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Artikler og indlaeg til nyhedsbrevet sendes
til ovennaevnte adresse. Det fremsendte ma
gerne veere handskrevet, maskinskrevet
eller lagret pa CD. Endvidere kan du via
mail sende en fil til:

redaktionen@marfan.dk

Artikler og indlaeg i nyhedsbrevet er ikke
ngdvendigvis et udtryk for
landsforeningens holdning.

@nsker du ikke dit indleeg offentliggjort pd
foreningens hjemmeside, sa giv
redaktionen besked herom.
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Landsforeningen for Marfan Syndrom har en
socialradgiver, som man altid kan kontakte
vedrgrende spgrgsmal omkring, "Hvad er
Marfan Syndrom”? Henvendelserne kan dreje
sig om alt vedrgrende konsekvenserne ved at
leve med Marfan Syndrom.

Personer med Marfan Syndrom, savel som
pargrende og fagpersoner, er meget velkomne
til at kontakte Bodil Davidsen tlf. 48 26 36 52
(bedst om formiddagen).

Hvis der er medlemmer, som har brug for at

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

Jette Sgrensen og Benny Rasmussen
Klokkefaldet 12, 8210 Arhus V
TIf. 86 15 15 07

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

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

John Jensen
Oskar Hansensvaenget 6, Andkeer, 7800 Barkop
TIf. 75 86 88 49



Endnu et landsmgde er vel overstaet. Ingen
tvivl om, at vi ogsa denne gang har haft
oplevelser, som vil printe sig ind i
hukommelsen i lang tid fremover. Her teenker
jeg selvfglgelig farst og fremmest pa vores
fantastiske unge medlemmer, der gav en
forestilling sa tarerne trillede - af grin, vel at
maerke! Teenk, at de unge mennesker er sa
bevidste om vores samfund — og i stand til at
spidde det med en ironi, sa man ma klaske sig
pa larene af grin, det er da fortrgstningsfuldt; -
De blev fornemt ledet af Mikkel (instruktear),
der sandelig fik noget bemeaerkelsesveerdigt
frem i hver og én!

Jeg teenker ogsa pa vores mgde med Lone He

— i rollen som ambassadgar for hjerteforeningen.

Man kan diskutere, om et sa alment emne son
hjertesygdomme (ikke specifikt Marfan -
relaterede) er relevant i vores sammenhaeng.
Men jeg synes, der var mange pointer i det
Lone Hertz fremlagde, som vi alle ma tage til
efterretning. Vi lever i et samfund, der ikke har
meget fokus pa at opdage de tidlige symptome
pa hjerte-/karsygdomme. Hvor der ikke
malrettet bliver forsket i kvindelige
hjertesygdomme (som altsa er anderledes end
de mandlige - bade m.h.t. symptomer og
behandling) og hvor en ambulance i
gennemsnit er 20 min. laengere om at na
hospitalet med kvindelige patienter end med
mandlige. Man tror det er lagn, men ikke destq
mindre var det en af Lone Hertz pointer — og
ingen ved endnu hvorfor!!

Sa havde vi en spaendende eftermiddag med
professor John @stergard, der pa saedvanlig
overskudsagtig, vidende og velformidlende vis
tog os igennem mange Marfan - relaterede
problematikker. Bade lsegefaglige, men vi
naede ogsa lidt omkring bureaukratiet.

Dette ars landsmade vil nok ogsa blive husket
for, at det var her vi sov i kgjesenge!!
Pindstrup er et dejligt sted, masser af dejlige
huse, skanne udenomsarealer, lsekker opvarm
swimmingpool — men nar man er mange, altsa
ogsa muligheder for kgjesenge... Vi vil nok
fremover forsgge at undga disse. Center 2 har
dog nogle fine senge, som vi husker fra
sommerkurset

Det skal da lige naevnes, at jeg jo ved
generalforsamlingen blev valgt som formand
for 2 &r mere — jeg takker meget for tilliden, og
vil prgve at leve op til alles forventninger. Alle
i bestyrelsen blev ogsa siddende - og jeg gleeder
mig meget til et fortsat godt samarbejde.
Nu har vi en lang — og forhabentlig dejlig —
sommer foran os, og til efteraret er der igen nye
arrangementer, som jeg vil anbefale alle at
deltage i — sammen kan vi gare sa meget, alene
bliver det til sa lidt

