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Kaere medlemmer

Det er mig en forngjelse at meddele, at
Landsforeningens sekretariat ved Hanne Lindhardt
er oppe at kere pa fulde omdrejninger. Sekretariatet
er og vil fremadrettet veere til gavn for foreningens
aktiviteter, og hermed ogsa for Landsforeningens
medlemmer. Jeg gleeder mig over Hannes
kompetente sagsbehandling, og @ser personligt af
hendes alsidige erfaringer med foreningsdrift. Vi er
stille og roligt ved at komme pa omgangshgjde med
de fortlgbende opgaver, og jeg har en god
fornemmelse af, at vi fremadrettet ogsa far tid til at
teenke mere overordnet pa Landsforeningens virke.

Landsforeningen afholdt i dagene 21. - 22.
september kursus for arbejdsceller og bestyrelsen.
Under overskriften ”Foreningsdrift via bestyrelse og
arbejdsceller. - Hvordan fa det til at fungere?" var vi
forsamlet 18 deltagere til to inspirerende,
arbejdsomme dage.

Kursus overskriften afspejler den ngdvendige proces
at synliggaere personlige forventninger, individuelle
resourcer og afstemme disse til gavn for
Landsforeningens drift. Vi havde til den proces god
hjeelp af vor opleegsholder Anders Jacobsen fra
Center for Frivilligt Socialt Arbejde.

Det var glaedeligt at opleve, at der undervejs blev
sgsat savel praktiske som nyskabende initiativer for
Landsforeningens fortsatte virke. Der blev saledes
sat initiativ og energi ind pa at skabe en digital
platform, som pa sigt skal hjzlpe os til endnu
nemmere muligheder for faeelles kommunikation etc.
- Og der blev foreslaet at arbejde for en oversettelse
af en fransk begrnebog omhandlende Marfan
Syndrom. Opmarksomheden blev henledt pa, at vi
treenger til at afholde aktiviteter for vore barn og
unge, og der blev i den sammenhang givet tilsagn
om at bidrage til, at der kan arrangeres noget for
disse medlemmer. - Hertil foregik der undervejs en
reekke afklarende, koordinerende samtaler imellem
weekendens deltagere, alt ssmmen med sigte pa, at
understgtte Landsforeningens drift.

Jeg fik personligt i forlgbet flere input, som i den
kommende tid skal udmgntes i afklarende processer.
Weekenden sammen med de fremmgdte frivillige
bestyrkede min lyst til at arbejde for den bredt
funderende foreningsdrift med alle dens
mangfoldigheder, veje og vildveje. Jeg vil benytte
lejligheden til at sige jer, som deltog i weekendens
arbejde, og jer som ikke var med, men sidder derude
0g gar et uegennyttigt arbejde for Landsforeningen,
tak! :-)

Som det vil veere mange bekendt er det lykkedes at
kabe socialfaglig bistand hos Hjerteforeningen.

Socialradgiver Marlene Kjeldsen star til radighed for
medlems henvendelser tirsdage 9 - 15 pa tlf. 65 91
99 35 og torsdage 9-15 tIf.86 18 55 10, eller via
mail: mkjeldsen@hjerteforeningen.dk.

Marlene Kjeldsen er aflgnnet i Hjerteforeningen af
projektmidler, hvilket betyder, at hendes anseettelse
her ophgrer, hvis det ikke lykkes at fa nye
projektmidler.

For sa vidt at Marlene Kjeldsen’s ansattelse i
Hjerteforeningen fortseetter, er det aftalt, at
Landsforeningens aftale med Hjerteforeningen skal
genforhandles i 2014. | den sammenhang skal
blandt andet medlemmernes brug af den
socialfaglige bistand evalueres.

Landsforeningen for Marfan Syndrom har ved
Annette Hansen’s mellemkomst faet et lukket forum
pa Facebook, hvor kun medlemmerne af
Landsforeningen kan udveksle erfaringer, give
hinanden informationer, debattere m.m. Der er pt. 65
af Landsforeningens medlemmer der har valgt at
blive en del af det lukkede MS forum. - Stgt op om
initiativet!

