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Digt om at fa et handicappet barn _ .
| ved, at jeg elsker alt svagt og smat,

0g jeg gnsker, at barnet skal fa det godt,
Oprindelse ukendt . _
sa de to, der bliver dets far og mor,

Jeg har hert, at der findes en gammel Ma virke som mine heender pa jord.

legende,

Om hvad der oppe i himlen heendte. Maske vil de farst have sveert ved at se,

at der kan veere en mening med det,
at barnet ikke kan tumle og lege,

Den siger, at engang den keere Gud " ;
og det kreever sa meget pleje.

sagde til englene: Vil | ga bud?

Men de vil nok efterhanden leere,

Der er et barn, som skal fades pa jord, ) A
At det giver kreefter at matte beere.

vil | prgve at finde en far og en mor,
Som vil elske og pleje dets krop og

dets sjeel. Guds keertegn ggr undertiden ondt,

0og medgange alene er ikke sundt,
men modta'r de barnet som gave de to,

Det er nemlig en opgave helt speciel: At g LRt
sa bliver det en kilde til indsigt og tro,

Barnet er svagt, det har handicap
med,

S& det krzever meget tlmodighed. og sa kan det sikkert med tiden leeres,

at livet er bade at beere - og baeres.
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V. Conny Kjeer Nielsen
Hovedgaden 34

6980 Tim

TIf. 43416236

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 pa
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 tIf. 48 26 36 52
(bedst om formiddagen).

Hvis der er medlemmer, som har brug for at

tale med andre medlemmer, som star i samme
situation, er man velkommen til at kontakte
nedenstaende. Det er medlemmer, som i mange
ar har haft Marfan Syndrom teet 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. 75 52 43 50

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

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



Sa er det snart efterar. Sommeren har vaeret gpd

ved os, og jeg haber dette nyhedsbrev finder
alle tanket godt op med sol - vitaminer og
energi til at ga efterar og vinter i made.

| foreningen, og iseer i bestyrelsen, kommer den

kommende tid til at blive en forsmag pa
hvordan fremtiden skal forme sig, nar Bodil
engang gar alvor af muligheden for at treekke
sig tilbage og nyde sit otium. Det er jo ingen
hemmelighed at naesten alle foreningens
aktiviteter og opnaede resultater, er Bodils
fortjeneste og hendes ukuelige vilje til at gare
en forskel.

Nu skal Bodil s& veere sygemeldt et stykke tid,
da hun farst skal underga en operation og
derefter rekreere sig, sa hun kan fa ordentligt
udbytte af operationen, og det har givet
anledning til en del eftertanke og overvejelser i
bestyrelsen, bade hvad angar det praktiske.
Hvem skal dog ggre alt det, Bodil "bare plejer
at gagre” , hvordan skal opgaverne fordeles —
og ikke mindst, hvilke opgaver er det egentlig,
der er vaesentligst for vores medlemmer? Hvor
er det vi skal veere synlige, hvor er det vi skal
lzegge kreefterne, og er der nogle opgaver, der
kan nedprioriteres/udskydes, eller — som Bodil
selv altid opfordrer til: Noget, der kan ggres
anderledes? Jo mere vi debatterer det, jo mere
gar det op for os hvor privilegerede vi er, nar v
har en kompetent socialrddgiver ansat, som
sparer os (medlemmer) mange omveje i det
offentlige. At hun sa samtidig er en @arn til at
holde folk til ilden, arrangere kurser,
koordinere pamfletter og nyhedsbreve, holde
kontakten til andre patientforeninger, til vores
protektor, til medierne oq til at alt det andet
logistiske, ja sa bliver det sveert at komme efte
— for slet ikke at tale om at finde en
efterfalger...

Alt sammen vigtige omrader, som vi har taget
til os i bestyrelsen, som en stor udfordring, og
hvor vi haber at kunne bruge ogsa andre
medlemmer af foreningen til at sparre med —
om nogen skulle ha’ lyst og overskud til det

| mellemtiden gnsker jeg Bodil pgj pgj med
operationen og rigtig god og hurtig bedring.
Lottem

-

2.—4. | Oktober | Nordisk mgde, Hillergd
2009
8. — 14.| Oktober | Kontoret er lukket pga.
2009 ferie
23. — Oktober | Workshop med Etta
25. 2009 Cameron
25. Oktober | Koncert i Fraugde Kirke
2009 Odense
4. November "teenketank” i Kolding.
2009 Se andet sted
12. November Kontoret er lukket pga.
2009 sygdom. Se andet sted
6. —7. | Novembel Repraesentantskabsmg
2009 Sjeeldne Diagnoser
15.05 —| 2009 Landsindsamling
31.12
20. December Deadline, Nyhedsbrev —
2009 indleeg til
Kristian@marfan.dk
23.— | Januar Mgde med den faglige
24. 2010 komite og bestyrelsen.
Bestyrelsesmgde
16. - | April Landsmgde, Neestved
18. 2010
5.—10 | Juli2010| Sommerkursus,
Pindstrup
2.—5. | SeptemberEuropaeisk mgde,
2010 Ebeltoft
4. SeptemberKoncert med Etta
2010 Cameron, Ebeltoft

| dagene 2-5. juli var der samlet ca. 21.000
gymnaster fra hele landet samt ca. 3.000
frivillige hjeelpere til DGI “s landssteevne
L2009 i Holbeek.
| Landsforeningen har vi meget ofte talt om og
dyrket motion, sa vi havde habet pa, at vi kunne
stille et hold til DGI's bergmte verdenshold.
Det lykkedes nu ikke — i stedet for fik vi plads
pa kakkenholdet
Torsdag d. 2. juli mgdtes 9 med relation til
Landsforeningen i Holbaek for at betjene
landssteevnets deltagere, og tjene lidt til
Landsforeningens slunkne kasse. "Vi” var
Grethe, Rikke, Lone, Lotte, Kristian, Pernille,



Lottes spejderkammerat Sigrid, Lones kollega
Majbritt og Bodil.

