madet er en blanding af laegelige indlaeg,
diskussion af EMSN som forening, socialt
samveer, og information fra hvert land. Alle
lande laver pa forhand en rapport om hvad der
er sket i hvert land i det forgangne ar. Pa mgdet
harer vi dog meget mere om landenes projekter,
f.eks. i Holland hvor Marfan foreningen har
taget initiativ til at der laves en guideline for
Marfan baseret pa tveers af specialer, sa leeger
og specialleeger sattes bedre i stand til at forsta
Marfan bredt i stedet for kun pa den enkelte
leeges omrade.

EMSN delegerede 2011




Det var forste gang at jeg deltog i mgdet. Mit
indtryk er at EMSN er et godt sted at fa
inspiration og lzere af hvad andre gar. Vi far
ideer til arrangementer og aktiviteter, indsigt i
projekter, adgang til andres litteratur- og
informationsmateriale, samt laegelige
erfaringer.

Formanden for EMSN er Hilde Sande, Norge.

Arsmgaderne er hidtil holdt hvert r, men
fremover holdes de hvert andet ar. Naste gang i
2013 i Zurich.

Dr. Y. von Kodolitsch, Hamborg, og Dr.
Svend-Rand Hendriksen, Norge, har veeret med
i EMSN siden 1991. De reflekterede over
hvordan de har set tilgangen til Marfan &ndre
sig. Det startede med at for 20 ar siden fandt ud
at man kunne se om en person havde MS ved at
se om der var FBN1 mutation. Derefter har
man brugt de naste mange ar pa at registrere de
forskellige symptomer MS medfarer. Og nu er
man begyndt at undersgge hvordan MS
pavirker kroppen og dermed hvordan man kan
forhindre/forsinke MS i at udvikle sig

Den curopeeisike Marfan forening

(EMSN) Young adults meecting
11.-14. august 2011

Sidelgbende med arsmgdet mades en reekke af
de unge fra de forskellige landes foreninger,
hvor de diskuterer deres erfaringer med MS. |
slutningen af arsmadet preesenterer de deres
konklusioner.

| ar diskuterede de emner som om hvordan man
kombinere det at forsgge at leve et helt normalt
liv og samtidig skal tage hgjde for MS. Samt
det at skulle tage ansvar og nogle gange at bede
andre om hjelp.

Der virker til at veere rigtig god stemning i
gruppen af unge. Der er vist 0gsa en mere
afslappet atmosfare end pa selve arsmgdet!
Gruppen haber at flere unge har lyst til at
deltage naeste gang. Det gnske bringer vi
hermed videre.

Hvilken type MS har du og hvordan
pavirker det livskvaliteten?

Svend Rand Hendriksen +Trine Bathen
(TRS, Oslo)

Pa TRS er leegernes udgangspunkt at MS bgr
behandles efter hvordan man er ramt af MS.
TRS i Oslo har testet 87 norske MS personer
for alle kendte falger af MS. Formalet har
veeret at undersgge om MS personerne har faet
den rigtige diagnose. Det viste sig at ud af 87
personer var der 56 (!) forskellige mutationer
og mader at have MS pa. Der var ogsa enkelte
der ikke havde marfan, men en Marfan
lignende tilstand som Loeys—Dietz syndromet.
En del personer kom ligefrem ind i et andet
leegeligt forlab, efter at de havde deltaget i
undersggelsen, og var blevet fuldt
diagnosticeret.

Diagnosticering er baseret pa de sakaldte Ghent
kriterier, som er tjekliste for symptomer pa MS.
Betyder det sa at hver patient skal igennem
tests for alle Ghent kriterier? For de fleste kan
man se om det er marfan eller ej, og er det godt
for patienten at skulle igennem alle mulige
undersggelser hvis al sund fornuft siger at det
er MS. Samtidig har alder en betydning, fordi
nogle symptomer ikke viser ser her og nu hos
en MS patient, men kan vise sig senere. Fordi
det er komplekst, anbefaler TRS ogsa at
behandlingen af MS centraliseres for at samle
mest mulig erfaring til at diagnosticere mere
preecist.