Du kan blive medlem af forum ved at kontakte
Annette Hansen, pa mail:
annettehansen1312@gmail.com eller via tlf.
26839825

Flere af Landsforeningens medlemmer bidrager til
afviklingen af arrangementer. Saledes har Annette
Hansen ved ihardig indsats skaffet billetter til
Cirkus Summarum i juli maned. Og Lottem Hybel
0g Mikkel Buhelt har samlet Sjeelleenderne i august
til en dag med hyggeligt samveer. - Mange tak for
det!

Modtagelsen af nye medlemmer vil vi i kommende
tid sgge at optimere, sa nye medlemmer oplever sig
godt taget imod, og i gvrigt godt taget hand om i
deres farste tid i foreningen. Det vil blandt andet ske
ved en flerledet modtagelse, hvor det nye medlem
vil opleve sig "set" gentagne gange, og ved at det
nye medlem, under sine forste kursusdeltagelser, vil
blive tilbudt en "tante” som vedkommende undervejs
i kursus kan kontakte / veere sammen med efter
behov.

Sommeren gar pa haeld og det sidste arbejde med at
forberede Genetik / familiekursus finder netop nu
sted. | den forbindelse skal lyde en opfordring til
medlemmerne, at | tilmelder jer denne spaendende
kursusweekend. - Indbydelse er blevet udsendt i
farste del af oktober maned.

Sven Back
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Praksisnyt fra DUKH

(Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet)

Praksisnyt nr. 29 er udkommet og handler denne
gang om begrebet ngdvendige merudgifter

"I DUKH yder vi ofte radgivning til borgere, der
synes, at det er sveert at forsta, hvornar en merudgift
er ngdvendig. Begrebet ngdvendig merudgift
anvendes bade i forbindelse med hjeelp til deekning
af merudgifter til familier med et barn med nedsat
funktionsevne (servicelovens § 41) og til voksne
med nedsat funktionsevne (servicelovens § 100).
Der er efter DUKH’s erfaring ofte tale om store
forskelle i kommunerne i vurderingen af, hvornar
der er tale om en ngdvendig merudgift. Vi har mgdt
en sagsbehandler, der udtalte, at ’her 1 kommunen
udbetaler vi kun merudgiftsydelse til absolut
nedvendige merudgifter”. Vi ser ogsa
sagsbehandlere/lkommuner, der fortolker reglerne
mere lempeligt og yder hjelp ikke alene til
ngdvendige merudgifter, men ogsa til
rimelige/almindelige merudgifter."”

Link til Praksisnyt nr. 29 - om begrebet ngdvendige
merudqifter (pdf)

Eller ga ind under Praksisnyt pa www.dukh.dk .

Til alle som er tilmeldt
Foreningspanelet.

Gennem et par ar har I/vi haft muligheden for at
“tjene” penge til Marfan Foreningen via
Foreningspanelet.dk.

Denne mulighed ophgrte desvaerre pr. 1. august
2013.

Det er med stor beklagelse, at foreningen modtog
denne opsigelse, idet foreningspanelet hvert ar har
givet et lille bidrag til den daglige drift.

Hvorom alting er sender vi Anders Hansen en stor
tak for initiativet og for samarbejdet gennem arene.

Med venlig hilsen

Bestyrelsen

Socialradgiver
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Ny 112 app kan redde menneskeliv

En helt ny og gratis app viser Politiets Alarmcentral,
hvor du er, hvis du ringer 112. Oplysningen kan
betyde forskellen pa liv og ded, for i mange
situationer, kan det faktisk veere svert at sige,
preecist hvor man star pa den baelgmarke landevej,
hvor man ligger i skoven, padler pa aen eller fester
pa stranden.

Det er gratis at hente den nye, officielle 112 app,
som er designet til at fa hjeelpen endnu hurtigere
frem til ulykker. Den nye 112 app, sender GPS-
koordinater af sted til politiets alarmcentral, lige sa
snart app’en bliver aktiveret. P4 den made far
Politiet omgaende et klart billede af, hvor
anmelderen befinder sig. ...