God sommer Lottem

le,

rtz -0 Juli MS deltager i DGI
2009 landssteevne
6.-12. | Juli Kontoret er lukket p.g.a.
2009 ferie
14. Juli Tilmeldingsfrist til
2009 Jyllandsturen
17. Juli Tilmeldingsfrist til
2009 Sjeellandsturen
r|27.- Juli Kontoret forventes at
9. August veere lukket p.g.a. ferie
16. August | Endagstur pa Sjeelland
2009
29. August Endagstur i Jylland
2009
27.-30.| August | Europeeisk MS mgde i
2009 Norge
30. August | Tilmeldingsfrist og
2009 indbetaling til Etta
Cameron
5. Septembef Bestyrelsesmgde i
2009 Odense
2.-4. Oktober | Nordisk MS mgde i
2009 Hillerad
23.-25. | Oktober | Workshop og koncert
2009 med Etta Cameron,
Odense
6.-7. November Repraesentantskabsmgac
2009 Sjeeldne Diagnoser
et 16.-18. | April Landsmgde, Neestved
2010
5.-10. | Juli Sommerkursus,
2010 Pindstrupcenter 2
2.-5. SeptemberMgde i EMSN, Ebeltoft
2010
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Lottem Hybel bad velkommen til
generalforsamlingen. Der var blevet uddelt
"forslag til forretningsordenen” udarbejdet af
Benny Rasmussen.

1. Valg af dirigent. Jan Petersen blev valgt
Valg af referent. Bodil Davidsen blev
valgt
Dirigenten fastslar at
generalforsamlingen er indkaldt til tiden.

2. Formandens beretning fremlaegges

Nar man kigger pa oversigten over 2008'’s
aktiviteter, har der veeret meget fokus pa de
unge. Dette selvfglgelig som en naturlig
udlgber af, at det store projekt Pernille
Grandjean — og Bodil — har lavet, der hedder
"At veere ung med Marfan Syndrom” blev
feerdigt, og skulle preesenteres for vores unge,
og implementeres i vores arbejde.

Dette projekt er blevet taget godt imod af de
unge, jeg har kontakt med, og kan varmt
anbefales at leese — bade som ung og som
foreelder til en sadan — nogen gange er det rar

nar andre har sat ord pa de tanker man ggr sid.

Det kan ogsa veere, man selv har gjort sig and
erfaringer eller tanker, som man gerne vil
vende med sin unge eller sine forzeldre, og sa
kan denne — nemt leeste handbog veere et god
"springbreet”.

| forbindelse med udarbejdelsen af projektet, e
der ogsa fundet omrader, vi hidtil ikke har
veeret opmaerksomme pa i forhold til unge meo
Marfan — sasom at fadder er sa generelt et
problem som undersggelsen viser, at sa mang
har rygproblemer, og at gymnastik ikke bare ef
noget man deltager i - og ja, der er meget, der

ser anderledes ud, nar det bliver dokumenteret.

Det er Kklart, at disse resultater er noget vi i
bestyrelsen er meget opmaerksomme pa, og
glaeder os til at kunne hjzelpe med at fa fundet
gode brugbare redskaber til at handtere.
Projektet er ogsa blevet bemzaerket i andre
foreninger, der i hvert fald i ét tilfaelde nu laver
noget lignende

Af andre bemeerkelsesveerdige begivenheder
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skal da naevnes, at vi i forbindelse med

sommerkurset 2008 kunne fejre kursus nr. 125
(pa 17 &r )" Det er et imponerende stort tal,
der forteeller om meget engagement og behov
for vidensdeling blandt medlemmerne — og om
en formand, der virkelig har veeret ihaerdig med
at grundlaegge den kultur vi alle hgster stor
frugt af nu — Ja, det er jo ikke mig — det ved vi
alle !!'- men derimod vores
allestedsneerveerende, nuveerende
konsulent/socialradgiver/kursusplanleegger/
kontordame/telefonpasser/ listen er lang...
fortseet selv..Bodil.

Vi er blevet forveente med arene, det er der
ingen tvivl om. Der er ikke meget overladt til
tilfeeldighederne péa vores kurser, og enhver der
nogensinde har deltaget i et Marfan -
arrangement ved godt, hvad jeg snakker om
Til alle nye vil jeg blot sige — ingen panik,

Bodil har det nok i tasken
| 2008 matte vi sige farvel til vores redaktgr
gennem mange ar af Nyhedsbrevet, da hun har
faet alt for travlt med studier og andre ting.
Bitten har gjort et stort stykke arbejde for
foreningen, som vi har veeret glade for, og som
vi siger mange tak for
Vi kan sa byde velkommen til vores nye
redaktgr Conny Nielsen. Hun er allerede godt i
gang, og jeg ser frem til et godt samarbejde.

Vi fik ogsa en ny pjece i arets lgb HVad er

Marfan Syndrom- en orientering til
sagsbehandlerén- endnu et godt veerktgj. Tag
det med til kommunen og brug det selv.

Pa landsmgdet lagde vi stor veegt pa at fa
belyst medlemmernes behov (fra
medlemmerne!) — og fik i den forbindelse en
masse nye, gode input, som vi i bestyrelsen har
arbejdet med siden. Disse tiltag kan |
forhabentlig allerede se begyndt impliceret i
foreningen — men kom endelig frit frem ogsa
med mere og andre gode idéer, vi er altid sultne
efter konstruktiv kritik.

