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Kaere medlemmer

S& kom den da endelig, den danske sommer. Det
har veeret en lang og kold vinter, hvor vi har sukke
efter at se solen igen. S& endelig kom den. Da en
del af os ankom til Landsmgadet pa Vejlefjord, stod
naturen forarskleedt og ventede pa os. Det var det
smukkeste syn. Man matte tage en dyb indanding
og dveele et sekund eller to.

Dette ars landsmgade blev det neeststarste i forenin
gens historie. Deltagermaessigt var vi meget teet pa
90 og aktivitetsmaessigt var der vist ingen der kom
til at kede sig. Det var i hvert fald ikke fordirde

ikke var tilbud nok. Den stgrste succes kan vist ro
ligt siges at veere workshoppen med Etta Cameron
samt den efterfglgende koncert. Det var en dejlig
weekend at veere formand for vores lille forening.

Nar vi begynder sommeren er det tid til nye arran-
gementer. Der er fgrst og fremmest sommerkurset
pa Vejlefiord, der i ar har rekord stor deltageBé.
kommer endags- turene for hhv. jyder og sjeelleen-
dere. Har I husket at tilmelde jer?. Jeg vil beate |
falge med i den Aktivitetskalender der er her i ny-
hedsbrevet.

Nar bestyrelsen igen mgdes i september, haber jeg
at vi har fundet et firma eller flere der vil vaarieo-
nomisk sponsor for foreningen. Det vil give os et
tiltreengt gkonomisk pusterum.

Vi vil pa samme mgde tage en drgftelse omkring
evalueringsskemaerne der blev afleveret i forbin-
delse med landsmgdet. Der var bla. en hel del fine
ideer til aktiviteter til naeste landsmgde samtidee
til kurser.

Nu vil jeg ogsa geare ned og nyde sommeren. Jeg|er

dog at treeffe telefonisk hele sommeren hvis der er
nogen der vil i kontakt med mig.

Pernille Warren

Det skete igen !!!

| februar blev et af vores medlemmer indlagt akut
pa det lokale sygehus med staerke smerter i brystet.
Der skulle ga det meste af et dagn far laegerne lod
pagaeldende blive scannet. Herefter gik det med
politikeskorte til Rigshospitalet og pgl. blev akut
aortaopereret. Havde man ventet et par timer, havde
vort medlem naeppe overlevet. Selv om familien
fortalte om Marfan Syndrom og at de kom til kon-
trol pa& RH, skulle der alligevel ga sa lang tid, fo
leegerne tog affeere.
Jeg har haft kontakt til Lars Sgndergaard, RH, som
oplyste at det er en klar aftale med foreningen for
hjerteleeger atlle med tegn pa aortaproblemer
omgaende skal sendes videre til en landsdelsafde-
ling.
Det sker alligevel ikke — eller patienterne bliver
ikke undersggt grundigt nok.
Hvad kan | gare for at undga lignende situation?
Det anbefales, at | snakker med jeres hjerteleege og
aftaler, hvad | kan gare, hvis | skulle komme ud fo
lignende situation. Kan jeres pargrende ringe til
jeres hjerteafdeling (oftest RH eller Skejby) ogli®e
leegerne her om at kontakte det sygehus, hvor pgl.
er indlagt? Selv om | bor i neerheden af sygehuset,
kan | jo veere pa ferie i den anden ende af landet.
Vor erfaring siger ogsa, at ikke alle laeger pa de
mindre sygehuse ved tilstreekkeligt om Marfan
Syndrom — simpelthen fordi de aldrig har mgdt nog-
le.
Heldigvis sker disse akutte situationer sjeeldent,
men selv 1 gang er for meget!

BD



Thomas Rosenberg eeresmedlem

Ved landsmgdet d. 6. maj blev vort mangearige
medlem af den faglige komite gjenlsege Thomas
Rosenberg udnaevnt til eeresmedlem af Landsfor-
eningen for Marfan Syndrom. Thomas Rosenberg
deltog i vort farste landsmgde i juni 1991 og har
siden veeret til en uvurderlig statte for savel lsand
foreningen som for de enkelte medlemmer. Thomas
Rosenberg holdt et opleeg om "Marfan Syndrom
gennem tiderne” hvorefter Bodil holdt tale for ham:

"Kaere Thomas

S& kom dagen — den dag, jeg har gnsket at udskyde
sa laeenge som muligt. Dagen, hvor du er gaet pa
pension og dagen, hvor du har gnsket at treekke dig
fra Landsforeningen for Marfan Syndroms faglige
komite.

For 15 ar siden kunne jeg byde dig velkommen til
Landsforeningen for Marfan Syndroms farste
landsmgde, men allerede lsenge far denne dag vai
du involveret i Marfan Syndrom. Vi skal vist tilba-
ge til 70érne, hvor du begyndte at interesserdatig
dette syndrom, som involverer sa mange organer.
Du var ogsa den, der i december 1990 gav mig det
moralske skub for at fa foreningen op at sta. Et

skub, som ikke alene jeg, men som du kan se mange

andre var glade for.

Nar et medlem har haft kontakt til dig kommenterer
de det altid i meget positive vendinger. Du er spec
allzege og det siges, at specialleeger ved mere og
mere om mindre og mindre. Du ved mere og mere
om gjnene, men jeg vil ikke dermed pasta at du ved
mindre og mindre. Tvaertimod. Din styrke har altid
veeret at du betragter mennesket som en helhed og
ikke kun interesserer dig for synet. Du gleeder dig
med patienterne og du lider med dem. Du ngjes
ikke med kun at se dem dybt i gjnene, men ved at
for personer med Marfan Syndrom er der mange
andre organer, som der skal tages hensyn til - at
ogsa "Marfaner” er et helt menneske.