Deres undersggelse viste ogsa at MS personer
scorede lavere end gennemsnits nordmanden pa
punkter som smerter, fysik, og vitalitet. Derfor
har TRS valgt at fortseette med et studie af
livskvaliteten hos MS personer. Mange giver
udtryk for at de har et godt liv, et aktivt liv,
men at de ogsa oplever begrensninger.

Der bliver mulighed for at hgre n&ermere om
dette pa vores naste landsmgde i april 2012,
hvor Svend Rand-Hendriksen og Trine Bathen
(TRS, Oslo) holder et indlaeg.

(Der er ogsa et indleeg om arbejdet og Svend
Rand-Hendriksen i nyhedsbrev nr. 73 —
Oktober 2010)



Sevnapng — Kan det gge risiko for
hjertekarsygdomme
Dr. Yskert von Kotolitsch, Hamborg

Sevnapng er ubehageligt fordi mange ikke ved
at de lider af det. Det viser sig nemlig kun nar
man sover. Sgvnapng er en uregelmaessighed i
vejrtreekningen eller en kortvarig spaerring af
luftvejene under sgvn. Ofte er det ikke selve
speerring af luftvejene, men derimod felgerne
der er farlige. F.eks. kan sgvnapng medfare
gget blodtryk og dermed pres pa det
kardiovaskulere system. Og derudover er der
risiko for at lufttrykket indirekte presser og
svaekker aorta. Normalt viser der sig ofte en
sammenhang mellem konstant treethed og
sgvnapng. Desvearre er der ikke den samme
teette sammenhang med traethed hos MS
personer. Men sgvnapng hos MS personer er
dog meget lidt undersggt. En undersggelse af
sammenhangen mellem MS og sgvnapng er et
eksempel pa hvordan man arbejder pa at forsta
hvordan MS pavirker kroppen med det formal
at kunne begraense pavirkningen.

Syn og livskvalitet
Dr. Holland (gjensygdomme), Kiel/Hamborg

Dr. Holland anerkender at der er en risiko for
gjensygdomme hos MS personer, men den er
trods alt begraenset og betyder ikke ubetinget
ens syn og livskvalitet pavirkes negativ.
Risikoen er iser begraenset hvis man far den
rette behandling, og Dr. Holland gennemgik
hvordan klinikken i Hamborg behandler typiske
gjensygdomme med sarligt fokus pa MS.
Kortsynethed: Behandles med briller,
kontaktlinser. Laserkirurgi anbefales ikke, da
den langsigtede virkning ikke kendes.

Lase linser: Behandles med operation

Gren steer: Behandles med gjendraber og evt.
operation.

Nethinde nedbrydning: Behandles med
laserkirurgi eller Kirurgi

Dr. Holland fortalte ogsa hvordan de er blevet
bedre til at operere MS patienter, f.eks. ved at
de ved mindre operationer er sa dygtige til at
kontrollere patienten tilstand, at man ikke
holder pause med blodfortyndende midler.

Kursusudvalget efterlyser flere haender!!
Har du lyst til at bidrage til
planlaegningen/afviklingen af diverse
kurser, er det lige dig vi star og mangler ©
| planlzegningsfasen er der opgaver som:
kontakt til opleegsholdere, kursussted m.m.
samt udarbejdelsen af invitationer og
modtagelse af tilmeldinger.
| afviklingsfasen er du, sammen med andre i
kursusudvalget, med til at sgrge for at kurset
karer efter planen.

Vi straeber efter at blive nok i udvalget til, at
det kun er ngdvendigt at veere med til maks.
et kursus om aret.

Lyder det som noget for dig, sa send en mail
til Rikke: rikke2508@hotmail.com

2-3 personer til ansggning om fondsmider —
arbejdet bestar i at udfylde og sende nogle
ansggningsskemaer afsted indenfor nogle
bestemte datoer hvert ar.

Henvendelse til Bitten Kjaergaard pa
mailadresse:

bitten@marfan.dk


mailto:rikke2508@hotmail.com

Det vil vaere mest praktisk at ansggningerne til de
tre store” fonde foretages af samme person, men
de private fondsansggninger kan sagtens foretages
af andre interesserede.

