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Kontaktpersoner

Landsforeningen for Marfan Syndrom har en social-
radgiver, som man altid kan kontakte i spgrgsmal
omkring "Hvad er Marfan Syndrom”. Henvendel-
serne kan dreje sig om alt vedrgrende konsekven-
serne vedr. det at leve med Marfan Syndrom og
savel som personer med Marfan Syndrom, som pa-
rgrende og fagpersoner er meget velkomne til at
kontakte Bodil Davidsen tlf. 48 26 36 52 (bedst om
formiddagen).

Hvis der er medlemmer, som har brug for at tale
med andre medlemmer, som star i samme situation,
er man velkommen til at kontakte nedenstaende.
Det er medlemmer, som i mange ar har haft Marfan
Syndrom teet inde pa livet.

Foreeldre til barn med Marfan Syndrom:
Jette Sgrensen og Benny Rasmussen
Klokkefaldet 12, 8210 Arhus V

TIf. 86 15 15 07

Pernille Warren
Knudsensvej 54, 1.tv, 9900 Frederikshavn
TIf. 26 97 16 96

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

Aortaopereret

John Jensen

Oskar Hansensveenget 6, Andkaer, 7800 Bgrkop
TIf. 75 86 88 49



Kaere medlemmer

Sa sidder | igen med et nyt nr. af nyhedsbrevet, og
ogsa denne gang er det fyldt med spaendende nyt
informationer, som det er vigtigt, at vi som med-
lemmer af foreningen far, for at kunne bidrage
bedst muligt til at gare det bedste for os selvhafi

jo alle oplevet at matte veere "eksperten” pa marfar
omradet, hver gang vi mgder en ny leege eller en
anden repraesentant for "det offentlige” og social-
og sundhedsvaesnet i det hele taget.

Dette kan veere utroligt frustrerende, men den ene
ste vej frem er nok, at blive ved med at opdatere
sig, og her er det i hvert fald vores mal at gawach
vi kan for at "kleede vores medlemmer pa” til disse
mgder.

Pa landsmgdet i maj fik vi sagar "10 gode rad i

samarbejdet med sagsbehandleren” med i bagagep.

lgen et eksempel pa, at jo mere vi selv kan bidrags
med i samarbejdet med de offentlige instanser, jo
mere far alle parter ud af det.

Ogsa her er det vigtigt at fremhaeve, at da ingen
altid har det overskud, der skal til for at fa Het-

ste ud af sddanne mgader, har vi det tilbud at gare
brug af vores socialradgiver og konsulent Bodil D.
Og hun kan — og vil gerne — bruges til lige preecis
det: At veere den, der kan fa skubbet lidt i dedif
de, hvor man har sveert ved selv at se vejen videre
"systemet”, eller maske at veere "det ekstra saet
grer”, som kan veaere rart at have, nar man komme
hjem og er i tvivl om, hvad der egentlig blev
Mon ikke vi alle kender den fornem-

Men det er ikke nok, at vi selv ved en masse — det
er ogsa vigtigt hele tiden at udbrede kendskabet ti
Marfan og dens konsekvenser til leeger og andre

fagfolk, og dette keempestore arbejde kan man ogs
se mange eksempler p& her i bladet.

S& med hab om en rigtig god sommer til alle — og
hab om at se rigtig mange af jer til september til
workshop med vores fantastisk dygtige og inspire-
rende protektor Etta Cameron, gnsker jeg jer god
forngjelse med laesningen af nyhedsbrevet

Lottem Hybel
Formand
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Levevilkarsundersggelsen: "At leve med
Marfans syndrom”

DJ Er titlen pa levevilkarsundersggelsen, som Center

for Sma Handicapgrupper har udarbejdet pa bag-
grund af de interviews og spgrgeskemaer, som vo-
res medlemmer har veeret involveret i. Vi synes, der
er kommet et godt resultat ud af denne undersggelse
og fra konklusionen kan naevnes:

Bortset fra hgjden er MS en "usynlig” syg-
dom, som kan medfgre mange problemer
At MS kan veere livstruende fylder en del i
bevidstheden i hele familien

Der er stor forskel pa tilknytning til ar-
bejdsmarkedet. Maendene er bedre til at
fastholde et erhverv

Det har stor betydning for medlemmerne, at
vi har ansat en socialradgiver

Mobning kan veere et problem

Det manglende kendskab til MS giver pro-
blemer

Der er behov for genetisk radgivning til fle-
re

MS forveerres ofte med alderen

Der er kansforskelle i tilknytningen til ar-
bejdsmarkedet.

Vi vil her bringe en tak til CSH for gennemfgrelsen
af dette projekt.

Med baggrund i projektet blev der gennemfgrt en
temadag pa Rigshospitalet d. 27 marts (se andet
sted), og Jonas B. Hansen gennemgik projektet pa
vort landsmgde. Til september skal Bodil forteelle
om projektet pa det europaeiske Marfanmgde i
Schweiz og i oktober skal Bodil og Lottem til Fin-
land til nordisk made, hvor projektet ogsa er pa
dagsordenen.

Med stgtte fra Dansk Blindesamfund og Hjertefor-
eningen har det veeret muligt at gennemfgre projek-
tet og selve rapporten sendes ud til alle medlemmer
Det er vort hab at | vil laese den grundigt og bruge
den f.eks. i jeres kontakt med det laegelige og/elle
sociale system. Yderligere eks. kan kabes pad CSH
tlf. 33 91 40 20 for 120 kr.

BD



Workshop med Etta Cameron 7.-9. sept.
2007

Etta Cameron har tilbudt at afholde en workshop fa
Landsforeningen i weekenden 7.-9. september 07
Slagelse. Vi overnatter pa kursusstedet Liselund i
Slagelse og slutter af med en kirkekoncert sgndag
9. september kl. 16.00 i Sct. Mikkels Kirke. BiHet
ter & 150,- kr. kan kgbes hos Bodil Davidsen pa tlf
48 26 36 52nsdk@aget2net.dk

Alle medlemmer har faet tilsendt en indbydelse til
denne spaendende weekend. Har I husket at tilmel
Jer? Sidste frist er 30. juni. Vi ggr opmaerksonaipa
unge med MS og deres sgskende (11-17 ar inkl.)
kommer gratis med.

Ud over Marfanforeningens medlemmer er forenin-
gerne fra Sjaeldne Diagnoser samt Hjerteforenin-
gens Bgrneklub inviteret med til weekenden. Over-
skuddet fra koncerten tilfalder Landsforeningen.
Vi haber naturligvis at se rigtig mange - enterehel
weekenden eller til koncerten. Etta Cameron stiller
sig gratis til radighed i denne weekend, hvorfor vi
forventer, at rigtig mange medlemmer mgder op |
Sct. Mikkels kirke sgndag d. 9. september.

BD

Vederlagsfri fysioterapi

Ved temadagen d. 27.03.07 havde formand for Fol
ketingets sundhedsudvalg Birthe Skaarup et oplaeg
vedr. vederlagsfri fysioterapi. Birthe Skaarup eply
ste at hun havde aftalt et mgde bl.a. med sundhed
ministeren et par dage efter, og at hun ville atbej
for at de tidligere regler for vederlagsfri fysicpi
atter skulle treede i kraft.