Ikke alene for vore medlemmer, men ogsa for
Landsforeningen har du veeret en uvurderlig stgtte
Du har deltaget i en reekke af vore kurser, du har
veeret et meget aktivt medlem af den faglige komitg
siden foreningens start og har jeg haft et fagligt
problem for et af vore medlemmer, har jeg altid
kunnet kontakte dig.
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Personligt har jeg veeret utrolig glad for vort man-
gearige samarbejde, og vi har da ogsa keempet nog-

le feelles kampe. Her kan bl.a. nsevnes "Ti -ars
kampen” mod Sundhedsstyrelsen for at fa lavet be-
handlingsplanen for personer med Marfan Syn-
drom; kampen for involvering af Statens @jenklinik
i behandlingen og senest kampen for at bevare det
meget omfangsrige Marfanregister. Nogle kampe
har vi vundet, men ma nok ogsa se i gjnene, at et
par er tabt.

Rundt omkring i den internationale verden star der
ogsa stor respekt om dit navn. Du har deltageti fl
re af de internationale Marfankongresser, bl.a. har
vi veeret sammen i Schweiz og i Finland. Jeg kan
huske hvordan formanden for den amerikanske for-
ening en aften udbrad ” Hvor er | heldige med at
have sadan en leege i foreningen”. Ja, Landsfor-
eningen for Marfan Syndrom har veeret utrolig hel-
dig ved at have dig tilknyttet.

Som daglig leder af Landsforeningen vil jeg komme
til at savne vort samarbejde, men ogsa rent privat
har du altid vaeret parat, nar jeg havde brug for
hjeelp. Nar jeg havde allermest brug for hjeelp stod
du altid parat og uden din savel praktiske, mem isee
moralske stgtte, ville jeg og Pernille ikke veere
kommet til det positive resultat, som vi i dag har
opnaet. Selv nar situationen sa allermest hablgs ud
var du med til at keempe for os — en indsats jeg al-
drig vil glemme dig for.

Hvordan kan Landsforeningen vise sin taknemme-
lighed overfor dig? Ord er sa fattige, s& hvad Wan
sa gare? Nar en person gar pa pension hgrer man
altid om, hvor god vedkommende har veeret. Jeg
haber dog at savel Landsforeningen som dine pati-
enter gennem tiderne har forstaet at vise dig vores
taknemmelighed, men for at du kan fa det sort pa
hvidt, har bestyrelsen besluttet at udnaevne dig til
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aeresmedlem af Landsforeningen for Marfan Syn-
drom.

Som begrundelse herfor er:

- Dit store engagement i Landsforeningen for
Marfan Syndrom
Din hjeelp til at udbrede kendskabet til Mar-
fan Syndrom savel blandt patienter som fag
folk
Du betragter mennesket som en helhed
Dit engagement i alle dine patienter

Vi haber, at vi vil se dig og Jette engang imellem
f.eks. ved Landsforeningens maerkedage. Vi vil gn/
ske dig alt muligt godt i dit otium sammen med
Jette.

Som bevis pa din nye titel far du dette diplom. lMe
du skal ogsa have et mere konkret minde om Land
foreningen. Du er jo meget begejstret for Grgnland
hvorfor du far denne lille ting derfra.”

Desveerre matte Jette Marker, gift med Thomas og
tidligere chefoptiker pa Statens @jenklinik melde
afbud, men Thomas fik falgende ord med til Jette.

"Vi havde habet pd, at vi ogsa kunne sige tak til
Jette for hendes store arbejde pa Statens @jekklini
| mange ar var Jette chefoptiker her og har gennen
arerne nok set ligesa mange Marfaner i gjnene sor]
Thomas.

For et par ar siden matte Jette desveerre ga pa far-
tidspension, men vi har ikke fgr haft mulighed ifor
denne kreds at sige hende tak. Jette har ogsa altid
vist en stor keerlighed overfor vore medlemmer og
ikke veeret bange for at prgve nogle utraditionelle
metoder, hvis synsproblemerne blev for store. Der-
for er mange af vore medlemmer ogsa Jette dybt

taknemmelig overfor hendes arbejde gennem tider;

ne.
Jeg vil habe at bade Jette og Thomas nu kan nyde
mange ar sammen i Kagbenhavn og iseer pa Mgn
uden | skal teenke pa Statens @jenklinik og jeres
patienter.”

Bodil Davidsen

S_
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Dgdsfald

Det var med stor sorg, at Landsforeningen for Mar-
fan Syndrom modtog meddelelsen om at tidligere
chefoptiker pa Statens @jenklinik Jette Marker dade
d.23 maj. Som naevnt ovenfor har Jette betydet uen-
delig meget for mange af vore medlemmer. Nogle
kom til Jette med kun en lille synsrest tilbageg— o
gik derfra med s& meget syn, at de kunne tage kare-
kort. Jette tog sig omhyggelig af alle sine patent
men hendes keerlighed til bgrnene var uendelig. De
stod hendes hjerte neer.
Desveerre ndede hun og hendes mand Thomas Ro-
senberg ikke at nyde deres otium sa leenge, som vi
havde gnsket for dem.
Vi har mistet en person, der var lille af starrelse
men stor af sind og vore tanker gar til Thomas og
familien.