Vi fik ogsa nedsat adskillige udvalg — dette var
nyt for os, og vi har forelgbig erfaret, at det er
sveert at koordinere, nar vi er sa langt fra
hinanden fysisk og maske ogsa nar der er langt
mellem mgderne — gejsten nar desveerre at dale
lidt i mellemtiden. Men vi ser det som en
udfordring, at fa det til at fungere, og er glade
for, at s& mange meldte sig pa banen som
potentielle medansvarlige.



Pa det internationale plan var det i ar Holland,

der stod for at samle de europaeiske foreninger.

Udover de umiddelbare faglige og sociale
erfaringer vi fik med hjem, beviste det
internationale samarbejde ogsa sin virkelige
veerdi efterfglgende, da et af vores medlemme
skulle til Holland og opereres. Et medlem af
den hollandske forening, som tilfeeldigvis
arbejdede pa selvsamme hospital, hvor
operationen skulle forega, stillede sig til
radighed og var behjeelpelig med bade sit
lokalkendskab og stgtte til bade patient og
familie!

Aret i tal: voksne| unge | i alt
Kursus for voksne | 22 1 23
Kursus for unge 6 5 11
12-18 ar og foreeldre

Landsmgde 53 25 |78
Sommerkursus 19 14 |33
Endagstur, Sjeelland | 12 1 13
Ungekursus 2 6 8
Endagstur, Jylland 10 3 13

| ALT 124 55 179

Der var ingen kommentarer og beretningen
blev godkendt

3. Formanden fremlaegger bestyrelsens
planer for det kommende ar:

Ar 2009 har ogsa udfordringer — de
gkonomiske bliver desveerre ikke mindre.
Tilskuddene svinder fra ar til ar, og vi er meget
afhaengige af medlemsbidrag og
stgttemedlemmer (Jeg har for pointeret det
absurde i, at jo "sjeeldnere” man er = jo feerre
medlemmer = jo mindre tilskud = jo mere
egenbetaling og jo mindre synlighed )
Det er vores gnske i bestyrelsen i ar ogsa at
fokusere mere pa aldringen med Marfan. Det €
jo med stor gleede, at vi ser, at

gennemsnitsalderen for en "Marfan’er” er

steget med flere artier, og dette giver
selvfglgelig nye problematikker, som skal
belyses og nye erfaringer der skal hgstes og
viderebringes til de naeste generationer. Tiltag
som behovsanalyser og aftenkursus om dette er
pa bedding. Vi haber pa god modtagelse.
Vores fantastiske protektor Etta Cameron har
igen tilbudt at lave en workshop for os til
efteraret. Det var en forrygende succes sidste
gang, og personligt gleeder jeg mig meget til
igen at fa lov at veere sammen med denne
sprudlende, livsbekraeftende og fantastiske
formidler af musik. Jeg kan kun anbefale at
deltage — det kraever ingen forkundskaber inden
for musikken — og er en god mulighed for at
prove kraefter med noget maske ukendt, og at
mgde andre ligestillede under en helt anden
overskrift end Marfan eller sygdom.

Til efteraret skal afholdes Nordisk made i
Danmark, vi gleeder os til at hgre nyt fra vores
sgster-foreninger i Norge, Sverige og Finland.
Der bliver en del praktisk arbejde med at stable
det pa benene (og fonds-ansggninger), men vi
har jo Bodil, sa vi er fortrgstningsfulde

Vi overvejer meget at udvide mgdet med ogsa
et unge-program. Det kraever — ud over
gkonomi — ogsa nogle engagerede unge, der
"tagr” binde an med at veere sammen med andre
nordiske unge i en weekend, hvor man kan
risikere at blive klogere. Det er vores erfaring at
sadanne ikke er sa nemme at finde — men vi er
her, i fald DU synes, du vil hgre mere?!

Der afholdes ogsa arligt et europaeisk mgde —
ogsa med unge-deltagelse sa vidt gkonomien
tillader det. Vi vil fortsat bestreebe os pa at
veere aktive ogsa pa det internationale plan, da
vi finder det er vigtigt at veere opdateret og
have "forbindelser” — hvilket jo viste sin
uvurderlighed i det forgangne ar! Og sa kan
der ogsa findes ny inspiration maske til vores
nationale arbejde.

| 2010 er det Danmarks tur til at afholde dette
mg@de — og det skal planleegges og der skal
allerede nu sgges fonde.

Alt i alt, endnu et travlt ar er gaet — og der er
masser af nye tiltag, der venter.