Ugen efter kunne vi laese i avisen at ordningen var
gaet i orden dvs. at personer med Marfan Syndron]
atter er berettiget til vederlagsfri fysioteraper
nye ordning geelder fra 1.1.2008. Nar vi hgrer noge
mere konkret vil vi atter skrive om det i Nyheds-
brevet, men de af jer, som har faet afslag pa veder
lagsfri fysioterapi kan atter henvende jer til gere
leege efter 1.1.2008 og bede om en henvisning til
fysioterapi.

BD
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Han har faet nyt hjerte

Fridthiof Jensen og Mia Engbo fgler sig heldige,
selv om bade Fridthiof og to af parrets tre bgrn er
ramt af den sjeeldne bindeveevssygdom Marfans
syndrom

AF JOURNALIST JETTE KINGOD

For godt seks ar siden blev Fridthiof Jensen pludse
lig syg i en alder af 38 ar. Hans hjerterytme heppe
de op og ned, og en undersggelse pa Skejby Syge-
hus afslgrede en voldsom udvidelse af aorta, som
ubehandlet kunne fgre til deden. Leegen konstatere-
de aortaudvidelsen, men det var en sygeplejerske,
der blev opmaerksom pa, at Fridthiof havde tegn pa
Marfans syndrom, en sjeelden, arvelig bindevaevs-
sygdom, som kan pavirke synet, hjertet og skelettet
0g give smerter og treethed.

Fridthiof havde fglt sig sund og rask indtil da, og
det kom som et chok for ham, at han skulle igen-
nem en hjerteoperation. At han havde Marfans syn-
drom ofrede han ikke mange tanker pa.

Pa Skejby Sygehus fik Fridthiof indopereret et nyt
stykke aorta og en ny hjerteklap, men under opera-
tionen fik han en blodprop i hjertet, som nedsatte
hjertets kapacitet med 50 procent. Nu var Fridthiof
for alvor darlig, og de naeste fem ar sled han sig
gennem en dagligdag med en

treethed, der var sa voldsom, at han til tider gérli
orkede at ga op ad trapperne til hiemmet pa farste-
salen i den kollektive andelsboligforening i Beder
syd for Arhus, hvor han bor sammen med sin kone
Mia og deres nu tre bgrn.

Nyt liv midt i sygdommen

Livet gik ikke i sta for Fridthiof og Mia, men det
blev sat pa pause i en raekke sammenhaenge. Dog
besluttede de — trods Fridthiofs alvorlige sygdom
og viden om, at Marfan er 50 procent arvelig samt
konstateret brystkreeft hos Mias mor— at fa endnu
et barn.

- Det var en form for trodshandling, siger Fridthio
og Mia tilfgjer: - Et gnske om at skabe nyt livni e
dagligdag med sygdom. Og timingen viste sig at
veere perfekt. En time efter Williams fgdsel tog vi
til Sjeelland og nadede at tage afsked med min mor,
inden hun dagde.

En hard ventetid

Den 1. april 2005 pakkede Fridthiof skoletasken for

sidste gang og blev sygemeldt fra jobbet som skole-
leerer. Efter udredning pa Skejby Sygehus kom han

pa venteliste til et nyt hjerte.



Det blev en lang og hard ventetid, isaer for Mia og
bagrnene, som matte se pa, hvor darligt Fridthiof
havde det.

Mia husker tiden som forfaerdelig, | med ambivalent

te folelser:

- Dets var jeg vred over at have en mand, der ikke
var der for mig, dels var jeg skraekkelig bangesfor
miste ham. Jeg mistede ikke troen pa, at han nok
skulle na at fa et nyt hjerte, men alligevel spekul
rede jeg ind imellem pa, hvordan jeg skulle klare
tilveerelsen for vores tre bgrn og mig uden ham.
Fridthiofs positive tilgang til livet hjalp ham ige
nem halvandet ars ventetid uden depressioner elle
vrede over alt det, han ikke kunne magte, og med
gleede over trods alt at veere til stede og delé@cin
med bgrnene.

Men Mia papeger, at Fridthiofs treethed pavirkede
hans tolerancegreense, sa han ofre var sur og gna
over for bgrnene.

- Det skulle ikke have veeret frem, smiler Fricithio

Nu er der vist et hjerte

Med livet pa vageblus klarede familien sig igen-
nem, til opringningen kom den 5. september 2006
lige efter aftensmaden. “Nu er der vist et hjerte”,
var budskabet fra hjertelaege Hans Eiskjeer.

Og det var der. Fridthiof er den farste dansker meqg
Marfan, som har faet nyt hjerte, og familien kan nu
langt om laenge leve et liv, naesten som alle andre.
- Jeg er dybt taknemmelig over for de pargrende,
der sikrede min overlevelse, siger Fridthiof. Jag h
skrevet et anonymt brev og takket dem. Det var
vigtigt for mig at forteelle, hvor stor forskel dere
donation har gjort i fem menneskers liv. Maske er
det nemmere at acceptere, at ens keere er dgd, na
det har veeret med til at redde en anden.

Fridthiof er vendt tilbage til arbejdsmarkedet. Han
er i arbejdspravning i er job i musikbranchen i Ar-
hus og forventer ar kunne klare fuldtidsarbejde om
ganske kort tid. Mia, der er uddannet socialradgive
arbejder med psykisk syge. Hun er nu ogsa i fuld-
tidsjob efter at have veeret pa deltid, mens familie
ventede pa hjertet.

- Jeg var sa psykisk sarbar og havde sa let l,gra
at jeg havde sveert ved at klare arbejdet med psyki
syge, forteeller hun.

Vi er ikke hardt ramt

Mia og Fridthiof faler sig heldige, selv om bade
William pé 5 ar og 9-arige Gustav har Marfan. Gu-
stav levede i fire ar med darligt syn, indtil dé\b
konstateret, at Marfan havde lgsnet hans linser. Dg
er nu opereret vaek og erstattet med kontaktlinser,
og med briller med leesefelt er Gustavs syn normal

L)

- Vi har deltaget i familietraef med andre med Mar-
fans syndrom, og vi er bestemt ikke hardt ramt, si-
ger Fridthiof.

- Fridthiof levede 38 ar af sit liv uden at meerke n
get til sygdommen, og jeg er sikker pa, at drengene
ogsa far et godt liv, siger Mia.

11-arige Amanda lider ikke af Marfan, men hendes
fars sygdom har bergrt hende meget, og Mia har
uden held forsggt at finde en stgttegruppe til kend

- Jeg har selv gaet til psykolog og anbefaler Aman-
da det samme, men hun siger, at det ikke er hende,
der er syg, forteeller Mia.

Det har veeret vanskeligt for Amanda at veere vidne
til, hvor lidt overskud hendes far og mor har haft
lange perioder, og nu da hverdagen endelig er ved
ar vaere normal, kommer der maske en reaktion.

- Amanda og jeg har i hvert fald besluttet, at nu

entager vi en ferietur til Cypern, og sa kan Mar-

fan’erne blive hjemme,
smiler Mia.