Bodil Davidsen




Koncert med Etta Cameron 6. maj

Vi havde den store glaede at have besgg af Etta Ca-

meron pa vort landsmgde. Efter en koncert i Alborg

kom hun, hendes tourmanager Bjarne Steehr og tek-

niker Sgren Kyed til Vejlefjord fredag nat kl. 1,30
hvor Pernille, John og Bodil tog imod med lidt nat-
mad.

Der er altid meget smukt omkring Vejlefjord, men
denne weekend har vi naeppe set den smukkere.
Anemonerne og bggetraeerne var sprunget ud - de
samme var kirsebaertraeerne og et Magnolietrae st
med store hvide knopper. Om naturen havde vist s
fra den smukkeste side til sere for Etta skal veere
usagt, men bade hun og hendes ledsagere var me
imponeret over bygningen og omgivelserne.
Leordag eftermiddag havde hun en workshop med (¢
stgrste bgrn og en del voksne — ca. 35 — som leerte
4-5 sange. Nar man kikkede ind til den gruppe
summede den af energi, glaede og livsmod. Det va
dejligt at veere vidne til.

Lagrdag aften blev der afholdt koncert i Sct. Nicola
kirke, Vejle, som vi matte lane. Lidt over 200 for-
ventningsfulde tilhgrere ventede pa, at koncerten
skulle begynde — og hvilken koncert! Som saedvan
lig holdt Etta en koncert fuld af livsgleede og ol
sidste 4-5 sange deltog "Marfan — koret”. Det var
rgrende at se, hvordan vores medlemmer — bade
unge og gamle ngd at deltage i dette kor.

Vi havde habet pa at kunne saelge flere billetted, e
der blev solgt. Vi havde sendt pressemeddelelser
ud, blev interviewet til de lokale dagblade, lokalr
dioen og DR; haengt plakater op mange offentlige
steder og i forretninger. Lagrdag formiddag uddelte
vore bgrn ca. 400 lgbesedler ud, - men vejret var
imod os. Det var den farste weekend i ar med fint
vejr, sa folk nad haverne frem for at tage til kenc

Efter koncerten holdt Bodil en takketale: "Kaerlig-
hed er lysets kilde. Hvem andre end dig Etta forsta
at gse af lysets kilde. Sikke en aften! Da vi sidst
skrev til dig, skrev vi: "Med dit utrolige positive
livssyn — herunder den glaede, du forstar at give
videre til andre mennesker — matcher du pa en fin
made med Landsforeningens indstilling til livets
veerdier.” | dag ma jeg tilsta, det var store ond fo
vor lille patientforening — men ord vi kan streebe
efter at efterleve. Din kaerlighed til andre menmesk
kombineret med dit positive livssyn kan vi andre
laere meget af, og denne dag vil sta som én af de
helt store i foreningens 15 ars historie.

Vi vil gerne give dig et lille minde med fra denne
dag. For et par ar siden fik Hjerteforeningen sam-
men med Lin Utzon lavet nogle hjertelysestager og
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hvad er mere neerliggende end at give dig et par af

Dd
9 gaard med en stor tak for hans hjeelp.
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disse med gnsket om, at du vil sende os en lile ta
ke, nar du teender lysene: Keerlighed er lysets kilde
Men Etta. Uden din gode backinggruppe ville vi
aldrig kunne have gennemfgrt denne forrygende
aften. Der skal derfor ogsa lyde en stor tak til:
Pianist Ole Koch Hansen

Lydtekniker Sgren Kyed

Tourmanager Bjarne Steehr

Den person som har haft mest travit med at hjeelpe
med at planleegge denne aften er desveerre ikke til
stede, men vi vil bede dig Etta om at tage denne
lille hilsen med hjem til din manager John Over-

Endelig skylder vi ogséa en stor tak til Sct. Nikola
Kirke, som straks stillede sig velvillig ved udlah
kirken og ved salg af billetter. Denne tak vil ade
pastor Birgitte Arffmann modtage pa kirkens vegne.
Tusind tak for al hjeelp — tak fordi s& mange er
kommet her i aften for at veere med til at statte
Landsforeningen for Marfan Syndroms arbejde.
Kom godt hjem!”

Etta, Bjarne, Sgren og pianisten Ole Koch-Hansen,
som stgdte til i kirken, blev pa Vejlefjord til sitag
eftermiddag. Flere gange i lgbet af weekenden ud-
talte Etta, at hun meget gerne vil lave lignende ar
rangementer for os igen; et tilbud vi naeppe siggr n
tak til. "Saerdeles flot, godt, sprudlende og fasein
rende. Etta er virkelig "energigiveren” til voresr{
ening. En fantastisk personlighed fyldt af livsgéed
styrke, etik og kraft. Har en enorm tro pa, asaln
kunne virke umuligt bliver til muligheder.” "Godt
med en sjeelelig / religigs dimension”

Med uddrag af et par kommentarer fra evaluerings-
skemaerne, skal der ogséa her lyde en meget stor tak
til Etta Cameron for al din hjeelp for Landsforenin-
gen. Vi er dybt taknemmelige fordi du vil veere vo-
res protektor — ikke kun af navn, men ogsa af gavn!

BD



Livet med en sjeelden sygdom

Kokken John Bech Jensen havde travlt som bestyrer
pa restaurant Barkop Vandmglle i 1989, da han
blev syg. Han var 37 ar og havde hovedet fyldt af
planer for sin gourmet-restaurant, da han fik pro-
blemer med hjertet. 17. maj 1989 gennemgik John
Bech Jensen en omfattende hjerteoperation og fik
konstateret en sygdom, han aldrig havde hgrt om:
Marfan Syndrom. Det er en arvelig bindevaevssyg-
dom, der kan medfare udvidelse af hovedpulsaren
darlig ryg og mange smerter og lgse linser i gjneng
Sygdommen kan ikke helbredes, men symptomerne
kan behandles. Sygdommen er opkaldt efter den
franske bgrnelaege, Antoine Marfan, der beskrev
den i 1896.