Vi mangler:

e 1-2 personer til at sgge fondsmidler

Vedr. bgrnepassere.

e Bgrnepassere . :
e Vi har altid brug for et

Vedr. ansggning om fondsmidler: “barnepasserkorps”. Helt konkret
Tre gange om aret skal der sgges til de store fonde: savner vi bgrnepassere fglgende
dage:
e Ca. 1. februar. Indenrigs- og e Fredag d. 20 april 2012 kl. 10-16,
sundhedsministeriets aktivitetspulje. | mens der holdes konference i Arhus
samarbejde med bestyrelsen skal der sgges o Lordag d. 21.april frakl. 13 — 18 og

om tilskud til aktiviteter for voksne med
Marfan Syndrom, pjecer, konferencer ol. Pa
baggrund af bestyrelsens planer for de

sgndag d. 22. april frakl. 9.30 — 11
Ebeltoft i forbindelse med vort

kommende aktiviteter, skal fondsansggeren ) Iandsm@dg. i
udarbejde selve ansggningen. Tidsforbrug Vi kan desvarre ikke tilbyde lan (SKAT),
ca. 5 timer. Der sgges om statte til men der falder altid en lille hilsen af og
aktiviteter i perioden 1.7 — 30.6 det ophold og transport er gratis. Det behgver
efterfalgende ar. ikke at vaere de samme personer, der er

e Ca. 1. juli. Indenrigs - og barnepassere hele weekenden dvs. bade
sundhedsministeriets driftsmidler. Tallene fredag og lgrdag/segndag. Hvis man kun kan
til denne ansggning tages fra vaere bgrnepasser om sgndagen, kan vi
Landsforeningens arsregnskab. Tidsforbrug desvaerre ikke tilbyde gratis ophold og
2-3 timer. Bevillingen herfra vil ga til transport.

Landsforeningens frie midler dvs. til driften. Bodil
e Ca. 20. september. Socialministeriets

handicappulje til kurser for familier med
bgrn og unge med Marfan Syndrom under
25 &r i det kommende &r. Ogs& her skal Jubileeum og fodslsdage
bestyrelsen komme med et udkast til hvilke
kurser, der skal sgges til. Tidsforbrug ca. 5
timer.

Bodil star meget gerne til radighed med
praktisk hjelp i forbindelse med ansggningen
pr. 1. februar 2012 og en grundig indfering i de
andre fondsansggninger. Endelig vil du
naturligvis fa kopier af ansggningerne gennem
tiderne.

Ovenstaende anslaede tidsforbrug er et anslaet
timeantal. Nogle kan maske gare det hurtigere —
andre bruger lidt leengere tid, - iseer i starten.
Flere af fondsansggningerne udarbejdes og Tillykke med Guldbrylluppet
fremsendes pr. mail. De angive tidsfrister for
ansggningerne er meget vigtige at overholde.,
men det fremgar af de respektive ministeriers
hjemmesider.

Inge og Mogens

man kan kun have den dybeste

Desuden har vi brug for ansggninger fra private respekt f(_)r,oat de har°h0|dt
fonde; dels til konkrete formal og til vort eget sammen | Sa mange ar.
lille legat ”De sma Gladers legat”.
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OK Benzin stgtter foreningen
(\Vores sponsor nr. 560763)

Med et OK Benzinkort kan du sgrge for
gkonomisk statte til vores forening.

Nar du tanker benzin/diesel med et OK
benzinkort, giver du automatisk 5 gre per liter
til foreningen.

Og hvis du indenfor det farste ar tanker 500
liter pa et nyt kort, far vi en bonus pa 200 kr.
Det svarer til 40 gre per liter! Det kan
selvfalgelig derfor bedst betale sig at tanke
mest muligt pa et nyt kort.

For at fa et nyt OK Benzinkort skal du udfylde
en bestillingsfolder. Den kan du fa ved at
kontakte Martin i bestyrelsen.

Har du allerede et OK Benzinkort, sa kan du
oplyse Martini bestyrelsen (martin@marfan.dk)
kort nummeret + navn pa kortet, sa det kan
blive tilknyttet vores sponsoraftale.

Man kan ogsa selv bestille OK kort, f.eks. via
nettet. | det tilfeelde skal man tage fat i OK
efterfglgende og opgive sponsor

nummer: 560763. Dette kan gere via telefon
7010 2033 - kan desveerre ikke gares online
mere.

Tak for hjeelpen.