At leve med Marfans syndrom

Center for Sma Handicapgrupper har i samarbejde
med Landsforeningen for Marfans syndrom gen-
nemfart en levevilkarsundersagelse, som er offent-
liggjort i publikationen “At leve med Marfans syn-
drom” med stgtte fra bl.a. Hjerte- foreningen. Pub-
likationen koster 120 kr. og kan bestilles pa Cente
for Sma Handicapgrupper tlf. 33 9140 20 eller

csh@csh.dk

Etta Cameron

Etta Cameron, som er protektor for Landsforenin-
gen for Marfans syndrom, har tilbudt at lave en
workshop for Landsforeningens medlemmer og
andre interesserede i weekenden 7.-9. september.
Fredag aften og hele lgrdagen vil deltagerne sam-
men med E Cameron gve en reekke sange. Weeken:-
den slutter med en kirkekoncert sgndag eftermid-
dag, hvor deltagerne synger med i koret. Arrange-
mentet holdes i Slagelse, og overskuddet tilfalder
Landsforeningens radgivningsarbejde. Yderligere
oplysninger hos sekretariats Bodil Davidsen pa tlf.
48 26 36 52.

Kilde: Hjertenyt, nr 2, april 2007
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| de sidste maneder har vi haft en del presseomtalg

hvilket har fart til en del henvendelser. | forbatse
med temadagen blev der sendt en del pressemedd
lelser ud. CSH har ligeledes sendt en del presse-
meddelelser ud med omtale af levevilkarsundersg-
gelsen.

| sidste nr. af Hjerteforeningens blad "Hjertenyt”
var der et flot interview med Fridthiof Jensen og
Mia Engbo. Der var endvidere et interview med
Etta Cameron og Landsforeningen blev neevnt i alt
4 gange i bladet. Stor tak til Hjerteforeningen.
| forbindelse med landsindsamlingen 2007 indtalte
Bodil de seedvanlige 1¥2 min. indlaeg, som blev
sendt pa DR, P1 mandag d. 30. april kl. 21.57.
Samme dag blev vort logo vist pa TV. Sgndagen
efter blev Bodil interviewet i giro 413 i forbindss
med at vi har faet 13.500 til "De sma Glzeders le-
gat”.

BD
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Formandens skriftlige beretning 2006

Som det vil veere de fleste bekendt, var det noget
hovedkulds at jeg tradte ind i rollen som formand -
konstitueret — i vinters. Pernille Warren mattektrae
ke sig af personlige arsager, og dette er vi rigtig
kede af i bestyrelsen. Pernille har udfyldt hvervet
godt, og vi gnsker dig alt vel — og ser dig geihe t
bage i bestyrelsesarbejde igen om lysten/kraefterne
skulle veere til det!

For mit eget vedkommende er jeg meget glad for
bestyrelsens og Bodils store arbejde for at hjaafpe
ruste mig til opgaven. — Jeg skal ggre hvad jeg kan
for at leve op til tilliden!

Vores unikke tiltag i foreningen — det at have en
socialradgiver/konsulent ansat (i en relativ |pk-
tientforening) — har bragt stort fokus pa forenimge
ar. CSH har lavet en stor levevilkars-undersggelse,
som vi medlemmer har bidraget til i form af besva-
relse af et alenlangt spgrgeskema, for at synlggar
lige preecis de udfordringer og besveer vi mgder i
vores dagligdag som Marfan’er eller pargrende til
samme.

En af de abenlyse konklusioner, sammenlignet med
andre patientforeninger i samme undersggelsesraek-
ke er, at vi er godt rustet til mgdet med de secial
instanser og realistiske i vores forventningetsyt
stemet”. Dette tilleegger vi i bestyrelsen - i hegd

— vores konsulent, som er i teet kontakt med alle de
medlemmer som matte gnske det, og som er meget
opsggende bade nar det geelder nye tiltag inden for
det offentlige, men ogsa forbilledligt meget nar de
geelder national og international ny viden pa Mar-
fan-omradet.

Desforuden leegger bestyrelsen stor vaegt pa det
sociale aspekt i kurser og foredrag i foreningens
regi (for det har vi erfaret er medlemmernes gnske)
og ogsa der gar vores konsulent et keempe stykke
arbejde for at dette realiseres.

Om andre foreninger sa vil "leere” af vores eksem-
pel er op til dem selv — men et sa engageret og vi-
dende menneske som Bodil, tror jeg naeppe der fin-
des to af.

Det er der ogsa andre, der har opdaget: Bodil er
startet i et projekt i hjerteforeningen, dette ety

for os godt nok at Bodil i en periode vil veere feerr
timer i Marfan foreningen, men mon ikke vi kan
nyde godt af hendes erfaringer fra denne forening
0gsa.

Vi har i bestyrelsen pa den bekostning valgt at ud-
sende tre(i stedet for 4) nyhedsbreve i ar, atdent
er lukket for direkte henvendelse mandage og ons-

6



dage, og Bodil har prioriteret udadrettede aktteite

lavere i denne periode. S& ma vi evaluere senere gm

dette er en god Igsning.

Som hidtil har vi haft en del kurser og med god til
slutning:

Landsmgdet 5.-7. maj pa Vejlefjord med 85 delta-
gere. Her var hgjdepunktet koncerten med Etta Ca
meron.

Sommerkurset pa Vejlefjord havde 42 deltagere
som ngd det pragtfulde vejr.

22 tog imod tilbuddet om en tur til Akvariet og
Bakken, mens 36 oplevede Madsbyparken i Frede
ricia i silende regn.

| 2006 var der kun ét aftenkursus, som blev afholdt
i Vejle med 9 deltagere.

Pa ungdomskurset i Nyborg deltog 4 unge + 3
"voksne”. Desvaerre matte 1 melde fra pa grund af
sygdom.

Lige far jul madtes 16 deltagere i Grena til et-kur
sus for bedsteforaeldre.

| 2006 deltog i alt 237 i vores kurser mod 238 i
2005.

Vores protektor Etta Cameron, lavede workshop for
deltagerne ved landsmgdet 2006 og holdt efterfal-
gende en forrygende koncert, hvor hele overskudd
tilfaldt foreningen. Dette er vi meget taknemmelige
og ydmyge overfor — og alle, der var med fik en
oplevelse ud over det seedvanlige.

Ettas store engagement og overskud var sa smitten-
de og livsbekreeftende, at alle — bade store og-smJ
var fulde af benovelse og havde en fornemmelse aff,
at fa "lidt af Etta” med hjem!!

Endnu engang en stor tak til Etta for den store-opl
velse og for din indsats for at ggre Marfan forenin
gen mere synlig.

()
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Temadag 27.3 pa Rigshospitalar en stor succes.
Vi var 95 deltagere, hvoraf ca. 60 var fagfolk (lee-
ger, sygeplejersker, synskonsulenter, socialraegive
re m.v.) Der kommer referat ud med naeste nyheds
brev.

| ar har vi sggt penge fra PUF-midlerne (socialmini
steriet) vedr. et projekt At veere ung med Marfan
Syndrom”. Vi havde sggt mere end 250.000 kr men
fik 60.000 kr. til dette projekt. Bodil er projekter,
mens Pernille Grandjean har gjort et stort stykke
arbejde med projektet. Pernille har interviewet to
unge om deres liv med Marfan. Pa temadagen 27.
fortalte Pernille om de forelgbige resultater. hln
nu i gang med at lave nogle interviews med flere a
vores unge. Der skal lyde en stor tak til Pernille.
Det er vigtigt vi far synliggjort hvilke problemer,

\v.>}

vores unge har i hab om at vi kan veere med til at
forebygge nogle af dem.

| gvrigt er der sket fornyelse pa vores hjemmeside.
Sven Back har i mange ar gjort et stort stykke ar-
bejde med at opdatere og forny hjemmesiden. Bit-
ten Marie Welling har i forbindelse med sin uddan-
nelse lavet en ny version af hjemmesiden og den er
allerede i brug. En stor tak skal Sven have for sit
arbejde. Der er ingen tvivl om at, hjemmesiden har
veeret mange til gavn; den er ofte blevet rost- for
skellige sammenhaenge. Der er jo ingen tvivl om at
IT er vejen frem og vi byder Bitten velkommen som
ny webmaster.