Jeg star lige her..

Hvor er ulykken sket? Spgrgsmalet lyder maske ikke
indviklet. Men faktisk er det sveert at forklare, hvor
pa en frossen sg, man har fundet en skgjtelgber med
hjertestop. Det er heller ikke nemt at stedfaeste en
mountainbiker, der har slaet hovedet efter et grimt
styrt i skoven. Men med den nye 112 app, lgser
teknologien problemet og giver alarmcentralen klar
besked.

* Se mere om 112 App’en pa www.112app.dk

Ambulancen far ogsa GPS-oplysningerne.

Ringer man til 112, er det politiet, der tager
telefonen. Men hvis opkaldet drejer sig om sygdom
eller ulykke, et sted i Region Midtjylland, bliver
samtalen hurtigt overtaget af en af Region
Midtjyllands sundhedsfaglige medarbejdere. Fra
AMK-Vagtcentralen radgiver medarbejderen fx om
farstehjelp, indtil ambulancen nar frem. Bade politi
og akutberedskab kan altsa bruge oplysningerne fra
112 app’en.

Sikker og gratis.

Den officielle 112 app til smartphone kan
downloades gratis fra bade Google Play, Apple
Appstore og Windows Marketplace.

Bag 112 app’en stir Rigspolitiet, Kabenhavns
Brandvasen og Geodatastyrelsen. Projektet er
finansieret af TrygFonden.

* Se mere om 112 App’en pa www.112app.dk

» Se mere om akut hjelp 1 Region Midtjylland pa
www.akut.rm.dk

Landsindsamling 2013

@konomisk er foreningen afhaengig af tilskud fra
offentlige puljer og private donationer,
derfor afholder vi landsindsamling

fra 1. september til 30. november.

Dit bidrag vil direkte kunne ses i kassebeholdningen,
men dit bidrag betyder meget mere.

Starrelsen pa bevillingerne fra nogle af de offentlige
puljer pavirkes nemlig af, hvor stort

et belgb foreningen selv indsamler.

Foreningen er godkendt til at modtage gaver efter
ligningslovens § 8a, hvilket betyder, at du far
fradrag for dit bidrag, hvis blot du oplyser navn,
adresse og cpr.nr. pa din indbetaling.

Men ogsa i den forbindelse er hvert et bidrag vigtigt.
For at opretholde godkendelsen skal vi

hvert ar have min 100 gavegivere, som hver giver
mindst 50 kr.

Vi haber, at du vil statte foreningen, sa vi kan
forsaette arbejdet med at hjeelpe og statte alle med
diagnosen Marfan Syndrom og deres pargrende.
Bidrag af alle starrelser, modtages med glaede pa

Reg.nr. 1551 — konto nr. 884-0962.

Med venlig hilsen
Bestyrelsen
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Fysioterapeut Pia Rask

- referat af foredrag om muskelstabilitet i fedder,
knae og skuldre ved Landsmgdet 2013 -

af Ketty Zubeil.

Jeg havde taget min kropsmekaniker med til det
seneste landsmgde, Pia Rask, hun skulle holde et
opleeg om fadder, knae og skuldre som jeg hermed
vil give en lille smagspreve pa.

Overordnet handler det om at skabe et solidt
fundament, her sammenlignede hun med et skib. Det
er vigtigt at fundamentet er steerkt og stabilt, hermed
skibets skrog, for hvis der kommer for meget tyngde
i masten vil skibet tippe over. Det samme gelder for
mennesker. Iseer for Marfaner med nedsunket fod
og lgse led, er det vigtigt med steerke og solide
fadder. For at demonstrere dette matte der en
frivillig fra publikum til at vise det. Her blev Anni
haevet op pa et bord for at vise sine fadder frem, sa
alle kunne se, hvad det vil sige med nedsunket fod.
Det viste sig hurtigt, at dette ikke kun var et
foredrag, hvor man stille skulle lytte og tage imod.
Men der imod selv skulle op af stolen og beveege sin
krop og merke efter. Der blev nemlig vist nogle
gvelser, som vi skulle op og preve. Her startede vi
med 2 gvelser til fadderne for at styrke fundamentet.
Den farste var, at mens man stod op sa skulle man
treekke foden sammen uden hverken at lgfte eller
krumme den helt. Det drejede sig bare om en lille
beveegelse i svangen, sa den blev sterkere til at
holde foden oppe. Til den anden gvelse, som skulle
modvirke nedsunket fod, skulle vi ga sammen 2 og
2. Her fik vi et skumrgr (som den man holder sig
flydende med i vandet)pa ca. 40 cm. Nu skulle vi
skifte vis stille os op pa raret med begge fadder og
holde partneren i haenderne. Han/hun skulle sa
treekke én frem og tilbage. En gvelse der ogsa var
god for bade balancen og lattermusklen.