Med hab om et godt ar

Lottem Hybel/formand



4. Godkendelse af revideret regnskab
Mogens Buhelt gennemgik det tidligere
udsendte regnskab.

Der var spgrgsmal vedr. det faldende belgb fra
handicappuljen. Desveerre har ministeriet
medregnet vores overskydende belgb fra 2007

hvorfor belgbet blev vaesentligt mindre i 2008 +

et belgb som vi tilbagebetalte i efteraret 2009.
Der er 30 mil. i handicappuljen, som ikke har
veeret eendret i de sidste mange ar.
Regnskabet blev enstemmigt godkendt
Mogens Buhelt gennemgik budgettet for 2009.
Budgettet viser et underskud pa 108.000 kr.
Egenkapital 1. januar 2009: 322.719 kr.
Budgetteret egenkapital 31. december 2009:
215.219

Ole Bak spurgte til 2010 bl.a. EMSN om vi har
taget hgjde for den faldende formue. Bente
Hauge opfordrede familierne til at udarbejde et
gavebevis pa 100 kr. om maneden. Budgettet
godkendt.

5. Indkomne forslag
Ingen

6. Fastseettelse af kontingent
Bestyrelsen havde ingen forslag til eendringer.
Bitten Kjaergaard orienterede om, at man vil
prove at kgre indbetalingerne via PBS i 2010.
Benny Rasmussen spurgte, om hver indbetalin
registreres som enkeltpersoner. Af hensyn til
godkendelse af skattefradrag ifl.
Ligningslovens § 8a skal vi have mindst 300
medlemmer, hvorfor hver indbetaling teeller
som en. Ingen andringer i kontingentets

starrelse. Dvs. 200 kr. for enkeltpersoner. 50 kr.

for bgrn/unge under 18 ar og 100 kr. for
stgttemedlemmer.

7. Valg af formand
Lottem Hybel genvalgt

8. Valg af bestyrelse:
Lone Pedersen og Rikke Jensen var pa valg.
Begge genvalgt.

Valg af suppleant:
Ketty Zubeil blev genvalgt for en to arig
periode.

g

9. Valg af to revisorer:
Ole Bak og Benny Rasmussen genvalgt
Anette Sejbjerg genvalgt som suppleant.

10. Evt.
Mogens Buhelt orienterede om reglerne om
gavebidrag:
Vi skal modtage mindst 100 gaver over 50 kr.
Vi skal kende navnene pa giverne. Gaver over
500 kr. kan fratreekkes pa selvangivelsen. Her
kraeves cpr. nr. Tegner man sig for et gavebrev
i 10 ar kan hele gaven treekkes fra. Vi er pt. 300
betalende medlemmer.
Benny Rasmussen orienterede om mgde i
Sjeeldne Diagnoser. Han finder ikke at SD
hjeelper de mindre foreninger. De bruger deres
ressourcer forkert — er mere interesserede i det
europeeiske samarbejde, end i de danske
forhold. Lottem Hybel gav udtryk for, at hun
ogsa finder det mere som et politisk organ, som
mere meler deres egen kage end foreningernes.
Pa naeste bestyrelsesmade vil vi tage
diskussionen om SD.
Bente Hauge har udarbejdet en pamflet vedr.
deltagere som bgrnepassere. Vi vil gerne have
10 — 12 personer pa en fast liste. Bente Hauge
vil gerne sta som koordinator. Bestyrelsen
takker for initiativet.
Lottem takkede for tilliden og for god ro og
orden. Herefter blev generalforsamlingen
sluttet.

Referatet godkendt af Jan Petersen, dirigent og
Lottem Hybel, formand

( )

Indsamlingen i vor "sol’-sparebgsse gav 1.050
kr. Tusind tak for en god indsamling. Vi fik
desuden solgt 12 kasketter

BD




"Sa tag mit hjerte”

Sa tag mit hjerte i dine haender,
Men tag det varsomt og tag det blidt,
Det rgde hjerte — nu er det dit.

Det slar sa roligt, der slar sa deempet,
For det har elsket, og det har lidt,
Nu er det stille — nu er det dit.

Og det kan sares, og det kan segne,
og det kan glemme og glemme tit,
men glemmer aldrig, at det er dit.

Det var sa steerkt og sa stolt, mit hjerte,
Det sov og dramte i lyst og leg,
Nu kan det knuses — men kun af dig.

Med dette meget smukke digt af Tove
Ditlevsen indledte Lone Hertz sit foredrag
"Taenk ikke kun med hjertet, men ogsa pa
hjertet’.

| forbindelse med landsmgderne prgver vi ofte
at have et indleeg, som ikke er specielt Marfan
relateret, men alligevel et indlaeeg med indhold.
| ar valgte vi at invitere skuespilleren Lone

Hertz, som er ambassadgr for Hjerteforeningen.