Jeg vil slutte denne skriftlige beretning med dén ta
til medlemmerne for god opbakning.

Lottem Hybel

Kalender

2.-8. juli Roskildefestival

23. juli— 12. aug| Kontoret er lukket pga. af ferie

19. aug. Bestyrelsesmgde

?2? Endagstur for jyderne og fyn-
boerne

7.—9. sept. Workshop med Etta Cameragn,
Slagelse

9. sept. Koncert med Etta Cameron

20. — 23. sept. Mgde i EMSN, Schweiz
Endagstur for sjeellaenderne

12. — 14. okt. Nordisk mgde, Helsingfors

9. -10. nov. Repreesentantskabsmade i $;.
Diagnoser




Referat af generalforsamling 13. maj
2007

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

Jan Petersen meddelte at indkaldelsen til general-
forsamlingen var blevet foretaget rettidigt
(Nyhedsbrev, februar 2007)

2. Formandens beretning fremlaegges.

Kst. Formand Lottem Hybel havde pa forhand ud-
sendt en skriftlig beretning, som hun kommentere-
de.

Der blev rettet en tak til Pernille Warren for head
arbejde som formand i 1% ar.
Levevilkarsundersggelsen blev offentliggjort. Det
fremgar at de penge vi bruger til Socialradgiveren,
er givet godt ud. Foreningen er via BD kendt i vide
kredse inden for De Sjeeldne. BD er nu begyndt i
Hjerteforeningen. Hvad der er godt for BD er godt
for os — og forhabentlig ogsa for Hjerteforeningen.
Vi fik ca. 18.000 kr. i overskud pa koncerten med
Etta Cameron. Vi glaeder os til workshoppen i sep-
tember.

Vores temadag forlgb flot og med ca. 60 fagperso-
ner og ca. 35 medlemmer.

Pernille G er i samarbejde med BD i gang med et
spaendende projekt vedr. de unge og Marfan.

Sven Back har gjort et flot arbejde med vor hjem-
meside, som Bitten Marie Welling nu har overtaget
Lottem Hybel sluttede med en tak til medlemmerng
bestyrelsen og BD for et godt samarbejde og anfar
te, at det har veeret sjovt at veere kst. formanehsid
januar.

3. Formanden fremlaegger bestyrelsens planer for
det kommende ar.

| den senere tid har der veeret en del presse om M
fan og om Landsforeningen, som vi haber fortseet-
ter. Der var et flot interview med Fridthiof i Hjer

nyt, hvor der ogsa var interview med Etta Camerorj.

BD har veeret i P1 vedr. landsindsamling, i giro 413
vedr. legat til "De sma glaeders legat”, levevilkars
undersggelsen er naevnt i CSH™ blad, temadagen i
flere aviser osv. Vi mangler nu TV!

15 medlemmer og deres venner har tilmeldt sig
Roskildefestivalen, som Mikkel Buhelt er
tovholder for. Hvis nogle vil tage initiativ til ar-
rangere lokale aftenmgader, star vi til radighed med
Udsendelse af indbydelser. Vi har gode erfaringer
fra Nordjylland. Vi har brug for hjeelp til planlaeg-

ning af éndagsturene. Vi haber at se rigtig maitge t

workshoppen og koncerten med Etta. | november/
december vil vi afholde et kursus for foreeldre til
bgrn under 11 ar.

Vi vil bede jer om at tilkendegive pa evaluerings-
skemaet om | gnsker et sommerkursus pa Vejlefjord
til neeste ar. Vi skal til nordisk og europaeisk made
Vi vil fortsat arbejde pa synlighed, sa vi far fale
med MS.

Kommentarer:

Mikkel Buhelt orienterede yderligere om Roskilde-
festivalen.

Fridthiof Jensen vil patage sig at arrangere jyl-
landsturen.

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

Desveerre blev Mogens Buhelt akut forhindret,
hvorfor Bodil Davidsen fremlagde regnskabet

og budgettet. Begge dele blev godkendt.

5. Indkomne forslag
Der var ikke indkommet nogle forslag

6. Fastleeggelse af kontingent

Kontingentet forbliver ueendret 175,- for voksne,
50,- for bgrn/unge under 18 ar og 50,- for stgtte-
medlemmer.

7. Valg af formand.
Lottem Hybel blev valgt

8. Valg af bestyrelse og suppleanter.
Bestyrelsen bestar pt. af John Jensen — villig til
genvalg; Rikke Jensen — villig til genvalg

Mikkel Buhelt — pa valg i 2008

Pga. Pernille Warrens fratreeden og Lottem Hybels
valg som formand mangler vi et bestyrelsesmedlem.
For at ikke alle fratreeder pa samme tid skal et-med
lem vaelges for 1 ar og 2 for 2 ar.

Der blev valgt falgende: Rikke Jensen for 2 ar; Lo-
ne Pedersen for 2 ar; John Jensen for 1 ar

Valg af suppleanter: Bente Jensen — villig til gen-
valg; Lone Petersen var suppleant. | stedet
veelges Bitten Kjaergard.

9. Valg af revisorer:
Ole Back og Benny Rasmussen blev genvalgt.
Anette Sejbjerg genvalg som revisorsuppleant.



10. Evt.

Catherine Courtois, som er ansat i et selskab, som
tegner rejseforsikringer gjorde rede for reglerad v
at rejse til udlandet, nar man har en kronisk syg-
dom.

Jesper Larsen efterlyste links pa hjemmesidenmitil t
til hgje mennesker samt en debatside.

Mikkel Buhelt fortalte at der er lavet en fglgegpep

i forhold til hiemmesiden. Gruppen bestar af Mik-
kel, Mia Engbo og Bitten Marie Welling.

Bodil fortalte, at man havde planlagt at fejre Mo-

gens Buhelt for 10 ar som regnskabsfgrer, men vi
ma vente at se om han kommer tilbage fra sygehu-
set, hvor Inge blev indlagt. Desuden bgd Bodil Lot
tem velkommen som formand og haber pa at med-
lemmer og bestyrelsen vil bakke op om Lottem.
Conny Nielsen foreslog at vi holdt landsmgde seng
re pa maneden for at undga konfirmationerne.
John Jensen henledte opmeerksomheden pé evalu
ringsskemaerne. Han bgd endvidere Lottem vel-
kommen og overrakte hende en flaske vin, som hu
kunne nyde sgndag aften.

Ref. BD
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Referat af indleeg pa landsmgdet 12. maj
2007 - "At leve med Marfans syndrom”
ved Jonas B. Hansen, Center for Sma
Handicapgrupper

Levevilkarsundersggelsen udkom i marts 2007 og
Jonas B Hansen gennemgik forlgbet af resultaterne.
Bogen er sendt ud til alle medlemmer og i referatet
fra Temadagen 27.03.07 pa Rigshospitalet er forlg-
bet og resultatet ngje gennemgaet, hvorfor det ikke
skal gentage her.