For at sztte yderlig stabilitet pa fundamentet, er det
ogsa vigtigt at have sterke knae. Til demonstration af
dette matte bade Lottem og undertegnede op pa
bordet for at vise hvilken indflydelse dette har pa
resten af kroppen. Hvis knaerne er svage har de
tendens til at pege ind ad (de bergmte kalvekne),
dette bevirker bl.a. at fedderne vil falde ydermere
sammen. For at modvirke dette er det vigtigt med
steerke lar. Her arbejder man med en rimelig stram
elastik bundet rundt om anklerne. Staende starter
man med at have det ene ben skrat/ tilbage ca. 15-20
cm over gulvet, her skal man holde benet mens man
bajer i knaet og laver sma vip.

I de store trek handler det om at skabe balance i de
forskellige muskelgrupper. Er inderlarene steerkere
end yder larene vil knaene traekkes ind ad, og det er
yder larene der skal treenes. Det samme geelder for

resten af kroppen. Ogsa skuldrene, hvis man fx har
tendens til at spende sa de sidder oppe under grene,
er det skulderbladene der er for svage og skal
treenes.

Med en god blanding af infoo{m@gmr) S0Rgyegelse
gik tiden hurtigt, og der var ikke sa meget tid til
spgrgsmal efterfalgende som publikum maske kunne
gnske sig. For spargsmal var der i overflod af. Det
syntes som om, at alle havde hver deres problem og
endelig madte én, som sad inde med den rette viden
til at hjeelpe.

Et spargsmal der kan veere relevant for alle med
Marfan er, hvor meget der ma traenes. Her ligger
problemet i, at det kan veere sveaert at marke precis,
hvor meget kroppen kan holde til under selve
treeningen. Det er forst dagene efter kroppen giver
besked” med evt. treethed 1 muskler og led. Dette gor
sig vel sa ogsa geldende i det daglige med arbejds-
0g privatlivet.

Sa keere Marfaner, mit personlige rad her til sidst vil
veere: Husk at veere god ved jer selv og lav de bitte
sma gvelser, det kreever for balance i kroppen, og
meerk efter hvor dejlig en forskel det kan gare.




Sommerudflugt til Cirkus

Summarum pa Tigren
af Annette Hansen

Sikke en fantastisk sommer vi har haft i ar. — Ogsa
den 26. juli naede temperaturerne helt til tops, og det
gjorde Cirkus humgret skam ogsa hos de 16 Cirkus
glade medlemmer, der havde vundet fribilletter til
Cirkus Summarum.

| samarbejde med foreningens protektor Sgren
Hauch-Fausbgll og Muskelsvindfonden var vi
nemlig sa heldige at fa 16 fribilletter til udlodning
blandt vores yngste medlemmer med Marfan og
deres sgskende.

Vi fik en helt uforglemmelig dag i Cirkus
Summarum med masser af flotte, farlige og
musikalske artist- og klovhenumre. Bamse, Bruno,
Rosa fra Rouladegade, Hr. Skeeg og alle de andre
elskede figurer fra Landet Ramasjang var i topform,
trods den ekstreme varme i teltet, og de skabte stor
gleede hos os alle.