Hjertekarsygdomme er den hyppigste
dgdsarsag. Iseer mange kvinder dar af
blodpropper og bliver ikke behandlet i tide.

—

Dette skyldes de mere diffuse symptomer end

de "normale” — ondt i brystet og smerter ned |
venstre arm.
| Igbet af foredraget lseste hun op af Kirsten
Mgarch - Nielsens gribende bogys bag
daden, - en bog om naerdgdsoplevelser.
Alt i alt var det et meget feengslende, men ogsa
et humoristisk foredrag, som gav de allerfleste
af os noget at taenke over, pa vej hjem fra
landsmgdet.
Lone Hertz er ambassadgr for
Hjerteforeningen, og anbefalede flere af
Hjerteforeningens bggeKVinder laenge leve”,
"Hjertens god mad’og "Slank med
Hjerteforeningei Alle kan kabes via
Hjerteforeningen.
| forbindelse med Lone Hertz” deltagelse havde
vi sendt pressemeddelelser ud til de lokale
aviser og vi fik ogsa en psen omtale.

BD

| min telefonradgivning for Hjerteforeningens
Barneklub far jeg jeevnligt henvendelser
omkring reglerne for kompensation for tabt
arbejdsfortjeneste. | "Social handbog for
hjertekarpatienter § 42” kan | leese om de
grundlaeggende regler for bevilling af tabt
arbejdsfortjeneste, hvorfor jeg her vil komme
ind pa nogle af de problemstillinger, jeg har
mgdt i radgivningen. Medlemmer af
Hjerteforeningen kan rekvirere handbogen
gratis via Hjerteforeningen eller den kan laeses
pa www.hjerteforeningen.dk under
publikationer. Bogen er sendt ud til alle
medlemmer i Landsforeningen.

De fleste spgrgsmal handler om, hvor meget
kan man fa udbetalt, - om feriepenge og
forholdet til a-kassen.

Starrelsen af udbetaling
- Som udgangspunkt skal kompensationen

erstatte den lgn, du mister ved ikke at
kunne arbejde som hidtil. Hvis du ikke
tidligere har haft arbejde, kan der tages
udgangspunkt i en hjemmehjeelpers lgn,
eller i den lgn, du ville kunne tjene, hvis
du ikke skulle passe dit barn.



Beregningen sker som hovedregel pa ikke af den grund berettiget til yderligere
baggrund af din Ignindteegt. Hvis du kompensation.
f.eks. modtager understgttelse fra a- - Hvis du far kompensation pa deltid, og
kassen og overgar til kompensation, vil du mister dit deltidsjob, har du mulighed
beregningen ske ud fra din sidste for at fa en supplerende ydelse i tre
lgnindtaegt og ikke fra understgttelsen. maneder, hvor du kan forsgge at finde et
Derimod vil kompensationen ikke stige, andet job.
hvis du far lanstigninger eller bliver - Hvis du modtager deltidskompensation,
forfremmet. Dog skal ydelsen reguleres kan du ikke fa supplerende hjzelp fra din
hvert ar med en af ministeriets fastsat a-kasse, da du ikke opfylder kravet om
procentdel — oftest omkring 2,8 — 3,2% at sta til radighed i fuld arbejdstid.
Kommunen skal indbetale bidrag til din - Hvis du har modtaget kompensation i en
pensionskasse. Dette belgb er pa 10 % af lzengere arraekke og efterfalgende har
bruttoydelsen, men kan dog ikke sveert ved at komme tilbage pa
overstige dit hidtidige arbejdsmarkedet, er kommunen
arbejdsgiverbidrag. forpligtet til at rAde og vejlede dig — evt.
Hvis du sparer noget ved at veere henvise til jobcentret.
hjemme, f.eks. daginstitutionsplads eller - D. 1. august 2007 tradte en aendring af
transport til arbejdsplads, skal dette arbejdslgshedsloven i kraft. Tidligere
fratreekkes din udbetaling. kunne foreeldre, der havde passet deres
barn i mere end 5 ar ikke opna
Feriepenge arbejdslgshedsdagpenge. Denne regel er
Du skal vaere opmaerksom pa, at du far nu bortfaldet, ligesom man ogsa
feriepenge: oppebeerer retten til efterlgn
- Hvis du modtager Ilgbende kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste, vil du fa Hvornar ophgrer hjeelpen?
ferietilleeg pr. 1. maj. Ferietillaegget Kompensationen ophgrer:
udgar 1 % af det belgb, der er udbetalt - nar barnets tilstand ikke leengere
det foregaende kalenderar. opfylder betingelser for at du kan fa
Hvis du ikke leengere modtager kompensation,
kompensation, skal der udbetales et - pa et forud fastsat tidspunkt
ferietillaeg pa 12 %2 % af det samlede . ndr dit barn fylder 18 &r
belagb, som du har faet i de forudgaende . hvis barnet flyttes pa& institution
12 maneder. Alle ferietilleeg er . hvis barnet afgér ved daden
skattepligtige. Hvis kompensationen ophgrer pa et andet
Hvis du modtager feriegodtgarelse efter|  tidspunkt, som ikke p& forh&nd er aftalt, har du
ferieloven, kan du ikke fa udbetalt ret til tre m&neders forlaengelse af
kompensation. kompensationen.
| 2008 kom den sociale ankestyrelse med en
Konsekvenser ved kompensation for tabt afggrelse der siger, at hvis du kun skal til
arbejdsfortjeneste kontrol med dit barn 1-2 gange om &ret og
Det kan medfgre nogle konsekvenser for dig og ellers ikke modtager kompensation, vil du ikke
dit kommende arbejde at overga til veere berettiget til at fa for disse dage.
kompensation for tabt arbejdsfortjeneste. | (www.dsa.dk afgerelse nr.C-8-08)
forbindelse med din ansggning er det vigtigt at
du far drgftet eventuelle problemer igennem Hvordan seger du
med sagsbehandleren. Hvis du har behov for at sege om kompensation
Hvis dit barns behov for kompensation for tabt arbejdsfortjeneste, henvender du dig til
er p& mindre end 37 timer og du ikke kommunens sagsbehandler. Det er vigtigt, at du
kan fa et job i de resterende timer, er du|  beskriver hverdagen s& konkret som muligt —
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sagsbehandleren kender ikke din dagligdag!
Sagsbehandleren er herefter forpligtet til at
indhente yderligere oplysninger f.eks.
lazegeoplysninger, hvorfor det kan veere en god
ide farst at drafte spgrgsmalet med den
behandlende leege.