Jonas indledte med at rose Landsforeningen for det
flotte arrangement pa RH d. 27.3. Oplaegget ved
Birte Skaarup omkring vederlagsfri fysioterapi gav
et hurtigt resultat. Allerede i ugen efter kunnenma
laese i dagpressen, at pr. 1.1.2008 far man igen mu-
lighed for vederlagsfri fysioterapi.

e_

De vigtigste resultater er:
* Marfans syndrom kan ikke ses

* Mobning p.g.a. hgjde
— "Min datter har vaeret s& uheldig at komme
ind i en klasse, hvor de var undermalere alle
sammen, og sa var hun bare tarnhg;j”

e Livstruende

- "Jeg rag ind med hjerteproblemer og fik en
akut aortaoperation, da man fandt ud af det
[at han havde Marfans syndrom, red.]. Jeg
levede i lykkelig uvidenhed, til jeg var 26,
hvor en hovedpulséare var ved at springe. Sa

“p % &> GOnfeg sa ind, og de kunne ikke forsta, hvor-

for en 26-arig havde en blodprop”
™secoe Z(EG

& * FRrygefringen med alderen

G » “TesEnmgEpMdrammer specielt malrettet til Mar-
u sEsT

5 S & —= ¥ @EgjTpuls samtidig med blodtryksreguleren-
de medicin og konditionstraening, hvor meget
kan man mon klare?”

Genetisk radgivning til flere

Bedre kendskab til problemer for mennesker med
Marfans syndrom

Stor forskel pa tilknytningen til arbejdsmarkedet

Deltidsansat socialradgiver har stor betydning

- "Jeg faler at en af fordelene ved vores for-
ening er, at vi har Bodil Davidsen, som har
noget faglig baggrund inden for sociallovgiv-
ningsomradet. Hun er villig til at stille op som
bisidder, og hun er nok den, der ved allermest
om det i Danmark. P& den made kan hun

9



treenge igennem, sa man ikke bare sidder sor

en almindelig klient”

Hvad kan kortleegningen bruges til?
Foreningen kan bl.a. bruge den til falgende:
Dokumentation og oplysningsarbejde

Fokus pa manglende viden hos fagfolk — iszer

socialforvaltningerne

Fokus pa skole, uddannelse eller muligheder fo

at blive pa arbejdsmarkedet
Fokus péa genetisk radgivning

Jonas kom herefter ind pa "10 gode rad”, udarbejd
af CSH

10 gode rad i samarbejdet med sagsbehandleren

1. Beskriv konkret jeres eller jeres barns be-
hov, herunder familiens — undgéa paragraffer
eller at tale om at "vi kender vores rettighe-
der”.

. Tag altid udgangspunkt i, at sagsbehandle-
ren ikke kender jeres families aktuelle situa-
tion og jeres konkrete behoWjselp dem
med at forsta og vaere opmaerksom pa, at

kan veere sveert at seette sig i din/jeres situat

tion — den kender kun du/l. Husk! Din situa-
tion er ofte vanskelig og det er sagsbehand-
lerens ogsa.

. Hold alt pa skrift- Undga telefonsamtaler-
ne, da der kan opsta tvivl om aftalerne. Hvis
| har en telefonsamtale eller et mgde med e
vigtigt indhold, lav da et kort referat med je-
res opfattelse af mgdet eller samtalen og
send det til kommunen. Skriv ikke "vi
ved...” Skriv i et hgfligt sprog og vaer abne
for, at | kan have misforstaet noget. Laeg op
til aftaler om f.eks. tidsfrister og indhentnin-
ger af udtalelser og bekreeft dem gerne pa
skrift

. Bed om aktindsigt labend8a ved | hvad
kommunen skriver og teenker.

. Vaer opmaerksom pa, at jeres sagsbehandle
ofte ikke kender til sjeeldne diagnosegiv
gerne jeres sagsbehandler lidt skriftlig in-
formation om diagnosen.

. Skriv tilbage til jeres sagsbehandler om det,
der virker— Tak for den hjeelp, | har faet,
f.eks. statte til foreningskurser. De hgrer
sjeeldent ros.

. Forbered jer til magder ved f.eks. at skrive
jeres spgrgsmal ned og vend jeres oplaeg til

n

=

=

et mgde med Center for Sma Handicap-

1%
—

gruppers radgivningDet kan | ogsa gare
med breve til kommunen. Vi ved, hvad |
skal vaere opmaerksomme pa.

. Hold gerne mgder hjemme hos jer selog

gerne, sa jeres sagsbehandler mader jeres
barn og/eller for indtryk af jeres hverdag.

Ggr sagen sa konkret, som muligt for dem,
sa sagen ikke bare er en sag blandt mange.
Holdes mgdet pa kommunen tag da gerne en
anden person med. Man mister ofte detaljer,
hvis man er alene.

. Bed om, at der jeevnlig holdes koordine-

ringsmgder, hvor alle som arbejder med je-
res barn er tilstedeDet giver ofte et nem-
mere forlgb hvis alle har siddet om det
samme bord.

10.Bed altid om en skriftlig og konkret begrun-

delse pa et afslagsfgarelsen skal forholde
sig til jeres konkrete ansggning. Det er ikke
nok hvis afslaget henviser til, at kommunen
generelt ikke bevilliger det ansggte. | skal
samtidig sikre, at | modtager en klagevej-
ledning og ankefrister.

Ref. BD
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Referat af indleeg pa landsmgdet 13. maj
2007 -"Hvordan kan vi blive bedre til at
mestre at leve med en kronisk sygdoimv.
sociolog Kirsten List Larsen, Sjeeldne Di-
agnoser 13. maj 2007

Hvad forstas ved Mestring

Ved "mestring” forstas de strategier og fremgangs-
mader som en person eller en familie bruger for at
mestre, dvs. klare eller handtere nye sveere og tru-
ende situationer. Copingbegrebet er isaer udvillet 3

Lazarus i 1980’erne som led i forstaelsen af menne

skers reaktioner pa stress. Udtrykket har senere
vundet indpas ikke mindst i socialpsykologi og
sundhedspsykologi.

At magte

At fgle kontrol over de udfordringer, om-
verdenen byder pa

At udholde
Evne til at handle

Mestringsstrategier

Man kan forsgge at distrahere sig fra smerterer ell
distrahere mindre bgrn ved at aflede deres opmeer
somhed pa det smertende sted. Ved kronisk sygdd
bar man undga katastrofetaenking, taenk positivt og
s@g informationer.

Blandt gigtramte bgrn undersggte Michael Thastun
m.fl., hvordan disse klarer sig bedst. Hos de

barn, der ofte benyttede sig af positiv omformule-
ring og distraktion, nar de havde ondt, oplevede
feerre gigtsmerter end de bgrn, der sjeeldent benytt
de sig af disse mestringsstrategier. Den made
barnene forholder sig til deres smerter pa har ind-
flydelse pa, hvor kraftigt de oplever

smerterne og derfor ogsa for, hvor invaliderede de
bliver af deres smerter i dagligdagen.