OK har mere end 680 tankstationer og er
Danmarks mest solgte benzinmerke. De fleste
OK-tankstationer findes ved brugsforeninger og
Coop Danmark-butikker. OK Benzinkort kan
bruges til parkering, broafgifter og
feergebilletter.

He) uhger

Det var godt hok ikke manhge
der har skrevet...... hari slet
ikke £aet mor eller far til at
hjelpe....det er ellers det de til
for.... 222?72

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

G4 skriv hurtigt til :
Kristian@marfan.dk

Jeg har slet ikke haft tid til at
lave Vores egen side denne gang

JEG har haft sommerferie
Jeg Var ved Sortehavet hvor jeg
badede dagen lahg og spiste is
0g slik og spaghetti med
tOMmatsovs og fik paella i lange
baner.....men jeg blev ikke sort
men vad af sortehavet 277

V1 SES i haste nyhedsbrev,
hvor jeg falger rygtet om en lille
skuespillerstjerne der spirer i
Vores forening.
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|

I Fra 1. maj 2012 star vi uden socialradgiver, og vi er nu ved at ga i gang med at finde
en ny. Da Landsforeningens medlemmer farst skal have tilbuddet, far I her den

= forelgbige annonce. Er du selv socialradgiver eller kender du en, vil nedenstaende

I maske have interesse. Hvis vi ikke hgrer fra nogle interne, vil vi i begyndelsen af det
nye ar sla stillingen officielt op.

I Landsforeningen for Marfan Syndrom sgger en socialradgiver ca. 5 timer om ugen
fra 1. maj 2012 eller efter aftale.
= Der vil bl.a. veere falgende opgaver: I
I e Radgivning af medlemmer enten pr. telefon, e-mail eller pr. brev.

Radgivningen vil dreje sig om spgrgsmal i sociale spgrgsmal, men ogsa om

. mere psykosociale problemstillinger bl.a. om at leve med en kronisk sygdom I
eller at veere foreeldre til et barn (her Marfan Syndrom).
I e Tage kontakt til kommuner eller andre instanser efter aftale med det enkelte 1

. medlem.
I e | helt ganske serlige tilfelde vaere tale om hjemmebesag, besgg pa skoler

el.lign
= o Holde sig ajour med sociallovgivningen specielt indenfor handicapomradet |
I vedrgrende barn og voksne.
e Skrive indlaeg til Landsforeningens Nyhedsbrev bl.a. om ny lovgivning mv. [
. Nyhedsbrevet udkommer tre gange om aret.

I e Deltage i kvartalsmgder a”2-3 timer med socialradgivere indenfor andre
sjeeldne handicap

= o Daden personlige kontakt til medlemmerne er meget vigtigt, forventes det at |

I socialradgiveren sa vidt muligt deltager i Landsforeningens landsmade.

= Det forventes, at socialradgiveren har

I e Indgaende kendskab til den sociale lovgivning indenfor handicapomradet
e Gerne erfaring med radgivning indenfor handicapomradet [

= e Erindstillet pa at sette sig ind i Marfans Syndrom og dens konsekvenser. |
I o Stillingen er meget selvstendig. I
= Andre forhold: |
I e Lgn og ansettelsesforhold efter aftale (overenskomst for socialradgivere)

o Telefonisk treeffetid efter aftale
= e Da Landsforeningen ikke har eget kontor, ma radgivningen foretages fra I
I hjemmet eller fra en andet egnet sted. |

o Karsels- og telefongodtgarelse efter statens regler
" e Socialradgiveren refererer til bestyrelsen. I

Yderligere oplysninger fas ved henvendelse til Landsforeningens nuvaerende
= socialradgiver Bodil Davidsen tIf. 48 26 36 52 (tirsdag, torsdag og fredag kl. 9-11)
I eller pa bodil@marfan.dk eller til vor formand Bitten Kjeergaard: bitten@marfan.dk
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Velkommen til Foreningspanclet

www.foreningspanelet.dk

Foreningspanelet er stedet, hvor du hurtigt og
enkelt kan yde gkonomisk statte 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 valge at
udfylde. For hver udfyldt spgrgeskema 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 I klikker ind sa husk at bruge fglgende
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 gor!

Bitten.