Efter 2x45 minutters forrygende Cirkus forestilling,
sluttede vi eftermiddagen af med at overraske Sgren
med fgdselsdagssang og en lille gave fra foreningen
i anledning af hans 55 ars fgdselsdag naste dag.
Tak til bade Saren og Muskelsvindfonden for at give
nogle af vores yngste medlemmer denne fantastiske
oplevelse.

Bager for dig
MOLLEN

Vi er pa nettet!

www.marfan.dk

www.facebook.com/LandsforeningenForMarfan
SyndromDk

www.youtube.com/watch?v=RnpnrirTHLg

Video produceret i samarbejde med Jesper W.
Lindberg og med Sgren Hauch-Fausbgll, Bodil
Davidsen og Annette Hansen som promoverer
Landsforeningens virke. (Kan ogsa ses pa vores
hjemmeside).

Smertestillende medicin
Nye regler

Fra den 30. september vil man ikke leengere kunne
kabe de store pakker med smertestillende medicin
uden recept. Nye regler fra Sundhedsstyrelsen
betyder, at man fremover kun kan kgbe pakker med
maks. 20 stk. i handkeb og 10 stk. i
dagligvarehandlen. Mens de store pakninger pa 100
stk. og 300 stk. smertestillende piller kraever recept
fra laegen.

Hvad betyder de nye regler for dig?

Hvis man som kroniker i forvejen far recept pa
smertestillende piller, vil man fortsat kunne kabe de
store pakker med op til 300 stk. Man vil ogsa som
kroniker fortsat veere berettiget til et sakaldt
klausuleret tilskud. Hvis man som patient har
kroniske smerter eller har brug for sterre maengder
smertestillende som fglge af operation eller sygdom,
bgr man tale med sin leege. Det vil altid veere legen,
der vurderer muligheden for recept og tilskud i hvert
enkelt tilfelde.

De nye regler skal veere med til at gge
forbrugersikkerheden og mindske tilgaengeligheden
af de store pakker i de danske hjem og forhabentligt
mindske antallet af forgiftninger
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Europaisk mgde i Zirich

Ved dette ars europaeiske mgde havde Marfan
Stiftung Schweiz inviteret os til Zurich. Det
europaiske mgde er en rigtig god anledning til at
blive inspireret af arbejdet i andre foreninger og til at
diskutere udfordringer og lgsninger pa alt omkring
Marfan Syndrom, foreningsdrift m.m.. Dette mgde
var i hgj grad praeget af, at der samtidig var
arrangeret en meget stor medicinsk kongres. Mere
om det i naeste spalte.

Fra den danske bestyrelse deltog Lykke og Martin.

De unge holdt som altid deres eget separate mgde.
De deltog i den medicinske kongres og brugte den
resterende tid pa at diskutere emner relevant for
dem, bl.a. om hvad det betyder for hver enkelt at
leve med Marfan Syndrom.

Delegerede pa europaisk mgde. Carolyn Levering
fra USA er nr. 3 fra hgjre forrest.

Carolyn Levering fra den amerikanske forening var
specielt inviteret. Den amerikanske forening er
selvfglgelig sterre end de fleste andre foreninger —
alting er jo stgrre i Amerika. Hun fortalte os om
hvordan USA har valgt at fgre deres organisation og
om deres nye strategi for markedsfgring. Malet med
det nye brand og design er at fale sig sterk og
fokusere pa Marfan som ord. De markedsfarer sig i
dag som “The Marfan Foundation” og med sloganet
“Know the signs. Fight the victory”

Deres hjemmeside er www.marfan.org

Det naste europaiske made bliver i Sverige i 2015.
Men allerede neeste ar haber vi at mgdes med de
andre europeeiske foreninger til Marfan Symposium
i Paris september 2014, hvor der igen samles
specialister fra hele verden.
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Delegerede fra Danmark, Norge, Schweiz

Europaeisk mgde - Blandt de fgrende
specialister

Det europaiske mgde blev holdt sammen med en
meget stor medicinsk kongres med specialister i
Marfan Syndrom fra en raekke lande i Europa og fra
USA. Med alle de fantastiske opleegsholdere til
stede bliver det for omfangsrigt at gengive alle
foreleesninger. Bade Lykke og Martin har dog noter
og de fleste power point praesentationer, og video fra
indleeggene kan ses pa nettet. Sa der er al mulighed
for at dykke leengere ned i det medicinsk nyeste
indenfor Marfan Syndrom.