Livskvalitet

Sygdommen rammer isaer mennesker, der er hgje
tynde, sddan som John Bech Jensen. Der findes
cirka 500 mennesker i Danmark med Marfan Syn-
drom, men der er kun diagnosticeret omkring 300.
Det er vigtigt at pointere, at man sagtens kan &ve
godt og aktivt liv med Marfan Syndrom. Selv om
sygdommen saetter sine begraensninger, sa gar de
bestemt ikke ud over livskvaliteten. Jeg har ettgod
liv, siger John Bech Jensen. Han arbejder i dag fir
timer dagligt som kok i Vejle Centret/Idreettens
Hus. Mere kan hans ankler ikke holde til. Da
sygdommen er arvelig, blev Inge og John Bech
Jensens eneste barn, sgnnen Christian, undersggt.
Han har Marfan Syndrom og gar til jeevnlig kontrol
for sygdommen, og er i gvrigt fulgt i faderens
fodspor som kok. Christian Bech Jensen er kokke-
elev pa Aagaard Kro i gvrigt hos Jesper Jensen, sq
i sin tid er uddannet hos John Bech Jensen pa
Barkop Vandmglle. John Bech Jensen har
engageret sig i Landsforeningen Marfan Syndrom,
hvor han er kontaktperson for andre, der ligesom
han selv er hjerteopereret i forbindelse med
sygdommen. Og han er derfor naturligt med, nar
landsforeningen i dagene 5.-7. maj holder arskursu
pa Vejlefjord i Stouby og samtidig markerer sin 15
ars fgdselsdag.

Omfattende pjecer

Landsforeningens vigtigste opgave er at udbrede
kendskabet til sygdommen, og det er et arbejde,
som socialradgiver Bodil Davidsen, Hillerad, tager
sig af. Hun er leder af landsforeningens sekretaria
og har blandt andet sgrget for et omfattende pjece:
materiale om sygdommen. Den er sa sjeelden, at
mange laeger aldrig nar at stifte bekendtskab med
den. - Det er sadan, at vi hvert eneste ar opletver
par pludselige dagdsfald pa grund af en bristet ho-
vedpulsare. Ved obduktionen finder man ofte ud af
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at der er tale om Marfan Syndrom. Hvis en udvidel-
se af hovedpulsaren var opdaget i tide, kunne en
operation have reddet det menneskeliv, der gik tabt
fortaeller Bodil Davidsen. Pa arskurset pa Vejlafjor
vil projektleder Jonas B. Hansen, Center for Sma
Handicapgrupper fortaelle om en levevilkars-
undersggelse, foretaget blandt personer med Marfan
Syndrom. Seniorforsker Steen Bengtsson, Social-
forskningsinstituttet, taler om statte og radgignin
hverdagen. Overleege Thomas Rosenberg, Statens
@jenklinik, taler desuden om Marfan Syndrom gen-
nem tiderne specielt med fokus pa synsproblemer-
ne. Og sa giver fysioterapeut Henrik Christoffersen
gode rad om forebyggelse af smerter via motion
m.v.

Kilde: Vejle Amts Folkeblad den 1. maj 2006
Af: Vibeke Kruse
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Kalender

3-8 juli Sommerkursus, Vejlefjord

17 juli -6 aug. |Kontoret er lukket pga. ferie

27 aug. Endagstur for fynboer og jyder ti
Fredericia

10. sept. Endagstur for sjeellaendere

17. sept Bestyrelsesmgde, Hillergd

15-16 sept. Repreesentantskabsmgde. Sjeel
Diagnoser

21-24 sept. Europaeisk Marfan mgde i Frank

rig. Pernille og Bodil deltager

11-13 maj 2007

'Landsmgde. Korsgar

Hjerte for bgrn

Etta Cameron havde ikke et gjebliks tvivl i sitdsin
da hun blev spurgt, om hun vil veere protektor for
Landsforeningen for Marfan Syndrom. Da hun hgr-
te om den sjeeldne, arvelige bindevaevssygdom,
sagde hun straks ja. - Hvis jeg kan veere med til at
gere en forskel for bgrn, der lider af Marfan Syn-
drom, sa ger jeg det hellere end gerne, siger Etta
Cameron.

Succes-oplevelse

Nar Landsforeningen for Marfan Syndrom den far-
ste weekend i maj holder arskursus pa Vejlefijord i
Stouby, holder Etta Cameron workshop for bgrn og
forbereder dem, sa de kan optreede sammen med
hende ved den planlagte koncert i Sct. Nicolai Kir-
ke i Vejle. Etta Cameron braender for at hjeelpe
barn, og ger det, hvor hun kan. Fordi barn er frem-
tiden. Og hendes medfglende hjerte neermest greed,
da hun fagrste gang hgrte om sygdommen, Marfan
Syndrom, som bade bgrn og voksne kan ga rundt
med - uden at vide det. Fordi de er forkert diagno-
sticeret. - Jeg vil lsere dem et musikalsk program,
som kun kan give dem en succes-oplevelse. Min
fornemste opgave er at stgtte bgrnenes tro pa sig
selv, siger Etta Cameron i telefonen fra Kgbenhavn.
Hun er pa vej til endnu en aften som dommer i TV
2's populeere fredags-program »Scenen er din,
hvor hun med stor begejstring gavmildt strar om sig
med »meget store fem-taller« til de sma og store
talenter. - Jeg ved af erfaring, hvad det betyaler,
nogen tror pa dit talent. Jeg har selv som liltpepi
prgvet at std pa scenen, hvor mikrofonen faltes me-
get, meget stor, siger Etta Cameron.