Vi havde faet til opgave at servere morgenmac
for ca. 5000 efterskolelever m.v. fra kl. 5.30 —
kl. 9 og aftensmad for ca. tusind deltagere om
aftenen kl. 15 — 20.

Informationerne fgr steevnet havde veeret
sparsomme, selvom Grethe og Rikke to aftene
havde taget turen til Holbaek til
informationsmgder. Der var mange ubesvared
spgrgsmal, men vi blev hurtig enige om at tage
det med et smil. Smilet fik vi brug for mange
gange f.eks. nar vi fik divergerende meninger
fra ledelsen, kommunikationen mellem ledelse
0og medarbejderne kunne veere bedre og det
skete, at maden kom efter deltagerne kom for
spise, men vi klarede det i stor stil. Alle fik mac
naesten uden ventetid — og der var rigelig af
den.

Om morgenen matte vi jo tidlig op. Vi fik il
opgave at tgrre de brugte bakker af. Hver
morgen var vi ni til at tgrre ca. 5000 rgde
plasticbakker af. Hvis nogen kommer med en
rad bakke efter vi nu er kommet hjem, skal |
ikke tage jer af, hvis vi pludselig "ser ragdt”. Vi
fik rigeligt med i alt ca. 15.000 rgde bakker pa
tre dage. Det var heldigvis ikke en opgave, der
kreevede sa megen tankevirksomhed, og vi
kunne nyde det gode vejr under arbejdet eller
klare "verdenssituationen”

Om aftenen delte vi mad ud p& samleband. En
gste kartofler op, - én anden kgd og en 3. sala
Tallerkener blev hurtigt fyldte, sa det blev
hurtigt til et kunststykke at laeegge salaten smar
rundt pa tallerkenen. Det kunstneriske indtryk
fik hurtigt maksimum point!

Bortset fra, at vi farst fik morgenmad, nar vi
var feerdige med at arbejde dvs. omkring kl. 9
fik vi en fin forplejning. Der var gratis
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forplejning under hele opholdet samt fribilletter

til abningen, festen lgrdag aften og afslutningen
om sgndag. Midt pa dagen fik vi ogsa mulighed
for at se lidt gymnastik, eller ga en tur i
Holbaek, som sprudlede af liv, hvis vi ikke lige
valgte en middagslur. Vejret var jo pragtfuldt i
alle 4 dage.

Alt i alt havde vi en rigtig positiv oplevelse og
et fint sammenhold mellem vi ni fra
Landsforeningen. Vi har endnu ikke faet vor
"lgn” udbetalt, men vi forventer 6.500 — 7.000
kr. til Marfanforeningen.

Bodil Davidsen

Nar jeg seetter labels pa kuverterne til
Nyhedsbrevene, sender jeg hvert enkelt
medlem en lille tanke. Hvordan gar det mon
her? Er vedkommende blevet feerdig med sin
uddannelse? Er han/hun blevet opereret? Jo,
tankerne gar pa langfart, nar ca. 200 labels
saettes pa kuverter. Et kedeligt job? Nej,
tveertimod. Tankerne gar til alle de dejlige
medlemmer, vi har i foreningen. Nogle ser jeg
ofte, - nogle sa jeg meget for ar tilbage, nogle
har jeg aldrig mgdt, men talt med flere gange i
telefonen, og nogle fa kender jeg intet til.
Naturligvis ville det veere dejligt, hvis vi atter

sa nogle af vores "gamle” medlemmer, men i
sagens natur har hver periode sine behov.
Mange foreeldre har behov for at mgde andre
foraeldre, nar diagnosen stilles og i barnets
opveekst. Nogle unge vil meget gerne mgdes —
andre gnsker ikke at blive konfronteret med
MS, hvorfor vi aldrig ser disse unge. Nogle af
de unge ser vi igen péa kurser vedr. genetik,
erhvervsmuligheder ol. — eller nar de selv bliver
foreeldre.

Ved bestyrelsesmgdet d. 5. september drgftede
vi endnu engang, den nye struktur, vi skal have
op at std, nar Bodil gar pa pension. | den
forbindelse vil vi henvende os dlle i

foreningen — laes naermere i artiklen "Det Tavse
Guld”

Som det hedder "hver ting til sin tid” — sadan er
det ogsd med deltagelse i Landsforeningens
aktiviteter, og dette har vi fuld forstaelse for.
Hvis der derimod er medlemmer, der ikke
gnsker at deltage af den ene eller andre grund,
vil vi meget gerne hgre om det. Kun ved
konstruktiv kritik — negativ eller positiv, kan vi
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ggre vort arbejde bedre. Og vi hgrer meget
gerne om forslag til nye kurser og andre
aktiviteter. Pa grund af tidsfristerne for
fondsansggninger, kan der desveerre ga fra 1%
til 2 ar far et nyt kursus kan iveerksaettes.