Kilder:

Lov om social service

Socialministeriets Vejledning om seerlig statte
til bgrn og unge og deres familie2006
Hjerteforeningen Social handbog for
hjertekarpatienterapril 2008

Den uvildige konsulentordning pa
handicapomradet DUKHTabt
arbejdsfortjeneste marts 2008

BD

& & $.

Pa landsmgdet blev regler for rejser i udlandet
efterspurgt, hvorfor de bringes her. Hvis du
rejser i EU og i visse vesteuropeeiske lande, er
du som udgangspunkt deekket af
rejsesygesikringen — altsd sundhedskortet "det
gule kort”. Det gule kort deekker imidlertid ikke
udgifter til behandling af kroniske lidelser og
lidelser, som var til stede far afrejsen, og som
med rimelighed kunne forventes at ville kreeve
behandling under rejsen. Det betyder, at du
ikke er deekket af sygesikringen, hvis du

inden for de sidste to maneder inden afrejsen
fra Danmark har veeret hospitalsindlagt

har faet eendret medicinering inden for de sidst
to maneder inden afrejsen fra Danmark
bevidst har undladt at sgge laege for en lidelse
som du havde en formodning om kraevede
behandling.

Ved rejser til de oversgiske lande — for
eksempel USA — er hovedreglen, at
forsikringen farst geelder seks maneder efter
indleeggelse, operation eller tilsvarende. Der m
heller ikke veere aendret i medicinen inden for
de seneste seks maneder.

Det gule kort (sundhedskortet)
For sygdom, der ikke er kronisk, og for uheld

deekker det gule kort behandling hos lsege og

e

hospital under ferie i EU og Vesteuropa — og
ikke eksempelvis Egypten, Asien, Tyrkiet eller
Kroatien.

Det gule kort deekker ikke hjemtransport. Der
er dog indgaet en seerlig aftale mellem de
nordiske lande vedr. hjemtransport.

Det bla kort

Kronisk syge patienter — herunder
hjertekarpatienter og personer i behandling for
forhgjet blodtryk — bgr have et blat EU-
sygesikringskort, som daekker udgifter til
ngdvendig behandling i udlandet. Det bla kort
sikrer behandling, men ikke hjemtransport. Det
bla kort gaelder ogsa under erhvervsrejser,
studieophold samt under ferier af mere end en
maneds varighed. Kortet geelder i op til fem ar
og fas gratis i kommunen.

Forhandsgodkendelse

Hvis du har en sygdom inden afrejsen, og du er
i tvivl om, hvorvidt du er deekket af det gule
kort, kan du inden rejsen henvende dig til den
offentlige rejsesygesikring SOS, tif. 70 10 50
58, eller dit private forsikringsselskab, for at fa
information om daekning. | mange tilfeelde kan
du fa et forhandstilsagn om din deekning. Du
skal dog selv betale en evt. lsegeerklaering.