Knus og e-mails

For tiden bliver hun naermest bestormet med keerli-
ge e-mails og far glade tilrab fra barn og voksae p
gaden. - Folk synes, de kender mig, fordi de sgr mi
pa tv, og der er ligefrem nogle bgrn, der kommer
hen for at rgre ved mig og give mig et knus. Det er
da rgrende, siger Etta Cameron. Hun optraeder gra-
tis ved kirkekoncerten i Sct. Nicolai Kirke lgrdag
den 6. maj kl. 20, sa hele entreindteegten ubeskaret
kan ga til landsforeningens arbejde.

Kilde: Vejle Amts Folkeblad den 1. maj 2006
Af: Vibeke Kruse



Ny udgave af teenagepjecen

| december 2005 deltog en raekke af vore unge me|
lemmer i et kursus bl.a. med henblik pa inspiration
til at lave en ny udgave af teenagepjecen. Jowtnali
Anne Birkelund havde et opleeg omkring det at
skrive et indleeg, hvorefter de unge med fuld energ
gik i gang med skriveriet. Dette forsatte eftemhmje
komsten og ved landsmgdet kunne vi praesentere
den nye udgave.
Der skal lyde en stor tak til alle Jer, der akhat
veeret med til at fa udarbejdet den nye udgave. Vi
har endvidere genoptrykt pjecen "Hvad er Marfan
Syndrom” med enkelte rettelser.

BD

Forskningsgennembrud i USA omkring
Marfan Syndrom

Vi har modtaget en mail fra formanden for den
amerikanske Marfanforening, NMF, at der er sket et
vigtigt gennembrud i forskningen. Studier ved
Johns Hopkins Hospital i Baltimore har vist positiv
effekt for Marfanpatienter ved brug af preeparatet
Losartan (Cozaar).

Dette preeparat har vist sig at veere positivt ved at
modvirke svaghederne i arterierne.

| lzbet af efteraret 2006 har man planlagt at miln v
begynde som et forsgg at give nogle MS patienter
dette preeparat.

Vi haber pa, at vi kommer til at hgre mere om disse
forsag nar vi skal til Europaeisk Marfan made.

Indbydelse til Legoland 15. og 16. september

Atter i &r afholder Legoland handicapdage.
Tilbuddet om gratis entre gaelder for handi-
cappede med max. 1 medhjeelper pr. handi-
cappet. Lgrdag d. 16 er der underholdning
ved Legoland Garden og Mek Pek og Habba-
sutterne.

Fredag er der abent kl. 10-18 og lgrdag 10-20.




Ny adresse!

Som meddelt i sidste Nyhedsbrev var Bodil
ved at flytte. Dette er nu sket og den nye
adresse, hvilket er Landsforeningens officielle
adresse:

Landsforeningen for Marfan Syndrom
Tamsborgvej 1, 2.th
3400 Hillergd
TIf. er fortsat 48 26 36 52 (treeffes bedt om
formiddagen)

Referat af generalforsamling 7. maj kl.
9.15 pa Vejlefjord

1.Valg af dirigent og referent.Jan Petersen blev
valgt som dirigent og Bodil Davidsen som referent

2.Formandens beretning fremlaegges

Det forlgbne ar har veeret bade dejligt og hardt for
vores forening. Farst og fremmest har vi faet en
protektor Etta Cameron. Det er med megen stor
gleede og taknemmelighed, vi siger velkommen til
Etta Cameron, der har lovet at hjeelpe os med at
synliggere vores forening. Etta har lagt hardt ud
med at tilbyde at holde en koncert til fordel for-f
eningen. Som bekendt afholdes den lgrdag den 6
maj i forbindelse med landsmgdet. Overskuddet
tilfalder foreningen, hvilket vi er meget taknemme-
lige for. Etta Cameron har ligeledes sagt ja til at
lave en workshop med deltagerne ved landsmgdet
om lgrdagen.

Det forlgbne ar har veeret praeget af en hel del syg-
dom, bade Bodil og jeg selv har ligget underdriejet
lange perioder. Det har selvfglgelig sat sit praedg, v
at jeg for mit eget vedkommende ikke har kunnet
holde et hgit aktivitets niveau og mattet melde af-
bud til bla. bestyrelsesmgdet i januar maned. Det e
jeg selvfglgelig ked af, men sygdom er man nu en
gang ikke selv herre over.

Nar det er sagt, er det alligevel lykkedes at afaol
mange arrangementer i det forlgbne ar, bl.a. takket
veere Bodils arbejdsdisciplin og avrige bestyrelses-
medlemmers indsats. Tak til en dygtig bestyrelse og
til Bodil for deres indsats.