BD

"%
Bodil har meddelt, at hun gnsker at ga pa
pension i vinteren 2011 — 12. Vi skal derfor i
god tid inden, beslutte hvad vi vil med
Landsforeningen, i hvilken retning skal den
fortseette, - gnsker vi stadig lgnnet personale —
og hvilke faggrupper mv. Hvordan skal
medlemmerne kunne bruge foreningen i
fremtiden? Mange spgrgsmal dukker op
allerede nu — og mange flere vil komme hen ac
vejen.
Vort fagrste skridt er at invitere til en
"teenketank”, en hyggelig aften med en
konstruktiv debatpnsdag d. 4. november K.
19.30hos Kristian Kristensen, Breendkjeergade
127, 6000 Kolding tIf. 75 52 43 50. Ved mgdet
vil Kristian og Ketty Zubeil fra bestyrelsen
deltage.
Vi haber meget, at se savel personer som har
veeret medlem i mange ar, og som har fulgt
Landsforeningen fra sidelinjen samt personer,
der er aktive i gjeblikket. Kom og giv jeres
bidrag med — vore medlemmer besidder masss
af ressourcer. Hvordan kunne | "gamle”
medlemmer bruge Landsforeningen for 10 — 11
ar siden? Er der det samme behov i dag med

den medicinske og teknologiske udvikling? Der

er masse af spgrgsmal som venter pa den god
ide fra jer, vore medlemmer.

Hvis dette mgde bliver en succes, vil der blive
afholdt et lignende pa Sjeelland til foraret.
Bestyrelsen

# $U& &
Da jeg skal gennemga en rygoperation, Vil
kontoret veeret lukket fra d. 12. november og i
en leengere periode. Iflg. laegerne vil jeg veere
sygemeldt i 2- 4 maneder. Jeg vil naturligvis
forsgge at komme i gang igen sa hurtigt som
muligt pa deltid, men alt afhaenger af forlgbet,
behov for genoptraening og rekreation. Det er
dog ikke realistisk at forvente, jeg er tilbage for
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tidligst i Igbet januar.

| bestyrelsen har vi udarbejdet fglgende
arbejdsfordeling under mit fraveer:
- Radgivning vedr. Marfan Syndrom:
Kristian Kristensen tlf. 61 66 43 50/ 75
52 43 5Ckristian@marfan.dk
Radgivning vedr. lovstof: socialradgiver
Gunver Bording, CSH tlIf. 33 91 40 20
Artikler til Nyhedsbrev januar 2010
Kristian Kristensen
Henvendelser via hjemmesiden: Ketty
Zubeil
Landsmgde og sommerkursus: Rikke
Jensen, Lone Pedersen
Bestyrelsesarbejdet: Lottem Hybel
Fondsansggninger: Bitten Kjeergaard
Koncert i Ebeltoft med Etta Cameron
2010: Jette Lundberg mv.
Regnskab og adresseforandringer
Mogens Buhelt
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Med dette Nyhedsbrev fremsendes et
girokort i forbindelse med vor
landsindsamling. Vor arlige
landsindsamling finder sted i perioden 14.
maj til 31. december 20009.
Hvorfor er det vigtigt at give et bidrag til
landsindsamlingen?
Foreningen har brug for de
indsamlede midler til vores
aktiviteter og radgivning
Vort tilskud fra Tips- lotto er
afhaengigt af, hvor meget vi selv
samler ind

Antallet af gaver har betydning

bl.a. overfor SKAT i forbindelse
med fradrag af gaver.

Hvis du har lyst til at give et bidrag
pa mere end 50 kr. vil vi anmode
om, at | fordeler bidragene pa flerg
familiemedlemmer. For at antallet
af gaver skal teelle med, skal
bidraget vaere pa mindst 50 kr.
Husk reglerne for skattefrie gaver
dvs. gaver pa over 500 kr. kan
fratreekkes i skat. Hvis du f.eks.
giver 600 kr. kan du fratreekke 100
kr. i skat. Laes neermere i
Nyhedsbrev 68.

Tak for ethvert bidrag
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Landsforeningen har lejet et kaelderlokale i
Hillerad til vort arkiv. Noget af arkivet er af
historisk materiale, f.eks. Nyhedsbreve genner
tiderne, program fra vores kurser, regnskab
m.v. Endvidere er vores pjecer, sangbgger,
legetgj og udstillingssystem ligeledes
opmagasineret her. Vi overvejer at fa et
"fjernarkiv” til det historiske materiale og
legetwj, mens Bodil i de neeste par ar maske hi
plads til de daglige ting som pjecer mv. Ved at
opsige lejemalet kan vi spare 18.000 kr. om
aret.

Vi er derfor interesseret i at hgre, om der finde
et medlem, som har god plads i et keelderrum,
en tar lade el. lign, som kan have de ting, vi
ikke bruger sa tit, opmagasineret? Da vi jo altic
ved mindst ¥ ar i forvejen, hvornar vi skal
bruge vores ting, burde det geografiske omrad
ikke veere en forhindring.

Hvis du kan hjeelpe os, sa kontakt Bodil pa tlf.
48 26 36 52 eller bodil@marfan.dk

* % &&

Hvert 2. ar afholdes Nordisk mgde med to
repreesentanter fra hvert land: Norge, Sverige,
Finland og Danmark. Disse mgder har veeret
afholdt siden 1992, hvor Norge tog initiativet.
Vi har to gange tidligere veeret veert: i
forbindelse med vort fem og ti ars jubileeer pa
Christiansborg.