Der var flg. indleg:

Genetik

Reed E. Pyeritz, Philadelphia, USA

& G. Matyas, Schweiz

Fortalte om hvordan forskning i Marfan Syndrom er
under stadig udvikling og vigtigheden af genetiske
test.


http://www.marfan.org/

@ijne og linser

Dr. I. Maumenee, Chicago, USA

Fortalte om hvordan gjenlagen spiller en meget stor
rolle for diagnosticeringen af MS, og hvordan
linseforstyrrelser hos Marfan Syndrom er en
progressiv lidelse, som bar kontrolleres arligt.

Livskvalitet

Dr. Svend Rand-Hendriksen, Oslo, Norge

& MSW Gry Velvin, Oslo, Norge

& Trine Bathen, Oslo, Norge

Fortalte om deres studier af Marfan patienter i
Norge, specifikt mht. livskvalitet og treethed, hvilket
ogsa blev prasenteret pa vores landsmgade i 2012.

Lunger og brystkasse- misdannelse

E. Neptune. Baltimore, USA

& W. Weder, Zirich, Schweiz

Fortalte om hvordan stakandethed og
vejrtreekningsproblemer kan veaere et undervurderet
symptom pa Marfan Syndrom, samt om muligheder
indenfor behandling af tragtbryst og fuglebryst.

Hjertekardiologi / Hjerteoperation

C. Attenhofer, Zirich, Schweiz

& E. Arbustini, Pavia, Italien

& Y. Von Kodolitsch, Hamborg, Tyskland

Fortalte bl.a. om de forskellige opfattelser af hvornar
aorta operation er kritisk og hvordan det altid bar
vurderes individuelt fra patient til patient.

Graviditet

Niels Holmark Andersen, Skejby, Danmark

& J. De Bakker, Liege, Belgien

Fortalte om udfordringer for moderen ved graviditet,
og hvilken teet dialog man kommer ind i under hele
graviditets forlgbet. Samt hvor vigtigt det er at tage
udgangspunkt i hver enkelt gravid kvinde.
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Niels Holmark Andersen raesetation

Orthopadisk / smerte terapi
K. Min, Zirich, Schweiz
Fortalte om behandling og operation af scoliose.

R. Pyeritz, Philadelphia, USA

& A. Siegenthaler, Bern, Schweiz

Om hvor enormt vigtigt det er, at netop personer
med Marfan Syndrom dyrker motion, men at man
skal veere realist — aktivitetsniveauet skal ikke veere
det samme som dit sportsidol. Der blev ogsa fortalt
om udfordringen i at behandle smerter.

r-} Marfan Syndrome

| How to Stay Active, Safe
& Healthy

Reed E. Pyeritz, M.D., Ph.D.
Pereiman School of Medicine
University of Penasyivania
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Reed Pyeritz om motion og Marfan Syndrom

Marfan Klinikker

J. De Bakker, Liege, Belgien

& Y. Von Kodolitsch, Hamborg, Tyskland

& F. Schonhoff, Schweiz

& C. Levering, Marfan Foundation, USA

Om hvordan det at tage sig af patienter med en
sjeelden diagnose ikke er et nemt arbejde. Det kraever
central viden, og derfor fokuseredes der pa
oprettelsen af specialiserede klinikker.

Bade Lykke og Martin har taget noter fra hvert
indlaeg og har kopier af en reekke powerpoints.

@nsker du mere information om et eller flere af
indleeggene, kan du derfor kontakte enten Martin pa
martin@marfan.dk (tIf. 22 66 46 38) eller Lykke pa
lykke@marfan.dk (tIf. 23 96 77 70)

Alle preesentationer kan ogsa ses i deres fulde
leengde pa www.ustream.tv/channel/planetwerks
Man skal oprette sig som bruger, logge ind og felge
Planetwerks for at kunne se filmene.

Er du interesseret i den nyeste viden, kan det steerkt
anbefales at se videoen.