Der var ofte ligheder mellem barnets og foreeldre-
nes foretrukne mestringsstrategi. Barn laerer be-
stemte mader at mestre deres smerte pa, bl.a. af
deres foreeldre. At have tro og erfaring med, at der
er noget man kan gare, nar man har smerter, kan
virke lindrende i sig selv. De familier, som tiller
gruppen af bgrn med faerre smerter end forventelig
havde mange ideer til mader at handle pd, nar bar-
net havde ondt, og maske frem for alt havde de en
tro pa, at det nyttede at gare noget, selvom det ku
ne veere sveert ind imellem. Foraeldrene beskrev,
hvordan de har skullet igennem en proces, fra at

=

N

—

veere angste og i krise over at have faet et sygt ba

m

til - ofte ved at tale med andre og ved at havesveer
aktive i forhold til at sgge informationer om syg-
dommen - at have fundet en made at leve med gig-
ten i dagligdagen.

Gode mestringsstrategier

Som foreelder ma man selv prgve at arbejde sig hen
til en accept af tingenes tilstand saledes, ablilet

ver muligt at handle i forhold til sygdommen pa en
made, som kan veere inspirerende for barnet. F.eks.
ved ikke at lade sygdommen betyde mere end ngd-
vendigt i tilveerelsen, ikke at overbeskytte barnet,
passe pa ikke at blive socialt isoleret og sgrgatfo
barnet ikke mister kontakten med kammerater mere
end hgjst ngdvendigt, og endelig at bruge humor
som stgddeemper

"Det er ikke sa meget,
hvordan man har det,
men hvordan man ta'r det”

Fra offentlig side er man begyndt at seette fokus pa
mestringsstrategierne fordi der er behov for ny-
teenkning i forhold til mennesker med kroniske li-
delser. Der er flere kronikere, der lever lsengees,
kroniske patients behov for behandling adskillgr si
nemlig pa flere punkter fra den akutte patients be-
hov, som sundhedsvaesenet primeert tager sig af.
Den kroniske patient har blandt andet behov for at
leere, hvordan man kommer til at leve (godt) med
den kroniske tilstand

Sundhedsstyrelsen anbefaler en patientuddan-
nelse "Stanfordmodellen:

Sundhedsstyrelsen indgik i 2006 en 5-arig licensaf-
tale med Stanford Universitet om anvendelse af
patientuddannelsesprogrammet "Laer at leve med
kronisk sygdom”. Malgruppen er voksne med en
kronisk sygdom. Programmet bygger pa det princip,
at patienter underviser medpatienter, efter de har
gennemgaet en instruktaruddannelse. Formalet med
programmet er at styrke patientens resurser iV akt
egenomsorg og daglig handtering af hverdagen med
kronisk sygdom. 49 af de gamle amter og kommu-
ner har tilmeldt sig

Undervisningen varer 2% time ugentligt i 6 uger
med max. 20 deltagere. Underviserne er

personer med kronisk sygdom, der har gennemgaet
et standardiseret uddannelsesprogram for
gruppeledere.

Det seettes fokus pa 6 omrader i undervisning:

» Teknikker til at administrere treethed, smerter,
isolation og frustration

« @velser til at forbedre styrke, beveegelighed

11



og udholdenhed
 Rigtig anvendelse af medicin

« Forbedring af kommunikation med familie,
venner og sundhedssektoren

« Erneering
« Hvordan man vurderer nye behandlinger

Fordele og ulemper ved metoden for sjeeldne
handicap

Fordele: Modellen er afprgvet. Patienter underviser

patienter og den er ikke diagnosefokuseret. Dertil
kommer, at fordi undervisningen udbydes lokalt er
det nemmere at etablere netveerk.

Ulemper: Modellen er primeert rettet mod erhverve;
de lidelser. Den er Individorienteret — ikke farmili
orienteret og ikke orienteret mod bgrn og unge

Foreningernes rolle

Mange foreninger har allerede som en helt grund-
leeggende del aktiviteter vedr. patientuddannelse.
Den er diagnosefokuseret og familieorienteret.

Herefter var der en diskussion om, hvad er det ide-
elle forlgb og hvad kan Sjeeldne Diagnoser ggre fo
at ruste foreningerne bedre til patientuddannelse

- Hvad kan Sjeeldne Diagnoser gare for at ruste
foreningerne bedre til at udfgre patientuddannel:
se?

- Hvad er Sjeeldne Diagnosers rolle i forbindelse
med patientuddannelse

- skal Sjeeldne Diagnoser forsgge at skabe et
videnscenter for patientuddannelse?

- skal Sjeeldne Diagnoser virke som bindeled:
- mellem foreningerne?

- mellem foreningernes indsats og indsatsel

i resten af samfundet?

- Skal Sjeeldne Diagnoser sgrge for at samle op p
svage grupper og foreningslgse i relation til pati-
entuddannelse?

. Skal Sjeeldne Diagnoser i hgjere grad forsgge at
arrangere ting pa tveers af foreningerne, ogsa na
det ikke handler om patient-uddannelse — hvad
og hvordan?

Ref. BD
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Sko og tgj til hgje mennesker

En af vores laesere har gjort opmaerksom pa "Per-
fectSko” pa Neerumvaenge torv 1, 2850, Neerum.
Vedkommende, som selv er meget hgj, men ikke
har Marfan, har megen glaede af at handle i denne
forretning.

| sidste Nyhedsbrev naevnte vi en forretning Your-
higness i Arhus. Indehaveren har tilbudt at &bne
forretningen en dag kun for foreningens medlem-
mer. Der er tgj til hgje kvinder - ikke til bgrn og
maend. Bukser findes bl.a. i leengderne 36 og 38.
Der er bade bukser, nederdele, kjoler, trgjer m.v.
Man kan lezese mere pavw.yourhigness.dkDette
var maske et oplagt emne til en aften for medlem-
mer i @stjylland. Indehaveren kan traeffes pa
stefan@yourhigness.dig tlf. 51 90 89 00. En gang
om maneden pakker de forretningen ned og tager til
Kgbenhavn. Igen en oplagt mulighed for et lokalt
arrangement. Hvis medlemmerne tager initiativet
sender vi indbydelserne ud.

4 A

Der skal lyde en stor tak til Mogens for det
meget flotte regnskab, du har udfert for Lands
foreningen gennem 10 ar. Pa generalforsamlin
gen blev Mogens hyldet for denne indsats meg
taler og gaver, men endnu engang tak!

\_

Mogens Buhelt
— 10 &r som regnskabsfarer

Projektet "At veere ung med Marfan
Syndrom”

Pernille Grandjean og jeg er nu i fuld gang med
projektet. Pernille har haft ringet ud til alle esr
unge og faet nogle spaendende svar. Vi vil nu prgve
at sammenholde svarene og foreleegge dem for be-
styrelsen til august. Maske vil det vaere en ide at
afholde et kursus for vores unge og deres foreeldre
til naeste forar?

BD
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Temadagen 27. marts 2007, Rigshospita-
let

Ca. 95 deltagere, heraf ca. 60 laeger, sygeplejrske

socialradgivere, fysioterapeuter m.v., var mgdt op
pa Rigshospitalet for at overvaere Landsforeningen
temadag.
Temadagen var tilrettelagt pa baggrund af faerdig-
gorelsen af levevilkarsundersggelsen "At leve med
Marfans syndrom”. Jonas Bo Hansen gjorde rede
for baggrunden og resultaterne af undersggelsen,
hvorefter der var en lang reekke faglige og personli
ge indlaeg. Bl.a. fortalte Pernille Grandjean (tidl.
Davidsen) om vores projekt "At veere ung med
Marfan Syndrom” og Fridthiof Jensen og Mia Eng-
bo om Fridthiofs hjertetransplantation.
Vi har faet mange roser for denne dag. Det er dej-
ligt at lave et sddant arrangement, nar deltagerne
giver udtryk for sa megen tilfredshed.
Referatet fra dagen vedlaegges Nyhedsbrevet.