Internationale aktiviteter:
Lottem Hybel og Bodil Davidsen deltog i det nordi-
ske mgde i august. Der var deltagelse fra Finland,
Sverige, Danmark og selvfglgelig veertslandet Nor-
ge. Denne weekend blev der udvekslet erfaringer og
titag mellem alle deltagerne. Bodil og Lottem lagd
seerlig veegt pa de to indslag om fejldiagnosticering
og "aldring”.
Rikke Strauss og Pernille Warren deltog i den inter
nationale konference Gent. Her var mange foredrag,
da det var en medicinsk konference. Der var gene-
relt et meget hgijt fagligt niveau, og det er hé&rk
vores opfattelse, at forskning omkring Marfan ikke
leengere er en lille bitte ligegyldig forskningsgren
men tydeligvis forbundet med en vis prestige. Dette
er meget glaedeligt for os, da det er denne forgknin
der med tiden forhabentligt udmunder i enten en
behandling af Marfan, eller den tanke at Marfan en
dag kan helbredes / bremses.
Samtidig med denne konference var der europaeisk
mgde. Her kunne vi til gengeeld ikke prale med god
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organisation og store visioner. Hvis mgdet i Frank-
rig 2006 ikke er vaesentligt bedre, tager vi nok be-

slutning om at holde en pause i vores deltagelse o
bruge midler og kreefter pa andre tiltag.

Faglige komite:

Den faglige komite bliver vaesentligt reduceret, da
Kai Lilquist og Thomas Rosenberg er naet deres
otium. Jens Halkjaer Kristensen og Lars Sgndergar
er sdledes stadig medlemmer af komiteen sammer|
med Josefine Fuchs, der har tilbudt at overtage
Thomas’ plads. Det er vi selvfglgelig glade for og
siger hermed velkommen til Josephine.

Fagrad:
Der har veeret afholdt 1 mgde i fagradet.

"Sjeeldne diagnoser”:

Hendes kongelige hgjhed kronprinsesse Mary er
blevet protektor for organisationen.

Der er i det forlgbne ar arbejdet pa at belyse-diag
nose problemstillingen. Sundheds ministeren har,

pa baggrund af undersggelses materiale, udarbejdet

i det forlgbne ar, indskeerpet, at nar ventetidearpa
konkret undersggelse er leengere end 2 mdr., har
patienten ret til at fa foretaget undersggelsen pa
privat hospital eller i udlandet. Der er dog stadig
ikke klarhed over, hvordan man skal forholde sig,
hvis der er uklarhed over hvilke undersggelser, def
er relevante.

Rapport om problemstillinger i den sociale sektor
viste, at jo starre problemer og behov for social
statte, jo starre problemer opleves der i forhibld t
det sociale system. Rapporten viste, at det tygrisk
familierne selv, der er det koordinerende led. Det
blev synligt, at der er et meget stort behov fdidat
info og viden, og at foreningerne er helt centrale
vidensformidlere pa mange omrader.

95 af vore medlemmer besvarede et spgrgeskema
forbindelse med undersggelsen, dvs. 63% af de ug

sendte. Undersggelsen viste, at Marfanforeningens

medlemmer hgrer til de mest tilfredse med det soc
ale system, og finder de far en god vejledning- fo
eningen.

Sats projektet: Projektet har til formal at korttgeg
patientforeningernes ressourcer og udarbejde soci
le profiler, der fra vugge til grav beskriver, hdan

de forskellige handicap og sygdomme udvikler sig.
Projektet har en synligggrelses del. Der er en ide
om at lave en tema aften pa tv eller en dokumenta
film, der omhandler de sjeeldne handicap og syg-
domme.

\\ 4
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Bestyrelsesmgder:

Det forste mgde afholdte vi umiddelbart efter €dst
generalforsamling. Andet mgde blev afholdt hos
John og Inge med deltagelse af Jonas Bo Hansen,
der arbejder med "Levevilkarsundersggelsen”. Jo-
nas vil deltage pa vores landsmgade.

Det tredje bestyrelsesmgde blev holdt i januar og
var et bestyrelses kursus. Det har tidligere vaaret
tradition, at dette bestyrelsesmgde blev kombineret
med mgde med vores faglige komite. | ar var der
imidlertid en hel del afbud bade blandt laegerne og
blandt bestyrelsen, derfor blev det suspenderet.

Endagsture:

| august var jyderne og fynboerne pa tur til Vihorg
Farst sejlede de pa sgerne og tog derefter en tur

med sightseeing toget. Efter frokost sluttede de af
Viborg Domkirke.

Kgbenhavnerne holdte deres tur i september. De var
pa rundvisning pa Christiansborg. Efter en god fro-
kost sluttede de dagen af med kanalrundfart.

Lokalmgder:

| septembervar der aften kursus i Kolding for
medlemmer fra Kolding og Vejle.

| marts var der aftenkursus i Vejle for medlemmer
i trekantsomradet.

| oktober var der fagradsmgde i Odense.

| november afholdte vi familiekursus i Ebeltoft
med deltagelse af 21 voksne og 20 barn.

| decemberafholdte vi genetik kursus i Korsgr for
unge mellem 18 og 30 ar samt deres kaerester og
foreeldre. Det er vores indtryk, at deltagerne fik e
godt udbytte og var tilfredse med indholdet.

Antal deltagere pa kurser i 2005:
De i () angivne er bgrn under 18 ar, som er inkl. i
det samlede antal.

Nye familier 26.-27.2. Vejlefjord 15 (5)
Aftenkursus 30.3. Herning 13 (1)
Arskursus 20.-22.5. Vejlefjord 64 (13)
Dagkursus 23.5. @lgod 28
Jyllandstur 21.8. Viborg 14

Aftenkursus 19.9. Kolding 5

Sjeellandstur 25.9. Kgbenhavn. 22 (7)
Unge 13-15 ar 30.9.-2.10. Billund 7(5)
Familiekursus 5.-6.11. Ebeltoft 41 ( 20)
Genetik 2.-4.12. Korsar 29

| alt 238 (51)
| 2003 : 254 ( 51)

2004: 258 (56)
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Landsmgdet 5-7 maj:

Det er med stor gleede, vi har konstateret, at der i
er tilmeldt 84, heraf 18 bgrn under 12 ar.

