Jahresbericht 2009

Allgemeines

Das Thema ,Netzwerke“ war im Jahr 2009 ein wichtiger Themenkreis fur die Aktiven der
Marfan Hilfe. Vorstand, Beirat und Geschéftstelle haben diesem Bereich viel Zeit gewidmet
und sind in manchen Bereichen neue Wege gegangen, bzw. sind dabei diese vorzubereiten.
Vernetzen wird sich die Marfan Hilfe nicht nur mit anderen Organisationen aus der
Selbsthilfe im In- und Ausland, sondern auch mit Wissenschaftlern, denen das Marfan-
Thema in besonderer Weise wichtig ist. Einen weiteren Schritt in die virtuell-vernetzte Welt
haben wir in 2009 bereits mit unserem Twitter-Account gemacht, weitere sollen folgen.

Mitgliederzahlen

Zum Jahresende (Stand 15. November 2009) hatte die Marfan Hilfe 1071 Mitglieder. Der
Anstieg der Mitgliederzahl lag bei ungeféhr 5%. Leider mussten wir in 2009 eine Reihe von
Todesfallen verzeichnen und es gab auch einige Austritte, meistens aus wirtschaftlichen
Grinden.

Geschaftstelle / Vereinsbliro

In der Geschéftstelle der Marfan Hilfe, die erst seit Anfang 2008 existiert, gab es im Frihjahr
2009 einen Personalwechsel. Nach dem Ausscheiden von Frau Benedict-Rux ist nun Frau
Bielenstein an jedem Dienstagnachmittag erreichbar und unterstitzt Frau Vogler bei der
Planung und Durchflihrung der Projekte oder flihrt einzelne Projekte selbstandig durch.
Weiterhin sind viele ehrenamtliche Helfer an unterschiedlichen Stellen mit dem
reibungslosen Funktionieren des Vereines beschaftigt. Ohne diese ware die Marfan Hilfe, so
wie sie heute bekannt ist, nicht denkbar. Zu den ehrenamtlichen Tatigkeiten gehéren z.B. der
Versand aller Druckwerke, die Mitarbeit an der Vereinszeitung und an anderen Druckwerken,
die Datenhaltung, die Beratung von Betroffenen am Telefon, die Erstellung von Webseiten
und die Mitarbeit bei deren Pflege, das Ausgestalten des Marfantages und anderer
Veranstaltungen, die Auswertung von Informationen, Kontakte zu Wissenschaftlern und ,last
but not least“: das Engagement im regionalen Bereich.

Vorstand

Vorstand und Beirat trafen sich zu drei gréReren
Besprechungen in diesem Jahr. Der Informationsaustausch
funktionierte ansonsten, auch zur Kostenersparnis, in Form
von Telefonkonferenzen und per Mail. Der medizinisch-
wissenschaftliche Beirat wurde um den Kardiologen Dr. K.
Bauerle erweitert und Kontakte zu zahlreichen anderen
Wissenschaftlern wurden gepflegt. Unser langjahriger
Vorsitzender und Ehrenvorsitzender Professor Dr. Dr.
Wolfgang Steinhilber verstarb im Jahr 2009. 1. Vorsitzender Prof. Karck




Bundesweite Veranstaltungen und Projekte 2009

Regionalsprechertreffen in Fulda (3.-5.4.2009): Dieses
Seminar flr unsere regionalen Aktiven brachte viel
Informationsaustausch, neue Projektideen und hatte auch
lehrreiche Anteile, diesmal in Form eines Rhetorik-
Vortrages mit praktischen Ubungen.

Die Broschiire ,,Medizin und Leben® verband die
Lebensgeschichten unserer Mitglieder mit ausgewahlten
medizinischen Texten. So wurden Marfan-Themen von verschiedenen Seiten dargestellt und
subjektives Empfinden stand den Erklarungen aus der Wissenschaft gegenuber.

Das Projekt zur Starkung der Selbsthilfestrukturen fur das
Marfan-Syndrom war duferst erfolgreich. Es konnten regionale
Gruppen besucht und motiviert werden, eine regionale Gruppe
wurde reaktiviert, eine andere konnte neu gegrindet werden.

Vom 18.5. bis zum 1.6.2009 sah man unsere Plakataktion auf
vielen Bahnhdéfen. Die Resonanz auf dieses Projekt war
bemerkenswert. Es konnten viele Menschen fiir das Thema
,Marfan® sensibilisiert werden.