Hvis du ikke kan fa det til at virke, sa skriv til
martin@marfan.dk , sa finder vi ud af det.


http://www.ustream.tv/channel/planetwerks

”De sma glaeders legat”

Kender alle foreningens lille opmuntringslegat

Vi vil gerne gare opmeerksom pa, at det eksisterer,
og — at formalet p.t. er:

1. at kunne sende en lille hilsen til barn med
Marfan Syndrom, enten nr de er indlagt pa
et hospital eller pa anden made har et serligt
behov.

2. at kunne bevilge et tilskud til eventuelt
ferieophold til familie, der enten pa grund af
barns eller foraeldres sygdom i forbindelse
med MS har gennemlevet en sveer periode,
og ikke selv har midler til en ferie.

3. herudover kan det i ganske serlige
situationer ydes et legat efter bestyrelsens
indstilling.

4. der kan ogsa sendes en lille hilsen til evt.
raske sgskende der pa den made kan blive
opmuntret.

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

Kontaktperson ”De sma glaeders legat™:

Lone Pedersen
Skolestien 12
4480 St. Fuglede
tIf. 5959 77 19

Email: lone@marfan.dk
Eller:

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

Det frivillige hold

Der er stadig ledige pladser pa

Det frivillige hold

Alt du skal gare er:
Tag mobilen eller fastnet-telefonen
Tryk nummeret til et bestyrelsesmedlem
Sig dit navn og hvad du gerne vil
Afvent Jubelbrglet i den anden ende.

Pwbh e

Foreningens Frivillige!
KURSUSUDVALGET:

Lone Pedersen, Sven Back, Anette Sejbjerg,
Catherine Cortois, Anna Marie Madsen, Lykke
Poulsen, Anette Zubeil

KOMMUNIKATION:

Hjemmeside: Bitten Marie Welling
Nyhedsbrev: Gertrud Skov

Anette Zubeil
Pressehandtering: ~ Mikkel Buhelt

Pjecer: Ketty Zubeil, Sven Back
De sma glaeders legat:Lone Pedersen
Scrapbog: Anni Hgy

Facebook: Annette Hansen

ADMINISTRATION:
@konomi:

Lan og skat:

Interne revisorer:

Martin J. Skov

Ole Bak Sgrensen

Anna Marie Madsen,

Jens Chr. Haahr

Anette Sejbjerg(suppleant)

Database: Morten Buus Andersen
Fundraising: Ellen Hansen

PBS: Hanne Lindhardt
NETV/AERK:

Sjeeldne Diagnoser:  Nikolaj Hebsgaard
Hanne Lindhardt
Martin J. Skov

Lykke Poulsen

Lotte Zwick Pedersen

Sven Back

Internationalt:

Medlemspleje:

Kontakt til protektor: Sven Back
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Taj/sko i Marfan venlige starrelser
Denne forelgbige liste er lant fra De Hgjes Klub's
Facebook side.

Hvis nogle af vore medlemmer har erfaring med
andre links eller adresser pa butikker, er |
velkommen til at skrive en email til foreningen.

For bade mand og kvinder - i DK:
www.mystardenim.dk/Brug koden 405KZGF og fa
10% rabat pa alle jeans.

www.skowolter.dk (net og fysisk butik med sko)
www.perfectsko.dk (net og fysisk butik med sko)
www.giantshoes.dk (net og fysisk butik med sko)
Pioneer jeansshop

FaaborgPioneer

www.storesko.dk

Star Sko i Bellinge, Odense - reklamerer med "sutter
der dutter"

Holst Sko, Vestergade (gagaden) i Odense

Holst Sko, Ryesgade i Aarhus
www.lloyd-shoes.com/dk

Sara Sko og Tasker, Ribe www.saraskoogtasker.dk/
Laila Sko, 6740 Bramming

Madame Sko, Roskilde www.madame-sko.dk

For bade maend og kvinder - i Udlandet:
www.kingsizeskor.se (net og fysisk butik i Malmg
og Stockholm med sko)

www.kyki.de sko

www.horsch-shop.de sko
www.makeyourownjeans.com

Kun for kvinder - i DK:

www.hgjtogflot.dk (net og fysisk butik) (tidl. Basta
Cosi)

www.nielsens.dk Har merkerne THERESE &
DRANELLA som er med ekstra leengde
www.smallarge.com - sko - kun for kvinder