Status efter 3 mdr.

| de tre maneder vi har veret tilmeldt
foreningspanelet har vi optjent 272,80 kr.

flere kan tilmelde sig. Husk nu at angive
landforeningen for marfan syndrom som
pengene skal overfares til. Indtil nu har
skemaerne mest handlet om indkgbsvaner ol.
Sa skemaerne er ikke sa sveere at besvare og de
garaterer ogsa for anonymitet.

BD

Bestyrelsesmgde nr. 65 Lgrdag d. 24 september
2011 klI. 10 - 16 hos
Rikke Jensen, Wiemosen 69 st. mf, Roskilde tif.
258540 39

Til stede: Bitten, Lone, Martin, Ketty, Annette,
Bodil, Rikke (ref). Catherine (til stede under pkt. 7)
Afbud fra: Kristian og Jeanette (Jeanette skulle
have deltaget i pkt. 7)

Pkt. 1 og 2. Godkendelse af dagsorden og
referat. Ingen kommentarer.
Dagsorden godkendt.

Pkt. 3 Nyt fra formanden
Bitten orienterede om foreningspanelet, hvor vi er i
gang og har modtaget et par smadonationer

Pkt. 4 Nyt fra sekretariatet

Bodil orienterede om mgde med Sgren Hauch-
Fausbgll. Mgdet var meget positivt. Seren kommer
sgndag pa landsmgdet, hvor han laeser H.C.
Andersen eventyr med bgrnene. Han har i gvrigt
tilbudt at deltaget i sjeeldne dagen den 29.februar
2012,

Landsindsamling 1.august til 31.december.

Bodils treeffetid. Bodil arbejder fortsat kun 13 timer
for MS pa grund af sygdom. Ny telefontid: tirsdag,
torsdag og fredag kl. 9-11.

Pkt. 5 @konomi

Martin gennemgik, de fra Mogens fremsendte,
oversigter over vor gkonomi.

Overdragelsen af database og regnskab er i fuld
gang

Martin overtager regnskab og bogfaring — har mgde
med Mogens 25-9-2011.

Tilskud fra OK-benzin: Martin har haft kontakt
med OK-benzin og faet en sponsoraftale i hus.
Martin har undersggt andre former for tilskud.
Eksempelvis elveerk, hvor der kan opnas 2 kr. pr.
kWh + bonus. Martin undersgger mulighederne.
Fastleeggelse af kontingent: Forslag fra
generalforsamlingen blev diskuteret: Opkraevning
af kontingent for nye medlemmer (afhangigt af
hvornar pa aret, de melder sig ind) skal afvikles pa
den nemmeste made, for dem der sidder med denne
opgave.
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Pkt. 6 Siden sidst

Evalueringsskemaerne fra landsmgdet var
overvejende positive.

Europeeisk Marfan made:

Martin fortalte om europzeisk mgde hvor han og
Bodil deltog. (Se referat fra mgdet)

Desuden havde Martin medbragt bgger og plakater
fra den Franske og Tyske landsforening til
inspiration.

Workshop og koncert med ”The Voices of Joy”
Annette fortalte at workshop og koncert havde
veeret serdeles vellykket (trods et fatal af
marfan’er). Koncerten gav et mindre overskud.

Pkt. 7 Kommende arrangementer:

Kursus for unge (12-18 ar) og 18-35 etik og genetik
28-30. oktober, Holbak aflyst p.g r. af for fa
tilmeldinger.

Kursusudvalget efterlyser flere i udvalget. Det
aftales af der settes en “efterlysning” i neeste
nyhedsbrev.

Pointeres at det iser til landsmgdet er vigtigt med
flere haender, da der her er mange nye medlemmer,
der deltager for farste gang.

Repraesentantskabsmgde Sjeldne Diagnoser 18.-19.
november i Fredericia: Bitten deltager

Sjeeldne Dagen 29. februar ved Sjeldne Diagnoser:
Sjeldne diagnoser efterlyser om der er nogen der
vil fortzelle deres historie og/eller have taget
billeder.

Konference Skejby sygehus, fredag d. 20.april
2012:

Bodil er i fuld gang med planleegningen i
samarbejde med John @stergaard.

Landsmgdet 20-22. april. Ebeltoft: Kursusudvalget
star som arranger. To ergoterapeuter fra TRS i
Norge samt Sgren Hauch-Fausbgll har givet tilsagn
om deltagelse.