Du kan leese mere pa www.sundhed.dk eller pa
www.s0s.dk
BD

/0 ( +

Syv medlemmer af Landsforeningen samt 3
venner deltager som hjeelpere i DGI
landssteevne 2009 i dagene 2.-5. juli. Hver
morgen serverer vi morgenmad fra kl. 5.30 —
9.00 i efterskolernes telt. Om aftenen serverer
vi aftensmad fra kl. 15.30 til kl. 19 eller 20 i
Hammeren. Hvis der er nogle af jer, der skal til
staevnet, vil det veere hyggeligt, hvis | kommer
ned og hilser pa os.

Vi tjener 40 kr. i timen pr. person til
Landsforeningen, sa vi haber pa et lille tilskud
til kassen.

BD



| september 2007 havde vi en helt fantastik
oplevelse i Landsforeningen, hvor Etta
Cameron afholdt en workshop med os over en

weekend, og vi sluttede af med koncerten i Sct.

Mikkels Kirke i Slagelse.

Nu gor Etta det igen. Som tidligere omtalt
afholder hun en workshop i Odense 23.-25.
oktober 2009. Vi bor og gver pa Dalum
Landbrugsskole, mens koncerten afholdes i
Fraugde Kirke.

Vedlagt dette Nyhedsbrev er der en indbydelse

til workshoppen. Indbydelsen er allerede sendt
ud til medlemmerne pa vor e-mail liste og blev
uddelt pa landsmgdet. Endvidere er den
udsendt til andre foreninger blandt "Sjeeldne
Diagnoser” samt Hjerteforeningen. Indtil videre

har vi ca. 25 tilmeldinger og vi kan veere ca. 50Q.

| skal derfor skynde jer at tilmelde jeg — og ikke
vente til sidste dag, inden tidsfristen udlgber.
Teenk, hvis vi ma sige nej til Marfaner, fordi |
ikke far sendt tilmeldingen af sted i god tid.

Jeg tror, at alle deltagerne fra 2007 kan erindre

den helt fantastiske oplevelse vi havde. Jeg er
sikker pa, det bliver lige sa stor oplevelse i ar.

BD
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| &r gar turen i Jylland til Enghave Dyre- og
Naturpark lgrdag d. 29. august 2009. Vi mgdes
kl. 10 ved indgangen. Tilmelding til Kristian
Kristensen kristian@marfan.dk inden 14. juli.
Pa Sjeelland géar turen til Hornsherred med
besag pa Dukke- og Legetgjsmuseet i
Skuldelev, Gerlev rosenpark og Jaegerspris slot.
Tilmelding til Bodil bodil@marfan.dk inden
17. juli
Med dette Nyhedsbrev vedleegges
indbydelserne.

BD

Som tidligere omtalt har vi faet doneret et antal
kasketter. Kasketterne er sorte med vort logo i
en ny og smart model. Prisen er 50 kr. pr. styk.
Hele salget gar ubeskaret til Landsforeningen.
Husk derfor, hvis du skal kebe en ny kasket, at
vi har en flot model. Henvendelse til
bitten@marfan.dk

BD

Efter mange ar pa posten gnskede den tidligere
formand J. Bromann at traekke sig som formand
her i foraret og som ny formand er Thorkil
Olesen fra Odense blevet valgt.
Landsforeningen for Marfan Syndrom har siden
vor oprettelse i 1991 hatft et fint samarbejde
med DBS, hvilket vi haber, vi vil fortsaette
med.

BD
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Sa lykkedes det at fa revideret pjecen og 4.
udgave foreligger nu. Deltagerne i landsmgdet
fik den udleveret, mens | andre far den med
Nyhedsbrevet. BD

v

Jeg hgrer af og til, at vores medlemmer siger,
det ikke nytter at klage over en afggrelse fra
den sociale lovgivning. Her har jeg den
indstilling, at hvis man ikke faler, at
kommunen har foretaget en rigtig afggrelse,
skal man — via kommunen -sende en klage til
Det sociale neevn.

Hvert ar har jeg et par enkelte sager, hvor jeg
hjeelper et af vores medlemmer med at anke e
afggrelse. Vi har gennem tiderne bl.a. vundet
en sag omkring fgrrevalidering og SU —
handicaptillaeeg mv. Pt. har vi to ankesager

karende vedr. afslag pa betaling af landsmgadet.

En af hovedreglerne i den sociale lovgivning el
at hver sag skal vurderes individuelt, hvorfor el
kommune ikke kan skrive: "Vi giver normalt
kun " eller "man kan laese om Marfan pa
internettet, s& man behgver ikke at deltage i
kurset”.

| er altid velkomne til at ringe til mig, hvis | ha
brug for at drgfte en afgarelse.