Fredag aften vil afdelingsleege Hanne Hove frg
Klinik fra Sjeeldne Handicap (RH), orientere
om en feelles nordisk database. Lagrdag far vi
besgg af socialradgiver Gunver Bording fra
Center for Sma Handicapgrupper, som vil
orientere om CSH og deres ungeprojekter sam
fysioterapeut Maria Hoyer. Endelig skal vi hare
lidt om et medlems operation i Holland i 2008.
Fra Danmark deltager Lottem, Lone og Bodil
BD

- o

Som bekendt afholder Landsforeningen
workshop med Etta Cameron 23. -25. oktober
Odense.

Ved tilmeldingsfristens udlgb havde 52 tilmeldt
sig workshoppen. Af disse er 32 medlemmer
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eller venner af Marfanforeningen, 12 fra

Hjerteforeningen, en fra Dansk forening for
Albinisme, to fra Ehlers-Danlos foreningen
samt fem fra Odense.

Salget af billetter gar ogsa fint. | skrivende
stund har vi ca. 20 billetter tilbage. Der kan
veere 298 personer i Fraugde kirke inkl. koret,
sa vi har store forventninger til, at der bliver
udsolgt.

Alt tegner saledes til en uforglemmelig
weekend.

BD

Hvordan tilbringer man bedst en
sensommersgndag i hgj sol og bleest? Man
tager da selvfglgelig imod et godt tilbud om en
dejlig udflugt med MS. Men se, det var der
rigtig mange, der ikke lige havde forstaet. For
man skulle jo mene, at nar man helt gratis
kunne komme pa bade dukke- og
legetgjsmuseum samt i Rosenpark og guidet tur
| Jaegerspris Slot, oven i kgbet i selskab med
dejlige mennesker, at sa ville tilstramningen
veaere enorm. Men vi var 6!!! Ingen brok skal

dog lyde herfra, for det var en fantastisk dejlig
dag. Bare eergerligt at s& mange gik glip af det.
Vi var sat steevne pa Dukkemuseet i Skuldelev
kl. 10.00. Museet har bl.a. til huse i et 150 ar
gammelt bondehus, der har tilhgrt Selsg
Lindholm Gods. Siden er museet vokset, sa de i
dag rader over ca. 200 kvm. udstillingsareal. Da
vi alle var ankommet, gik vi ind i museet og
samledes i en udestue midt i museets dejlige
have. | haven var der en lille sg med sma sjove
ting pa bredden, der stod morsomme figurer i
buskene og i bunden af haven var der 2 volierer
med papeggjer og andet fjerkrae. Vi fandt et
bord og satte os, og derefter gik Bodil ind og
betalte vores entré. Sa sad vi lidt og snakkede,
praesenterede os (hvilket var ret hurtigt
overstaet — eftersom undertegnede var den
eneste der ikke kendte de andre). Efter lidt
hyggesnak og kaffe, blev det tid til at vandre
rundt pa museet pa egen hand. Det kan godt
veere, at museet ikke var ret stort, men det
havde flere tusinde beboere. Det var en
imponerende samling. Med mere end 6000
dukker fra ca. 3 cm og op til voksenstgrrelse er
det en af Danmarks stgrste privatejede
samlinger. Ejerne var seaerdeles forteelle-glade,
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og man fik mange sjove historier med pa vejen.

Med fantasien i orden, var det en ret
skreemmende oplevelse at ga rundt alene i et
gammelt bondehus, med hundrede af gjne rett
mod en. Men der var ikke blot dukker. Der var
ogsa andet bade pige- og drenge-legetgj fra ca
1830 til 1950. Fx mekanisk optreekslegetgj,
bondegarde, glansbilleder, modelbiler,
tinsoldater, nipsendle og en stor samling
pakleedningsdukker. Desveerre havde de haft
indbrud og havde faet stjalet en stor veerdifuld
samling af Techno biler. Af samme grund matt
vi ikke fotografere.

Da vores indre barn havde faet sin lyst styret,
gik turen videre. Vi karte i kortege — med Bodil
| front — til Gerlev Rosenpark. Fra
parkeringspladsen matte vi ga et lille stykke ing
til selve parken. Bodil fortalte, at hun havde
veeret der for nogle uger siden, og der havde
hele parken staet i blomst. Desveerre var
stgrstedelen af roserne afblomstret. Men det v
alligevel et fantastisk skue. Parken bestar af ef
imponerende rosenhave med utallige nye og
gamle sorter, bestaende af i alt 5500 planter
foruden en samling af 75 danske traeer og
buske. Vi gik lidt rundt hver for sig, og det var
naesten som at veere midt i et eventyr. Der var
hgje rosenbuske (hgje for selv en MS’er). Man
folte sig lidt som Alice i Eventyrland, eller som
Harry Potter i den store labyrint. Der var en
atmosfaere af mystik, og selvom de feerreste
roser var i blomst, var det en nydelse at ga
rundt mellem alle planterne og sommerfuglene
hvilke i gvrigt var umulige at fotografere, da de
havde en vis fornemmelse for at flyve, lige for
kameraet havde stillet skarpt!!! Undertegnede
mente dog, der var for lidt drama, sa hun
sgrgede for at seette hele selskabet pa den ang
ende, da hendes mobiltelefon var forsvundet.
Og sa er rosenparken stor! Den blev ikke
fundet...far hun abnede daren i sin bil, og den
|& og grinede op til hende péa forsaedet!!!
Herefter havde sulten efterhdnden meldt sit
indtog. Hos nogle havde den veeret til stede
temmelig laenge. Sa vi satte kursen mod Gerle
Kro, hvor Bodil havde sgrget for at bestille
bord. Gerlev kro er et charmerende
bindingsveerkshus. Udenfor er et veeld at
keramik: krukker, sma figurer m.m. som man
kan kgbe sig fattig i. Indenfor er der overalt