Kun for kvinder - i Udlandet:
www.longtallsally.com
www.egue-shop.de
www.tallgirls.co.uk
www.topshop.com
www.heightgoddess.com
www.longfashion.com
www.schuh-kauffmann.de
www.lange-damenhosen.de
www.melongia.de
www.pett-handelsmoden.de

Kun for maend - i DK:
www.tailor.dk - fysisk butik
www.allsize.dk - online kollektion

www.storerobert.dk (net og fysisk butik, dog ikke
specielt fokus pa meget hgje maend)
www.storedrenge.dk/ (se under varegruppen til den
hgje mand)

www.troelstrup.com (fysisk butik )
www.kaufmann.dk

www.zjoos.dk
WWW.Crispinsshoes.com

Kun for meend - i udlandet:
www.highandmighty.co.uk
www.walktall.co.uk

Kalender

2013
8.-9. november
9.-10. november

Genetikkursus
Familiekursus

2014
25.-27. april Landsmgade
16.-17. august Cellemgde
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http://www.mystardenim.dk/03
http://www.skowolter.dk/
http://www.perfectsko.dk/
http://www.giantshoes.dk/
http://www.storesko.dk/
http://www.lloyd-shoes.com/dk
http://www.saraskoogtasker.dk/
file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/MS%20nyhedsbrev%2080%20kladde.docx
http://www.kingsizeskor.se/
http://www.kyki.de/
http://www.makeyourownjeans.com/
http://www.nielsens.dk/
http://www.longtallsally.com/
http://www.egue-shop.de/
http://www.tallgirls.co.uk/
http://www.topshop.com/
http://www.heightgoddess.com/
http://www.longfashion.com/
http://www.schuh-kauffmann.de/
http://www.lange-damenhosen.de/
http://www.melongia.de/
http://www.pett-handelsmoden.de/
http://www.kaufmann.dk/
http://www.zjoos.dk/
http://www.crispinsshoes.com/
http://www.highandmighty.co.uk/
http://www.walktall.co.uk/

Bestyrelse valgt 2013

Formand
Sven Back
Randlevvej 16
8300 Odder
tlf. 60 74 76 32

Email:sven@marfan.dk

Fadt 1953.

Har Marfan.

Har 2 voksne bgrn, der ikke har
Marfan.

Naestformand
Lone Pedersen
Skolestien 12
4480 St. Fuglede
tIf. 20 23 44 10

Email: : lone@marfan.dk

Fadt 1963.

Har to barn. Steffen fra 1985 samt
Lotte fra 1988. Lotte har Marfan.

Kasserer

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

Email: martin@marfan.dk
Fadt 1980.
Har Marfan

Bestyrelses-

medlem
Lykke Poulsen
Sdr. Rind Vej 58
8800 Viborg

tif. 2396 77 70

Email:lykke@marfan.dk

Fadt 1974

Har Marfan

Har 2 bgrn, der ikke har Marfan.

Bestyrelses-

medlem

Nikolaj Hebsgaard
Knudsen
Lollandsgade 3 st.th
9000 Aalborg

tIf. 40 1784 35
Email: nikolaj@marfan.dk

Fodt 1988

Suppleant
Morten Buus
Andersen
Skovbrynet 8
9240 Nibe

tlf. 20 27 75 11

Email: morten@marfan.dk

Fodt 1978

Har Marfan.

Har 1 barn, der ikke har Marfan.

Suppleant
Ketty Zubeil
Saxoveenget 6
5210 Odense NV
tlf. 50 93 35 85

Email: ketty@zubeil.com
Fadt 1974.
Har Marfan.

Sekreteer
Hanne Lindhardt
Gyvelvaenget 99
7730 Hanstholm
tIf. 48 26 36 52

Email: marfan@marfan.dk
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