Pkt. 8 Den kommende tid
Falgende opgaver er overdraget:

Kurser, men der mangler hoveder i
kursusudvalget.
e Regnskab Martin
o Referater af bestyrelsesmgder,
generalforsamling mv. Rikke
e QOversigten over kurser gennem tiderne.
Annette holder denne ajour.

e International medarbejder. Martin har
overtaget posten

e Forslag til arbejdsplan for ny socialradgiver.
Stillingen skal slas op, evt. farst i
nyhedsbrevet.

e Pjecer: Sven Bach

e Vi mangler meget hjelp til
fondsansggninger, ekstra haender til
kursusudvalg mv.

e Bitten overtager telefonen til landsmgdet

Hvordan gar det med de forskellige grupper? Der
skal falges op pa alle udvalgene.

Desuden besluttes det, at der fglges op de
forskellige udvalg til hvert bestyrelsesmgde.

Pkt. 9 Nyhedsbrevet

Fastsattelse af de kommende
udgivelsestidspunkter. Det foreslas at der kendes til
2 deadlines frem i tiden.

Pkt. 10 Opbevaring

Vi mangler et lagerlokale. Det foreslas at der findes
et lagerlokale i naerheden af Fredericia til
opbevaring af pjecer, udstillingssystem, legetgj
m.m.

Pkt. 11. Dato for neeste
bestyrelsesmgde/weekend
4.-5. februar i Svenborg.
(ref. Rikke)

14



Historien om en andedam

Det er sommer og vores egen lille andedam ser sa kan ud i aftensolen. Vandet er fint og
blat, kanten graenses af sma sten og blade siv. Et bette stykke med sandstrand, hvor vi kan
dyppe teeerne og meerke det svalende vand mod sommerens lune.

Der kommer mange ander til vores s@ og mange mennesker der sparger, om de ma bade i
denne dejlige blanke sg, som de gode veerter vi er lader vi alle bade, der vil.

Swen skal gerne se godt ud sa vi feelder lidt siv, laver en god baenk, renser lidt mere strand
for sten og folk bliver glade. Vi setter lidt fisk ud og en bod op. Sa bgrnene kan fa en is.
Alt imens gar sommeren pa hzld.

Pludselig gar det op for os at sgen nu ser helt anderledes ud end da vi gik her selv, du ved, i
gamle dage. Det er ligesom om at den er vokset og blevet meget starre. Men kigger vi efter
kan vi stadig se vores sg. Den med sivene, stenene og de sma allinger, Sgen hvor der kun
var os der badede.

Ligesom sgen er vores lille forening vokset og blevet stagrre. Men det er stadig vores lille
forening.

Kristian
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Formand
Bitten
Kjergaard
Rorkarvej 4
8722 Hedensted
tif. 33 31 34 85

Mail: biten@marfan.dk

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

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

/e
Mail: annette69@youmail.dk

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

Regnskabsfgrer
Mogens Buhelt,
Kabbelejevej 27B
2700 Branshgj

tIf. 38606580
Mail:
mogens@buhelt.dk

NB:

Moges overdrager | Igbet af kort tid disse
opgaver til anden side derfor bedes
henvendelser stilles til Martin Jensen Skov

Naestformand
Lone Zwick
Pedersen
Skolestien 12
4480 St. Fuglede

: '] tIf.59597719
Mail: lone@marfan.dk

Redaktgr
Kristian Kristensen
Breendkjeergade 127
‘8 6000 Kolding

tIf. 61 66 43 50

Mail: kristian@marfan.dk

38 ar. Gift med Pernille som er
marfaner.

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

Sekretaer
Rikke Jensen
Wiemosen 69 st.
mf.

4000 Roskilde.
tIf. 25 85 40 39

Mail: rikke2508@hotmail.com

leererstuderende

Kasserer

Martin Jensen Skov
Strandhuse 60
5700 Svendborg

tif. 22 66 46 38

Mail: martin@marfan.dk

30 &r. Har marfan

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

tIf. 48 26 36 52

Mail: bodil@marfan.dk

veere tirsdag, torsdag og fredag kl. 9-11 pa
tif. 48 26 36 52

Bestyrelsen anno 2011
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