et
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sma fine udstillinger af brugskunst og nipsting,

som ligeledes kan teere pa pengepungen hos
den knapt sa standhaftige forbruger. Kroen har
tidligere veeret bade slagtehus og senest
konditori og café. Det har desuden fungeret
som forsamlingshus ved mgder, gymnastik og
dans m.m. lkke s& maerkeligt, at kroen gar
under navnet: "Hyggekroen i Hornsherred”. Da
vi havde bestilt vores drikkevarer hos det
ovenud sgde personale, kom vores platter ret
hurtigt efter. En stor tallerken med 4 laekre
stykker smgrrebrgd. Det var lige hvad vi
treengte til, efter at have vandret rundt fgrst pa
museet og derefter i rosenparken. Det var rigtig
hyggeligt og vi snakkede om alt muligt. Bade
personlige ting og bl.a. den kommende
workshop-weekend med Etta Cameron.

Efter at have faet stillet sulten, blev vi enige om
at tage hjem i Bodils sommerhus og drikke
kaffe. S& endnu engang satte kortegen i gang
med Bodil i spidsen. Vi satte os i hendes
hyggelige have, og der blev disket op med bade
blommer fra egen have og smakager. Snakken
gik lystigt. Bl.a. snakkede vi lidt om hvorfor
mon tilmeldingen til netop denne tur havde
veeret sa lav?!

Turen gik sa videre til sidste stop: Jaegerspris

lengiot (tidligere: Abrahamstrup) — Grevinde

Danners slot. Kong Frederik d. 7. erhvervede
Jeegerspris Slot den 21. april 1854 pa sin hustru,
Louise Danners fgdselsdag. Royale
interesserede vil maske laegge maerke til, at
fruen deler fadselsdag med vores lille Prinsesse
Isabella. Herefter blev de oldenborgske kongers
gamle jagtslot til privatbolig for landets konge

0g senere enkesaede for grevinde Danner. Parre
foretog straks en stgrre renovering af slottet, og
den mode- og stilbevidste grevinde indrettede
boligen efter tidens smag. | 1866, tre ar efter
kongens dad, abnede grevinde Danner dele af
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slottet for publikum. Her skulle alhave plads
pa samme sted, hvor de pleje at bero"
Grevinde Danner gnskede hermed, at stuerne
skulle std som et evigt minde for eftertiden om
den folkekaere konge. Det er saledes det enes|
sted i Danmark, hvor man kan opleve
1850’ernes boligindretning i en samlet helhed.
Og det foltes da ogsa som at treede ind i noge
hjem. Dog et noget finere et af slagsen. Nar
man farst kommer gaende ind pa slotspladsen
kan man ikke andet end blive imponeret over
det syn der mgder en. Det er et smukt slot
omgivet af en stor slotspark. Selve
hovedbygningen er det man forstar ved et
rigtigt eventyrslot med tarne og spir. Pa hver
sin side har det to smukke leenger. Og i midten
af slotspladsen star en statue af et krondyr. Ind
pa slottet madte vi vores guide, der skulle veer
vores historiker de naeste 1-2 timer. En dame
med humor og glimt i gjet. Farst kom vi ind i
en lang gang med handmalede tapeter og meg
portreetter af alle Christian’erne og
Frederik'erne. Man matte ikke rare tapetet, da
farven stadig smittede af — selv sa mange ar
efter. Derefter tradte vi ind i den farste af
mindestuerne; audienssalen med de flotte
silketapeter og smukt og imponerende stukloft
med relieffer af Thorvaldsen. Det var her folk
ventede pa at komme ind og snakke med
kongen. Der stér en lille statue af Christian 4
med glmave og det hele. Sa treeder man ind i
kongens arbejdsveerelse med en imponerende
pibesamling pa Danmarks vel nok stgrste

pibebreet. Vores guide fortalte, at der var et par

piber, som grevinde Danner havde ladet
fremstille til kongen, der var helt stoppet til, sa
man ikke kunne ryge pa dem. Hun har nok
veeret treet af al den rag. Pa vaeggen hang et
stort oliemaleri af grevinde Danner i brudekjole
malet i 1850 af David Monies. Pa vej ud af
arbejdsveerelset ligger tarnveerelset med de
gamle gyldenleaedertapeter og kongens
fiskestang, hvor han sad og fiskede ud af
vinduet. Grevinden allierede sig med
tienestefolkene og sgrgede altid for at der var
noget at fange. Til sidst kom man ind i
jourstuen med kongens flotte vabensamling og
mange af de kostbarheder som kongen havde
arvet fra sine forfaedre eller noget af det
skrammel (for nu at citere vores guide), han