BD

Betaling af kontingent for 2007

Igen i ar har det veeret ngdvendigt at sende alt for

mange rykkere ud. Ud af knapt 200 husstande matte

vi rykke 59 — ca. 30 %. Det er alt, alt for mange o
desveerre er det ofte de samme familier, vi ma rykK
hvert ar. Hvor vil det veere dejligt, hvis alle bitta-
le med det samme. Taenk pé al den tid vi bruger pé
at sende rykkere ud — og de penge, vi bruger til
ungdvendig porto. Der er nu sendt rykkere nr. 2 ud
til 26 personer. Igen alt for mange medlemmer!
Hvis disse ikke indbetaler inden fristen, slettes d
som medlem, og vil bl.a. ikke fa tilsendt levevil-
karsundersggelsen.

BD

Rehab 2007 i Fredericia

Igen i ar havde Sjeeldne Diagnoser en stand pa Re
hab-messen, som i ar fandt sted i Fredericia. Mar-
fanforeningen var ogsa repraesenteret her, - bade
med materiale og bemanding af standen. Det er
sveert at vurdere, hvor meget det betyder vi star de|
men hvis blot et menneske med en uopdaget Marf;
bliver diagnosticeret har vor indsats haft stoytet
ning.

174

e

|

EU — sygesikringskort

Pa baggrund af den megen presseomtale vedr. det
bla sygesikringskort genoptrykkes indlaegget fra
Nyhedsbrev nr. 60, August 2006.

" har forhabentlig alle haft en rigtig god sommer
og er kommet godt hjem efter evt. udlandsrejse.
Der blev d. 1. juni 2004 indfgrt et "European Hpalt
Insurance” i EU/E@S landene — det sakaldte EU
sygesikringsbevis (det bla kort)

| modseetning til det gule sygesikringsbevis, der
normalt kun giver ret til hjeelp ved akut opstaeg-sy
dom og ulykkestilfeelde i de fgrste 30 dage, giver
EU sygesikring ret til den sygehjeelp, der er medi-
cinsk ngdvendigt under et midlertidigt ophold i me-
re end 30 dage for kronisk syge.

EU sygesikringsbeviset skal bruges til at kunne do-
kumentere sin ret til laege- og hospitalsbehandling
under rejse til andre EU-lande, Norge, Island,
Liechtenstein og Schweiz for personer med en kro-
nisk sygdom. EU sygesikringskortet er gratis og fas
ved henvendelse til kommunens sygesikring (ofte
socialforvaltning).

Man skal dog stadig veere opmaerksom pd, at man
ikke ma have veeret indlagt pa hospitalet eller have
aendret sit medicinforbrug inden for de seneste 2
maneder far afrejsen.

Eu-kortet giver ikke ret til hjemtransport. Ved aku
opstaet sygdom giver det gule kort normal ret til
hjemtransport.

Far man rejser ud anbefales det at se pa Indenrigs-
ministeriets hjemmesideww.im.dk for at se hvor-
dan man skal forholde sig ved evt. sygdom i de pa-
geeldende lande.

God rejse!”

For at undga enhver form for tvivl anbefales det at
medbringe det bla EU-sygesikringskort. | gvrigt har
det gule sygesikringsbevis skiftet navn til "Sund-
hedskort”. De nye sundhedskort bliver kun udstedt,
nar der sker @ndringer som f.eks. ved flytninger
eller ved laegeskift.

BD
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Etta med det store hjerte

Gospelsangerinden Etta Cameron har haft proble-
mer med hjertet i mere end 40 ar. Men det har ikke
forhindret hende i at leve livet fuldt ud

Af journalist Anna Bridgwater
Foto: Bjarne Steehr

Etta Cameron: Mange har en tendens til at skjtle,
de er syge, men det er usundt. Jeg fik det meget
bedre, da jeg fortalte mine nsermeste, at jeg &f hje

tesyg

Stemmen er velourblgd og kraftig, munden er

smukt buet, og huden er fast. Det er sveert aatro,
Etta Cameron har veeret hjertepatient siden begyn-
delsen af 1960’erne. Men det har hun:

- Da jeg var teenager, var mit blodtryk alt, alt fo
hgit. | slutningen af 20’erne begyndte mine hjerte-
problemer pa grund af blodtrykket. Og da jeg var
30, havde mit hjerte det ikke godt.

Diagnosen lyder pa angina pectoris eller hjerte-
krampe. Men selvom Etta efterhanden har naet de
de fleste ville kalde pensionsalderen, lader hie ik
sit syge hjerte bremse hende.

- Nej, det gar jeg ikke. Arbejdet holder mig i live
Nu er min hjertesygdom stabil. Sa leenge jeg tager
min medicin, har jeg ikke de store gener.

Etta er slank og livlig med en rank kropsholdning,

7

og hun gar ogsa sit bedste for at passe pa sig selv

- Hver morgen straekker jeg min krop. Jeg spiser
godt. Grgnsager, salat og alt muligt. Og sa har jeg
lovet mig selv, at jeg snart begynder at styrke&reen
igen.

Sygdom og psyke

Men for Etta er livsstilen ikke ngglen til hendes
gode liv. For hende heenger krop og sjeel ulgseligt
sammen. Hun er sikker pa, at hendes sang har en
helende virkning, og hun er lige sa sikker pa, at
hendes psyke har indflydelse pa helbredet:

- De positive og de negative tanker pavirker ogsa
helbredet.

Nar Etta taler om tankens kraft, sa taler hun om
meget mere end strgtanker. | alle dggnets vagne
timer forsgger hun at fylde sig med positive tanker
og hun indremmer, at hun er meget steedig:

- Det er jeg. Og det, tror jeg, har hjulpet migrnge
nem alle de trange steder her i livet. Positivééan
ger, at man kan tiltreekke de gode ting, mener jeg.
Hvis vi gnsker os noget fra bunden af vores hjerter
og tror, at det er muligt, sa kan vi flytte bjer@a-
dan har jeg haft det, siden jeg var ung.

Alligevel erkender
Etta, at hendes darli-
ge hjerte ikke for-
svinder, bare fordi
hun fokuserer pa li-
vets lyse sider. Hun
naegter bare at lade
sygdommen overtage
hele tilveerelsen:

- Man skal acceptere,

man har en sygdom,

men ikke veere bange

for den. For angsten

kan ggre sygdommen
veerre. Frygten ger dig bare ked af det, og hvis man
tager frygten til sig, kan det virkelig pavirke Higt.
Man kan ggre sig syg med darlige tanker.

Lev i nuet

Livet er fyldt med koncerter, undervisning pa Ryt-
misk Musikkonservatorium samt de to bgrn og
mange bgrnebgrn. Men fordi hun er syg, er det vig-
tigt for Etta at udnytte hvert sekund:

- Jeg ved, at jeg en dag skal dg. Sa jeg ma lgee li
nu. Vi har dette sekund, men vi ved ikke, om vi har
det nzeste sekund. Men det er noget, jeg har mattet
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leere. Jeg var slem til altid at udskyde ting. Nu ha
jeg leert at fa det bedste ud af dagen i dag.