Mit dem Fitness-Seminar in Eutin (20.-24.5.2009) wurde ein neues Kapitel der Marfan-
Aktivitaten aufgeschlagen: Hier lernten die Teilnehmer, dass Fitness und Marfan-Syndrom
kein Widerspruch sein muss. Lehrreiche Vortrage und praktische Anleitungen erganzten sich
und der Spaf® am Neuen war spurbar.

Die Informationsverbreitung liber das Marfan-Syndrom konnte merklich verbessert
werden. Das neue Faltblatt wurde bundesweit verteilt, z.B. an Selbsthilfe-Kontaktstellen,
regional Aktive und Marfan-Zentren.

Vom 26.-28.6.2009 fand unser Kinderseminar in Bad Bevensen statt. Eltern und Kinder
verbrachten ein lehrreiches und unterhaltsames Wochenende, bei dem der
Erfahrungsaustausch von Familien im Vordergrund stand.

Eine Netzwerk-Konferenz bereitete die Grundlagen fiir eine bessere und breitere
Vernetzung der Marfan Hilfe mit verschiedenen Akteuren und ganz unterschiedlichen
Zugangswegen. Neben der Kooperation mit anderen Vereinen sind hier auch die virtuellen
Netzwerke auf ihre Marfan-Tauglichkeit untersucht worden.

Unser beliebtes Seminar ,,40plus - mit Marfan alter werden"
fand vom 28.-30.8.2009 in Stuttgart statt. Vortrage, Fragen
und Antworten, Diskussionen und vor allem der
Erfahrungsaustausch pragten dieses Seminar.

Der Deutsche Marfantag, unsere grofl3e bundesweite
Informationsveranstaltung fand am 27.9.2009 in Heidelberg
statt. Das vielfaltige Programm enthielt Vortrage, Workshops,
Gesprachskreise und viele Maglichkeiten auch im kleineren
Kreis Erfahrungen auszutauschen. Neben den Patienten waren auch interessierte Arzte
anwesend, die ihrerseits Fragen zum Thema Marfan beantworteten.




An finf Terminen wurde unser Newsletter ,,Marfan Information® in 2009 versendet, um
unsere Mitglieder mit neuesten Informationen zum Marfan-Syndrom und Uber die Aktivitaten
des Vereines zu informieren.

Die Zusammenarbeit mit Medizin und Wissenschaft wurde durch diverse Gesprache,
Konferenzen und Messebesuche vertieft und ausgebaut. Ebenfalls wurde an der
Ausgestaltung der Marfan-Sprechstunden gearbeitet, die immer noch ein sehr wichtiges
Anliegen der Marfan Hilfe sind.

Regionale Aktivitaten 2009
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Sudbaden: Selbsthilfetag Bad Duirrheim

Niedersachsen, Hannover: Vortrag "Diagnostik, Therapie und
Verlaufsuntersuchungen"

Oberbayern, Miinchen: Erfahrungsaustausch

Sachsen, Dresden: Infostand

NRW, Kéln: Vortrag "Gewaltpravention"

Westsachsen/Thiringen: Erfahrungsaustausch

Ba-Wi, Stuttgart: Spaziergang fir Familien, Erfahrungsaustausch
Schleswig-Holstein/Hamburg, Erfahrungsaustausch

Nordbayern, Nirnberg, Erfahrungsaustausch

Sudbaden: Gesprache und Spaziergang

Westsachsen/ Thiringen: Erfahrungsaustausch

NRW, Kéln: Gruppengesprache und Spaziergang

Veranstaltung Kinderklinik des Uniklinikums Saarlandes in Homburg
Niedersachsen, Hannover: Schuh-Orthopadischer Vortrag

Nordbayern, Oberbayern und Westsachsen/Thiringen: gemeinsames
Treffen in Regensburg, Erfahrungsaustausch

Ba-Wiu: Infostand am Katharinenhospital Stuttgart

Westsachsen/ Thuringen: Selbsthilfetag in Jena

Ba-Wu, Standbetreuung am 1. Bad Mergentheimer Kinderherztag
NRW, Kéln: Vortrag "Orthopadie”

Ba-Wau, Stuttgart: Vortrag "Sport"



Internationale Aktivitaten

Unser Vorstandsmitglied, Frau Franke, ist Schatzmeisterin des European Marfan
Support Networks EMSN und hat an einer internationalen Konferenz in Norwegen
teilgenommen. Unsere Mitgliedschaft in der International Federation of Marfan
Support Organisations IFMSO erbrachte die Mdglichkeit fur eine Vorstellung unserer
Organisation auf der Webseite von Marfan-World.
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