Det betyder, at vi kan fejre vores 15 ars fadsgsda
med manér.

Det er jo efterhanden blevet lidt af en traditiatyi
fejrer vores runde og halv runde dage. | ar edéer
saerlige, at vi har faet en protektor Etta Cameron,
der giver koncert lgrdag den 6. maj i forbindelse
med landsmgdet.

Antallet af medlemmer:
Vores medlemsskare bestar i dag af ca. 320 med-
lemmer. Af disse er 110 voksne og ca. 45 bgrn megd

Marfan, og ca. 30 stattemedlemmer. Resten er parg-

rende til personer med MS (tallene rettet efteregen
ralforsamlingen af BD)

Lokale initiativer:

En del af vores medlemmer har lagt kreefter i at
deltage og synliggere Marfan rundt om i landet. Vi
har blandt andet medlemmer, der deltager i frivil-
lighedsradgivning, i brugerbutikker tilknyttet syge
husene og ved lokale arrangementer. Der skal lydeg
en stor tak for jeres indsats i arbejdet med at gor
Marfan kendt.

@konomi:

Det bliver et stadig starre og starre problem af fa
gkonomien til at heenge sammen. Vi har store pro-
blemer med at oparbejde kapital til bl.a. at betale
Bodil hendes lgn. Vi har i bestyrelsen teenkt mange
tanker, om hvordan dette problem kan lgses. Vi har
nu faet vores protektor, som har vaeret sa gavrild a
lave en koncert til fordel for foreningen, hvillket
give os lidt ekstra midler. Dette er imidlertid &k

en holdbar og evig gyldig lasning pa problemet,
derfor har jeg i samrad med bestyrelsen taget kon-
takt til medicinale firmaer og forhgrt mig om et
sponsorat, reklame indteegt, indleeg pa landsmader
ne osv. Det er en meget lang og sej proces at &raeng
i gennem til de ansvarlige, sa det slet ikke sa hur
tigt, som jeg/vi havde habet pa. Jeg har dog ikke
faet klart nej, sa jeg vil fortsat mase pa og hider
et positivt resultat i en eller anden form.

En anden ide var, at der matte ligge EU-midler og
vente pa os et eller andet sted, men heller ikke he
er det lykkedes at treenge igennem endnu.

Vi har den gleede, at Hjerteforeningen og Dansk
Blindesamfund har bevilget os hjeelp til "Levevil-
karsundersggelsen for personer med Marfan Syn-
drom”

De sma gleeders legat:
Vi er blevet tildelt kr.10.000 af giro 413, og aet
kommet vores yngste medlemmer til gode.

Nyhedsbrev:

Bitten har gjort et keempe arbejde sammen med
Bodil for at fa vores nyhedsbrev pa gaden til tiden
Hvis | har indleeg til nyhedsbrevet, tager vi med
gleede imod dem.

Svend Back er stadig web master pa vores hjemme
side og holder den ajour. Der skal hermed lyde en
stor tak til Jer, for det store arbejde | har utifer

0S.

Dette var i fa ord, hvad der er sket i det forlgBne
Selv om der har veeret en vis stilstand, er der dog
sket meget, og der har veeret mange medlems akti-
viteter.

Vi har visioner om at opretholde det hgje niveay, o
om at finde en stabil lgsning pa vores treengte gko-
nomi. Det er ligeledes vores hab, at det arbejde de
er sat i gang, for at lave en levevilkars underbgge
se, vil blive en "gjendbner” for de professionelle,
der arbejder inden for Marfan omradet.

Dette vil blive de store indsatsomrader i det kom-
mende ar. Derudover vil vi meget gerne i bestyrel-
sen have ideer til aktiviteter, eller spgrgsmalkelm
ner, vi bgr tage os af. Det er altid dejligt mesiin
ration udefra. Det kan veere det pust, vi har baug f
- for at komme videre i vores arbejde.

Beretningen blev enstemmigt godkendt.

4. Formanden fremleegger bestyrelsens planer
for det kommende ar

Sommerkursus pa Vejlefjord
Endagstur for Fynboer og Jyder til
Masby parken i Fredericia
? september Eendagstur for sjeelleenderne, lolliker-
ne og falstringerne. Skolemuseet i
Kbh. og Dyrehaven
21-24 september Bodil og Pernille til EMSN mgde
i Castlenaudary, Frankrig

3-8 juli:
27 august

? Lokale aftenkurser

? Kursus for bgrn, foreeldre og bedste-
foraeldre

? Ungdomskursus

11-13 maj 07 Landsmgde, Korsgr

? Temadag vedr. levevilkarsundersggel-
sen

Planerne blev enstemmigt vedtaget
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4. Afleeggelse af det reviderede regnskab samt
fremlaeggelse af budget
Peter Haarning fremlagde det reviderede regn-
skab og efter et par afklarende spgrgsmal, ble
dette enstemmigt vedtaget.
Peter Haarning fremlagde budgettet for 2006.
Det viser at kassebeholdningen pr. 31.12.06 ef
0 kr.
Foreningens kommende gkonomi blev grundig
droftet. Koncerten med Etta Cameron giver et
overskud, men herudover opfordrede bestyrel-
sen medlemmerne til at komme med forslag
vedr. indsamling af penge. Der blev bl.a. op-
fordret til at give en gave i vor indsamlingsbgs-
se;
nar man holder familiefest at indsamle penge
til fordel for foreningen frem for giro 413;
| stedet for at give bidrag ved husstandsindsan
lingerne at give et bidrag til foreningen.
Det blev naevnt at vi er godkendt efter lignings-

lovens § 8a sa gavebidrag over 500 kr. kan frat

treekkes pa selvangivelsen. Peter Haarning op-
lyste, at hvis indtsegten ikke gges i 2006/07er
der risiko for, vi ma skaere ned i sekretariatsle-
derens timetal.