e

D

havde bragt med sig hjem. Kostbart

skrammel... Her kunne man ogsé se Grevinde
Danners montre med bl.a. brevet hvor hun
bliver tildelt grevinde-titlen.
Pa slottets fagrstesal blev vi farst preesenteret for
en stor udstilling af parfumer. Lige fra de
sakaldte hovedvandsaeg med steerkt lugtende
indhold til at veekke de danende damer, néar de
lob ter for luft pga. deres stramme corsager —
og frem til nutiden parfumer i fantastiske
flakoner. Om der duftede dejligt?? Nej.
Overraskende nok. Der var en enkelt montre
med et veeld af mini-parfumer (I ved, dem de
fleste pa et eller andet tidspunkt har haft et par
stykker af)- Nar man stod ved denne montre,
kom der en liflig duft sivende ud gennem
lagerne. Videre gik viind i et lokale, hvor der
fortaltes om grevindens mange rejser, og
derefter ind i grevindens kabinet. En stue med
smukke gule silkebetrukne mgbler med
grevindens monogram.
Derefter skifter "museet” lidt karakter. For nu
handler det om bgrnehjemmets historie.
Jeegerspris slot er jo ogsa et hjem for
"utilpassede unge”. Her forteelles om grevinde
Danner's gnske om, at Jeegerspris Slot og gods
efter hendes dgd skulle veere en Stiftelse til
"gavn for fattige og efterladte PigerAllerede
| begyndelsen af 1900-tallet var Stiftelsen en af
landet stgrste bgrneinstitutioner, og er ogsa i
dag hjem for mange bgrn. | udstillingen kan
man se, hvordan bgrnene levede og boede pa
bagrnehjemsafdelingerne rundt om Slottet |
1920’erne, 30’erne, og 40’erne, og her vises,
hvordan dette store private bgrnehjem har haft
betydning for bgrneforsorgen i Danmark. Med
udstillingen er ogséa skabt historie for de
tusinder af danskere, der gennem tiden har levet
deres barne- og ungdomsar pa tilsvarende
made.
Det sidste man kommer til er en lille udstilling
om Frederik d. 7.’s store viden og interesse for
arkaeologi. | udstillingen indgar flere helt
unikke guldfund fra bronzealderen, fundet ved
udgravninger pa Fyn hvor Frederik d. 7.
opholdt sig som kronprins. De star i et brand-,
skud- og tyverisikret montre. Dette var et krav
fra Nationalmuseet, for at de fik lov at udstille
dem pa slottet. Der havde nemlig veeret brand,
hvor kongens store samling var braendt op. Med
kongens arkaeologiske samling som midtpunkt,
forteelles om hans oldefar Frederik d. 5.’s
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udgravning af en jeettestue i Slotshegnet i 1744
— i gvrigt den farste udgravning i Danmark, og
om hans farfar arveprins Frederik, der i 1776
udgravede og "formgav" Julianehgj gst for
slottet. Endelig forteelles om Frederik d. 7.’s
betydning for dansk arkaeologi som fagfeelle og
gkonomisk statte.

Nu var vi alle godt mgre og treette. Vi var

efterhanden begyndt naesten at slas om de stole,

der stod til fri afbenyttelse rundt om pa museer.
Sa da rundvisningen var slut, var der ikke den
store lyst til mange selskabeligheder. De fleste
af os var for treette til ret meget andet end at
kare hjem. Sa efter at have taget afsked med
hinanden, satte vi os i hver vores bil, og karte
hjemover. Beriget af en dejlig dag i selskab
med dejlige mennesker og med spaendende
input. Sa jeg vil benytte lejligheden her, til at
sige jer alle 5 (!!) tak for en rigtig hyggelig og
spaendende dag i jeres selskab!

Jeanette Schou, Holbaek

/01 #

Center for Sma Handicapgrupper (CSH) er ved
at laegge sidste hand pa uddannelsen af det
forste hold "Ungdomspiloter”.
Ungdomspiloterne bliver uddannet til at holde
foredrag om det at vaere ung og at have en
sjeelden lidelse eller et sjeeldent handicap. De
uddannes ogsa til at vejlede andre unge med
sjeeldne diagnoser efter "ung — til —
ungmetoden”.

Vort medlem Lotte Zwick er med pa dette
farste hold.

Til efteraret begynder CSH rekrutteringen til
det naeste hold Ungdomspiloter. Efter planen
skal de veere uddannet i lgbet af 2010. Hvis de
er nogle af jer unge mellem 18 og 30 ar, som
har lyst til at blive Ungdomspilot, bedes |
kontakte CSH péa 33 91 40 20

BD
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Det arlige weekendseminar i den europaeiske
sammenslutning af marfanforeninger, blev sids
| august afholdt i Bergen, Norge. Det er

—+

traditionen at mgdet organiseres og afholdes pa

skift af de forskellige medlemslande, og efter
Holland sidste ar, var det altsd Norges tur i ar.
Fra Danmark deltog Bodil og jeq i
voksenseminariet, og Lotte Zwick i unge-
panelet. Vi havde habet, at endnu en ung
ville/kunne deltage, men der kom "desveerre”
uddannelse og skole i vejen. Selvfglgelig ikke
spor desveerre — det er skgnt, at vore unge er
aktive og travlt beskeeftigede med at leve livet!!
— Men mere et udtryk for, at vi kunne gnske os
nogle flere unge aktive i foreningen