Nar de negative tanker treenger sig pa, finder Etta
inspiration i erindringen om sin opvaekst pa Baha-
magerne.

- At leve her og nu, det har jeg leert af min mor.
Hun levede i nuet, selvom hun var meget syg. Hun
leerte mig virkelig at teenke positivt.

Kreeft tog moderens liv, da Etta var 11, men lige-
som datteren havde moderen ogsa darligt hjerte og
forhgjet blodtryk. Den voksne Etta forsgger ikke at
leegge skjul pa, at hun stadig bliver ked af det, na
hun fortaeller om sin mor. Men det er en del af&tta
livsfilosofi, at man hverken skal holde de smerte-
fulde eller de glaedelige ting i livet for sig sebd,

hun beerer bade tarer og smil med stolthed. Hende
rad til andre kvinder med hjertesygdomme er at
veere abne:

[92)

- Man ma ikke blive bange for at vise andre, at man
er hjertepatient. Mange af os har en tendens til at
skjule, at vi er alvorligt syge. Du behgver ikkaytse
ge det hele pa bordet og tale om alle detaljer, men
dem, der star dig neer, skal vide det.

Familie pa afstand

Etta taler af erfaring, nar hun rader andre tilate
abne om deres sygdom. For i mange ar kunne hun
ikke finde ud af at forteelle sine fem yngre sgsken-
de, at hun ikke var rask. De boede i USA, og Etta
boede i Danmark. Derfor teenkte hun, at familien
bare ville bekymre sig uden at kunne ggre noget,
hvis de vidste, hun havde et darligt hjerte. Men en

dag opdagede hun, at det er bedst at veere forberedt

pa, at man kan miste et familiemedlem:

- Det var et vendepunkt for mig, da min yngste sg-
ster pludselig dade for tre ar siden. Sa fortaitg |
mine andre sgskende, at jeg var hjertepatient. Ming
sgskende var temmelig vrede, for de sagde, at jeg
kunne veere dgd, og de ville ikke have veeret forbe;
redt pa det. Jeg vil rdde andre kvinder til at vaere
aerlige og abne over for de mennesker, de elsker.
Det er bedre at sige det nu, end pludselig at give
dem et chok, hvis du far brug for en hjerteoperatio

U

| dag er Etta sikker pa, at det heller ikke gavnede
hende at holde sin viden om sygdommen for sig
selv:

- Gar ikke, som jeg gjorde. For din egen skyld. Det
er usundt. Jeg fik det sa meget bedre, da jegglik d

sagt. Jeg fgler mig mere fri i dag. Men nu far jeg
sms’er hele tiden, hvor de minder mig om, at jeg
skal passe pa mig selv, fortaeller Etta og grirdr i
af sin pylrede familie.

Del ud af gleeden

Der er latter, intensitet og stor menneskelig varme
en samtale med Etta Cameron. Og uanset, om hen-
des fysiske hjerte er sygt, sa har hendes sjeel et
keempestort, varmt hjerte. For hende er det ganske
enkelt vigtigt at dele ud af alt, hvad hun har,sein
om det er keerlighed, musik eller livsgleede:

- Mit hjerte skal veere med. Det er det, jeg er ebks
op med. Hvis man ikke kan finde kaerlighed til sig
selv inden i sit hjerte, sa er det sveert at elske e
anden. Og sa kan man ikke give keerlighed. Man
skal leere at elske sig selv og acceptere sig seiw,
man er. S& kan man nemt sprede keerlighed.

Og hvis Etta ikke havde keerlighed at dele ud af, s
ville hun mangle noget i sit liv.

- Det er meget vigtigt, punktum. Jeg kan ikke gare
det anderledes. Man skal give folk en chance, man
skal tilgive, man skal teenke positivt og dele de po
sitive tanker med andre. Det handler om at dele de
gode vibrationer. Det er det sundeste. Hvis man
holder ting for sig selv, kan man blive syg.

Det er abenlyst, at Etta Cameron selv er alt fa-li
glad til at fylde sit sind med negative tanker. Den
slags er der bare ikke tid til:

- Jeg vil ikke bruge kostbar tid pa at vaere swet.i
er for kort.

Etta Cameron

Er protektor for Landsforeningen for Marfans syn-
drom. Se artiklen om Marfans syndrom i dette
nummer af Hjertenyt. Etta Cameron holder koncer-
ter med danske salmer, jazz eller gospel over hele
landet. Se, hvornar hun kommer til en by i naerhe-
den af dig, pavww.ettacameron.dk

Kilde: Hjertenyt, nr 2, april 2007
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Bestyrelsen

Formand

Lottem Hybel

Ourggade 12 2.tv

2100 Kbh. @

tif 39 27 94 99

Mail: Lottem.hybel@mail.dk

Sekreteer / Bestyrelsesmedlem
John B. Jensen

Oskar Hansensveenge 6

7080 Barkop

TIf. 75868849

Mail: infen@borkop.dk

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

Er pt. i Flexjob.

nar

Kasserer / Bestyrelsesmedlem
Mikkel Buhelt

Thulevej 14

2870 Dyssegard

TIf. 39 20 21 60

Mail: Mikkel@frontal.dk

Er valgt til bestyrelsen i 2006.
Jeg selv og andre i neermeste
familie har Marfan. Til daglig
driver jeg mit eget PR-bureau,
der hedder PressOffice. | for-
eningens regi hjeelper jeg med
pressearbejde, for at skabe syn
lighed om foreningen.

Suppleant

Bente Jensen

Trondhjemsvej 8

6230 Ragdekro

tlf. 74 69 31 39

Mail: bente.jensen@sol.dk
Jeg er fadt i 1963, er gift, far
fartidspension og er sgster til
aortaopereret MS'er. Har selv

Marfan Syndrom

Bestyrelsesmedlem
Lone Zwick Pedersen
Skolestien 12

4480 St. Fuglede

TIf. 5959 77 19

Mail: lonepeder-
sen63@hotmail.com

Bestyrelsesmedlem

Rikke Jensen

Kildehusvej 2E, 2 sal lejl. 4
4000 Roskilde

TIf. 46 73 09 04

Mail:

rikke2508 @hotmail.com
HF-studerende

Suppleant

Bitten Kjeergaard
Rarkeervej 4
8722 Hedensted
TIf. 33 31 34 85

Regnskabsfarer

Mogens Buhelt, Kabbelejev
27B, 2700 Brgnshgj
TIf.38606580

Mail: mogens@buhelt.dk
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Sekretariatsleder / social-
radgiver

Bodil Davidsen
Tamsborgvej 1 2. th., 3400
Hillerad

TIf. 48 26 36 52

Fax. 48 26 37 52

Mail: msdk@get2net.dk
Fadt 1946. Blev ansat som
socialradgiver / konsulent i
Landsforeningen i 1997 efte

r

ca. 20 & som kommunal han-

dicapradgiver.

Har veeret formand for
Landsforeningen 1991 -
2005. Mor til 2 bgrn: Jan og
Pernille. Pernille f. 1977 har

Marfan Syndrom.
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