Herefter blev budgettet vedtaget.

5. Indkomne forslag.
Der var ikke indkommet nogle forslag

6. Fastseettelse af kontingent.
Fortsaetter usendret med 175 kr. for voksne, 50

kr. for bgrn under 18 ar og 50 kr. for stattemedt

lemmer.
7. Valg af formand — ulige ar.Udgar

8. Valg af bestyrelse
Peter Haarning gnsker ikke genvalg
Lottem Hybel villig til genvalg
Lottem Hybel og Mikkel Buhelt blev valgt

Valg af suppleant
Finn Toft gnsker ikke genvalg
Lone Petersen blev valgt

Valg af 2 revisorer og suppleant hertil:

Kim Lykke gnsker ikke genvalg

Benny Rasmussen villig til genvalg

Benny Rasmussen og Ole Bak Sgrensen valgt

Annette Sejbjerg genvalgt som suppleant

T

9. Evt.
Der blev udtrykt glaede over, vi har skaffet midler
til et ungdomskursus.
Der blev reklameret for sommerkurset. Bestyrel-
sen blev opfordret til at undersgge naermere den
nye medicin (Cazaar) som evt. kan forhindre ud-
videlse af aorta?
Opfordring til at gentage kursus for voksne over
40 ar.
Der blev spurgt om, hvem man skal sende forslag
til foreningens arbejde/ sponsorer? Disse sendes
til bestyrelsen eller til Bodil.
Hvordan bruger vi Etta Cameron bedst?

Pernille Warren rettede en tak til Peter Haarnong f
hans 3 ar i bestyrelsen.

Herefter blev der takket for god ro og orden og ge-
neralforsamlingen blev afsluttet

Ref. BD

"Levevilkarsundersggelsen”

Jonas B. Hansen er i feerd med at feerdig-
gore de tidligere omtalte spgrgeskemaer,
som vil blive sendt ud i neer fremtid. Tag
godt imod dem. Kan vi f& en svarprocent
pa 95%7?
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Bestyrelsen

Formand

Pernille Warren

Feelledvej 205 1.

9900 Frederikshavn

TIf. 26 97 16 96

Mail: pernillestrauss@yahoo.dk
Medlem af Marfanforeningen si-
den 1993. Jeg er mor til Rikke p
21 ar der har Marfan. Udover at
jeg sidder i bestyrelsen her, er je
bestyrelsesformand for bruger-
butikkens bestyrelse pa Aalborg
sygehus.

Jeg bor i Frederikshavn med mi
mand Paul.

p_)o

44

—

Sekreteer / Bestyrelsesmedlem
John B. Jensen

Oskar Hansensveaenge 6

7080 Barkop

TIf. 75868849

Mail: injen@borkop.dk

Har Marfan, er aortaopereret.
Jeg er gift med Inge, sammen h
vi Kristian (fadt 83) som ogsa ha
Marfan.

Er pt. i Flexjob.

Al
|

=

Kasserer / Bestyrelsesmedlem
Mikkel Buhelt

Thulevej 14

2870 Dyssegard

TIf. 39 20 21 60

Mail: mikkel@pressoffice.dk
Er valgt til bestyrelsen i 2006. Je

selv og andre i neermeste familie

har Marfan. Til daglig driver jeg
mit eget PR-bureau, der hedder
PressOffice. | foreningens regi

hjeelper jeg med pressearbejde,
at skabe synlighed om foreninge

g

for
n.

. | Mail: bente.jensen@sol.dk

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

Jeg er fadt i 1963, er gift, far for
tidspension og er sgster til aorta
opereret MS'er. Har selv Marfan
Syndrom

Neestformand / Bestyrelses-
medlem

Lottem Hybel

Ourggade 12 2.tv

2100 Kbh. @

tif 39 27 94 99

Mail: Lottem.hybel@mail.dk

Suppleant

Lone Petersen

Skolestien 12

4480 St. Fuglede

TIf. 59 59 77 19

lo-
ne.zwick@zwickl.fthmail.dk

Bestyrelsesmedlem
Rikke Jensen

Nyvej 45, Gundsgmagle
4000 Roskilde

TIf.: 46730904

Mail: rikke2508 @hotmail.cor
HF-studerende

=}

Regnskabsfarer
Mogens Buhelt, Kabbelejevej
27B, 2700 Brgnshgj
TIf.38606580

Mail: mogens@buhelt.dk

Sekretariatsleder / social-
radgiver

Bodil Davidsen
Tamsborgve] 1 2. th., 3400
Hillerad

TIf.48263652 - Fax.48263752
Mail: msdk@get2net.dk

Fadt 1946. Blev ansat som
socialradgiver / konsulent i
Landsforeningen i 1997 efter
ca. 20 ar som kommunal har
dicapradgiver.
Har veeret formand for Lands
foreningen 1991 - 2005. Mor
til 2 bgrn: Jan og Pernille.
Pernille f. 1977 har Marfan
Syndrom.
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