Vi ankom torsdag eftermiddag — fra stralende
sol i DK til overskyet og regn i Bergen. Vi var
"advaret” pa forhand om Bergens mange
regndage, men man skal nok have oplevet det,
for rigtigt at forstd hvad det betyder. Det var nu
dejligt lunt, hotellet 1& helt ned til havnen —
naermest at sammenligne med Nyhavn — og
udsigten derfra var fantastisk: vand og
gademarked lige nedenfor vinduerne, med fisk
og krabber i alle starrelser og farver — levende!!
— 0g et mylder af mennesker i lange
gummistavler og sydvest, og nar man lgftede
blikket fra dette syn, s& man hgje grgnne,
grenne bjerge med sma huse ligesom kastet
tilfeeldigt ind imellem de hgje treeer. Somme
tider blev bjergkammen helt hyldet ind i skyer,
der ligesom lagde sig som en dyne over treeer,
huse og udsigt, og pludselig kunne solen s&
bryde igennem regn og skyer for et gjeblik — sa
at alt var smukt og let. Meget imponerende —
nar man bor midt inde i Kgbenhavn, og ikke er
forveent med den store natut

Allerede torsdag aften, startede vi med de
farste planlagte temaer, og siden gik det slag i
slag med foredrag, debatter og
erfaringsudvekslinger lige til sgndag frokost,
hvor de sidste ender blev samlet, og vi kunne
tage gribende afsked med alle de sgde
mennesker vi havde delt alle disse indtryk med.
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Dog fik vi ogsa mulighed for bade egne og
planlagte smature rundt i byen og omradet — det
kraever nogle gange lidt frisk luft at bearbejde
alle de nye informationer og meninger Ogsa
en tur med en lift — mere et tog, der "bare”
karer frygteligt stejlt op - op - op, ber
fremhaeves. Deroppe fra toppen kunne man s3
se hele Bergen by og omliggende vand og
bjerge, med bade sol, skyer, regn og bleest pa
gang — betagende smukt og
anbefalelsesveerdigt!!

EMSN -sammenslutningen bestar af 11 lande
(2 repreesenteret af 2 foreninger, da de har
forskellige sprog) og vi vari ar 7 lande
repraesenteret (efter et sent afbud fra Sloveniep)
ud over Norge og DK var der repreesentanter
fra Schweiz, Holland, Tyskland, Frankrig og
Belgien.

Sproget er primeaert engelsk med mange
forskellige sympatiske accenter, men
selvfalgelig ryger der ogsa ord af sted pa lokal
sprog, som maske lige er sveere at oversaette
eller bare ikke findes pa engelsk, og det er sjoyt
som nogle ord faktisk gar igen pa flere sprog,
som ellers ikke synes at have meget til feelles

11°)

Jeg faler, at vi fik meget med hjem — noget nyt
noget til inspiration og noget genopfrisket.

Vedrgrende de leegelige opleeg, vil der komme
en opsummering af disse i naeste nyhedsbrev.

Naeste ar er det sa vores tur til at afholde EMSN
- mgdet her i DK. Det vil forega i Ebeltoft i
september maned 2010, og det bliver en travl,
men sikkert ogsé spaendende oplevelse.

4 5 5

Den uvildige konsulentordning DUKH har i
foraret 2009 udsendt et temahaefte "Foraeldre
med handicap”. Dette heefte, som kan leeses p
www.dukh.dk omtaler forskellige former for
hjeelpemuligheder, nar den ene af foraeldrene
har et handicap / kronisk sygdom. Da vi jo har
flere foreeldre, der har Marfan Syndrom og hvor
der er mindrearige barn i hjemmet, vil jeg kort
gennemga nogle af de hjeelpemuligheder, der
findes:

Kommunen skal varetage savel barnets som
hele familiens tarv, og ma i hvert enkelt
tilfeelde foretage en afvejning af, hvad der er

;_uo

den bedste lgsning for savel barnet som
foreeldre. | nogle familier med en
"Marfanforeelder”, kan den raske foreelder
overtage den syges rolle, sa familien kan klare
forseldreopgaven uden anden hjeelp. | andre
familier, isaer hver der er tale om en enlig
forselder, som har Marfan Syndrom, kan
sygdommen have sa stor indflydelse, at der kan

en veere brug for praktisk hjeelp, psedagogisk

stgtte, ledsagelse m.v.

Hvor der er tale om et barn med et handicap, er
reglerne helt klare efter Servicelovens § 41 og
42. Derimod er reglerne mere komplicerede,
nar det er en af foreeldrene, der er syg.

Hvis den syge foreelder modtager
fartidspension efter den nye pensionslov, og
hvis man er berettiget til merudgifter efter
Servicelovens § 100, kan man fa hjzelp til at
ledsage bgrn til dagtilbud, skole, fritidstilbud
mv.

Hvis foreeldre med Marfan Syndrom har behov
for hjeelp til f.eks. at fA b@rnene op om
morgenen, give morgenmad og fa dem af sted
til barnehaven, kan kommunen yde personlig
og praktisk hjeelp efter Servicelovens § 83
(hjemmehjeelpsreglerne). Hvis en foreelder har
behov for hjeelp i mere end 20 timer om ugen,
eller kommunen har sveert ved at yde hjeelpen,
kan foreelderen selv anseette hjeelpen efter § 95
stk. 2. Man skal dog selv kunne fungere som
"arbejdsleder” dvs. leegge vagtplaner o.l.

Der findes saledes forskellige muligheder for
former af hjeelp, og ikke alle er neevnt her. Laes
mere pavww.DUKH.dk

Det er dog vigtigt at pointere, at kommunen i
hvert enkelt tilfeeldskal foretage ekonkret,
individuel vurdering.