BD
$

Pa landsmgdet holdt John @stergaard fra Cen!
for sjeeldne sygdomme et meget inspirerende
indleeg vedr. Marfan Syndrom. Da deltagerne
var ” gamle” i Marfan henseende havde vi
gnsket at John i stedet for at forteelle om de
generelle symptomer ved MS gennemgik de
mere specielle symptomer. John kom ind pa
folgende emner

Marfan Syndrom — generelt

Marfan Syndrom og graviditet

Losartan

Migreene

Treethed

Marfan Syndrom hos personer over 50 ar.
Det var et yderst inspirerende og leererigt
indleeg. Der er udarbejdet et referat, som

er

vedlaegges dette Nyhedsbrev i pjeceform.

Ved repraesentantskabsmgdet i marts fik
Sjeeldne Diagnoser ny formand. Den hidtidige
formand Torben Grgnnebeck, som aflgste mig i
1995 valgte at treede tilbage efter 14 ar pa
posten. | stedet blev den tidligere naestformand
Birte Holm valgt.

BD

% &'
Ved landsmgdet var vi ikke sa heldige med
nogle ting pa Pindstrupcentret. De to
vaesentligste kritikpunkter gik pa maden og
kajesengene.
Nogle var s& uheldige at fa frossent brgd og der
var ikke altid mad nok. Kgjesengene i center et
var et problem et par steder, da ikke alle er lige
mobile.
Vi har som saedvanlig sendt sammendraget af
evalueringsskemaerne til Pindstrup og har faet
en beklagelse vedr. maden. Da vi far
begraensede fondsmidler (max tilskud 1.000 kr.
dag pr. person for kost og logi fra
socialministeriet) er vi ngdt til at skele megeét ti
gkonomien. Prisen for kost og logi for en
voksen i dobbeltveerelse fra fredag til sendag
kostede 1.548 kr. — sidste ar betalte vi for den
samme periode 2.515 kr. dvs. naeste 1.000 kr.
mere. Det er sveert at skaffe disse midler, hvis
egenbetalingen ikke skal saettes veesentligt i
vejret.
Udover udgifterne til kursusstedet er der
udgifter til foredragsholdere, bgrnepassere,
aktiviteter, transport mv.
Nar vi neeste ar atter skal have sommerkursus
pa Pindstrup vil det foregd i center to, hvor vi
havde sommerkurset i 2008. Her er det rigtige
senge med tv pa veerelserne og savel maltiderne
som kurserne foregar her. Hvis nogle er blevet
forskraekkede i ar, ma det ikke afholde jer fra at
deltage neeste ar! Vi er dog enige i, at vi ikke
vil holde landsmgade her igen. | 2010 foregar
det pa Hotel Viking i Neestved.

BD
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Formand

Lottem Hybel
Ourggade 12 2.tv

2100 Kbh. @

tif. 39 27 94 99

Mail: lottem@marfan.dk

Neestformand

Lone Zwick Pedersen
Skolestien 12

4480 St. Fuglede

tif. 59 59 77 19

Mail: lone@marfan.dk

Sekreteer

Rikke Jensen

Kildehusvej 2E, 2 sal lejl. 4
4000 Roskilde

tif. 25 85 40 39

Mail: rikke2508@hotmail.com

HF-studerende

Kasserer

Bitten Kjeergaard
Roarkeervej 4

8722 Hedensted

tlf. 33 31 34 85

Mail: bitten@marfan.dk

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

Bestyrelsesmedlem
Kristian Kristensen
Breendkjeergade 127
6000 Kolding

tif. 7552 43 50

Mail: kristian@marfan.dk

38 ar. Gift med Pernille som er
marfaner. 2 bgrn, Cassandra fra 200
(marfaner) og Stefanie fra 1991

Suppleant

Ketty Zubeill
Nedergade 30 1 tv
5000 Odense C

tif. 50 93 35 85

Mail: ketty@zubeil.com

Suppleant

Jette Lundberg

Sender Allé 5

8500 Grena

tif. 86 3092 67 /22 433279
Mail: jetteruben@stofanet.dk

Har Marfan. Fgdt 1968. Har 2 bgrn s¢
begge har Marfan.

Jakob pa 16 og Amanda pa 13 ar. Er
ansat i fleksjob.

t.

Regnskabsfgrer /mail
Mogens Bubhelt,
Kabbelejevej 27B

2700 Brgnshgj

tlf. 38606580

Mail: mogens@buhelt.dk

Sekretariatsleder / socialradgiver
Bodil Davidsen

Tamsborgvej 1 2. th., 3400 Hillergd
tlf. 48 26 36 52

Treeffes bedst kl. 9 — 11, undtagen onsc
Mail: bodil@marfan.dk

Fodt 1946. Ansat som socialradgiver
konsulent i Landsforeningen i 1997
efter ca. 20 ar som kommunal
handicapradgiver. Har vaeret formang

ldgr Landsforeningen 1991 - 2005. Mo
til 2 bgrn: Jan og Pernille. Pernille f.
1977 har Marfan Syndrom.