Bodil Davidsen

Socialradgiver

H

| de senere ar har der ikke veeret sa stor
tilslutning til de to endagsture. Bestyrelsen har
derfor besluttet, at man indtil videre kun
afholder disse hvert andet ar — forskudt for de
ar, hvor vi har sommerkursus. Indtil da vil vi
overveje, om vi skal eendre konceptet, og gode
ideer modtages med tak.

BD
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Med tilladelse fra Hjerteforeningen bringer vi
nedenstaende artikel fra "Hjertenyt”, august 2009

6 5

Det lyder som fagre nye verden, men indtil
videre har to danske par med arvelig
hjertesygdom faet undersgagt kvindens
befrugtede seg, sorteret de aeg fra, der bringer
sygdommen videre, indsat aeg uden sygdom i
livmoderen og faet raske barn. Det er laegerne
pa Rigshospitalets Enhed for Arvelige
Hjertesygdomme, REAH, der i samarbejde me
Klinisk Genetisk Afdeling og

Fertilitetsklinikken har abnet for den nye
mulighed. REAH undersgger ikke alene, om
naere sleegtninge til hjertesyge - foreeldre,
sgskende og bgrn baerer det gen, der kan give
hjertesygdom, men enheden yder ogsa
radgivning og behandling, hvis den pargrende
har genet.

Patienter med arvelig hjertesygdom har op til
50 procent risiko for at bringe genfejlen videre.
Nar graviditet overvejes i disse familier,
radgiver laegerne pa REAH om de tekniske
muligheder for at undga at viderefare
sygdommen.

- Det er fx muligt at foretage moderkagebiopsi
uge 10-11 og dermed fa klarlagt, om fosteret
beerer genaendringen med henblik pa abort. De
er en lille risiko pa ¥2-1 procent for, at
proceduren fgrer til uplanlagt abort, forteeller
overleege Henning Bundgaard, REAH.

Den helt nye mulighed er at henvise parret til
Klinisk Genetisk Afdeling, Rigshospitalet, som
| samarbejde med Rigshospitalets
Fertilitetsklinik har lang erfaring i at behandle
par med barnlgshed. | Klinisk Genetisk
Afdeling gives primeert en grundig information
om fordele og ulemper ved behandlingen —
herunder understregning af, at succesraten
generelt kun er ca. 10%.

@nsker parret at ga videre, foretages
omfattende undersggelser af familien. Disse
undersggelser tager ofte flere maneder. Hvis d
tekniske muligheder foreligger, gennemgar
kvinden herefter samme forlab som ved
reagensglasbefrugtning. Hun stimuleres med
hormoner, aeggene tages ud og befrugtes med
mandens saed. Nar aeggene har delt sig til 6-8
cellestadiet, undersgges det, om disse tidlige
fosterstadier beerer genaendringen. Raske aeg

18
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seettes ind i livmoderen, og nogle af dem fryses
ned med henblik pa senere brug.
| de to tilfeelde, hvor REAH har veeret
involveret, er det gaet godt. Begge par har faet
raske bgrn — det ene par har faet tvillinger.
- Der er selvfglgelig en lang raekke etiske
aspekter i dette. Men vi fgler, at det er vores
pligt at oplyse om, at vi kan tilbyde dette pa
Rigshospitalet, siger Henning Bundgaard.
Leegerne fra REAH tager ikke stilling til, om
parret skal benytte sig af den nye mulighed.
- Som kardiologer er det vores opgave at ggre
opmaerksom pa& mulighederne. Vi skal ikke
treeffe valg. Ud fra grundig information og
radgivning pa Klinisk Genetisk Afdeling er det
op til parret, der skal gennemga processen,
fastslar Henning Bundgaard og tilfgjer:
"Men kigger man ud over de menneskelige
aspekter ogsa pa de samfundsgkonomiske
aspekter, sa er behandlingen nok ogsa
baeredygtigt. Sygdomsomkostningerne —
herunder en pacemaker-implantation eller en
ballonbehandling er langt dyrere end
laboratorieudgifterne til fertilitetsbehandling”.
Cirka 50.000 danskere har arvelig
hjertesygdom, men selv om alle
familieforggelser blev foretaget med
aegsortering, kan man ikke helt afskaffe arvelig
hjertesygdom, fordi der konstant sker nye
mutationer. Behandlingen med aegsortering
forventes kun at veere relevant for et begraenset
antal patienter.
15 arvelige hjertesygdomme
REAH tilbyder familieudredning for 15
arvelige hjertesygdomme. Det drejer sig om
hjertesygdomme, som man kan behandle med
fx medicin, pacemaker eller ICD. Det drejer sig
ogsa om sygdomme, som kan veere arsag til
nogle af de 5.000 pludselige, uventede
dgdsfald, der hvert ar rammer danskerne, heraf
ogsa en del helt unge. Blandt disse harer
Marfan Syndrom.
Efterskrift:
Iflg. Klinisk — genetisk afdeling pa
Rigshospitalet har man haft to par, som har
forsagt segsortering efter ovenstaende metode.
Sa vidt vides, er ingen af disse blevet gravide.
Hvis der er nogle medlemmer, der har
erfaringer og som vil dele dem med os andre
(ogsa gerne anonymt), vil vi meget gerne hgre
om det. Ring eller skriv til Bodil
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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

Nyvej 45

4000 Roskilde

tif. 25 85 40 39

Mail: rikke2508@hotmail.com

leererstuderende

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 4350/ 61 66 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 32 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.




