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Kontaktpersoner 

 
Landsforeningen for Marfan Syndrom har en 
socialrådgiver, som man altid kan kontakte 
vedrørende spørgsmål omkring, ”Hvad er 
Marfan Syndrom”? Henvendelserne kan dreje 
sig om alt vedrørende konsekvenserne ved at 
leve med Marfan Syndrom.  
Personer med Marfan Syndrom, såvel som 
pårørende 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 står i samme 
situation, er man velkommen til at kontakte 
nedenstående. Det er medlemmer, som i mange 
år har haft Marfan Syndrom tæt inde på livet. 
 
 
 

Forældre til børn med Marfan Syndrom 

Jette Sørensen og Benny Rasmussen 
Klokkefaldet 12, 8210 Århus V 
Tlf. 86 15 15 07 
 
Kristian Kristensen 
Brændkjærgade 127, 6000 Kolding  
Tlf. 75 52 43 50 
 
Grethe Jensen 
Nyvej 45, Gundsømagle, 4000 Roskilde 
Tlf. 46 73 09 04 
 

Aortaopereret 
John Jensen 
Oskar Hansensvænget 6, Andkær, 7800 Børkop 
Tlf. 75 86 88 49 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

Redaktion 

 
V. Conny Kjær Nielsen  
Hovedgaden 34 
6980 Tim 
Tlf. 43416236 

Artikler og indlæg til nyhedsbrevet sendes 
til ovennævnte adresse. Det fremsendte må 
gerne være håndskrevet, maskinskrevet 
eller lagret på CD. Endvidere kan du via E-
mail sende en fil til:  

redaktionen@marfan.dk 

Artikler og indlæg i nyhedsbrevet er ikke 
nødvendigvis et udtryk for 
landsforeningens holdning. 

Ønsker du ikke dit indlæg offentliggjort på 
foreningens hjemmeside, så giv 
redaktionen besked herom. 
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Kære medlemmer 
 
Kære alle 
 
I skrivende stund ligger der en tung dyne af sne 
over Kbh. og resten af landet, og julen er lige for 
døren. Når du modtager dette er jul og nytår 
forhåbentlig vel overstået, og vi er alle kommet 
helskindede ind i 2010. 
2009 bød på mange spændende udfordringer, og det 
er vel oplagt at lave en lille status her sidst på året. 
Man er jo nået langt i forskningen på Marfan 
området. I og med de store fremskridt – ikke mindst 
på hjerteområdet – har gjort diagnostiseringen og 
kendskab til Marfan Syndroms mange 
kompleksiteter meget mere tilgængelige og ikke så 
mystiske mere, er det nok ikke dér, vi skal lægge 
vores kræfter så meget. Der sker jo stadig nyt på 
den medicinske og kirurgiske front, og vi vil også 
stadig hjælpe til med at formidle denne viden ud til 
vores medlemmer ( og gerne i offentligheden i al 
almindelighed)! Men det er altså på det virkeligt 
mikroskopiske og helt ned i DNA- og molekyle 
niveau, at der er nyheder, og det har som regel 
ingen betydning for os i dagligdagen – selvfølgelig 
på lang sigt, kan det hjælpe os – og vi holder da 
også øje og fortæller videre! – men vi er også 
opmærksomme på, at der jo er en dagligdag, og det 
er dén, der er vigtig for en god livskvalitet. Derfor 
bruger vi mange kræfter på de sociale tiltag i 
foreningen. Dér, hvor vi kan hjælpe hinanden via 
vores erfaringer, dér, hvor vi kan hente ny energi 
ved at spejle os i hinanden, og dér, hvor vi kan få 
lov at tænke på noget andet end dét at være 
anderledes!! 
Det afspejler sig tydeligt i de aktiviteter vi har haft i 
løbet af året. Der har både været landsmøde, én-
dags-ture og Etta Cameron-weekend, men også til 
DGI-landsstævnet var vi repræsenterede ved nogle 
frivillige, som lagde krop og kræfter til – og på den 
måde samlede penge ind til foreningen! De skal 
have en ekstra stor tak for deres indsats ☺ 
På det mere overordnede plan har vi – nationalt - 
været aktive i vores paraplyorganisation Sjældne 
Diagnoser, og -  internationalt - deltaget i den årlige 
europæiske konference, og vi var værter ved det 
nordiske møde, der afholdes hvert andet år.  
2010 vil også byde på mangt og meget i 
foreningsregi. Jeg håber, I vil tage imod vores 
tilbud og initiativer – både landsmøde, 
sommerkursus og de andre tiltag som popper op ☺ 
Alt godt til jer 
 
Hilsen Lottem 

Kalender  

 
23.-24. Januar  Møde med den faglige 

komite + bestyrelsesmøde 
28.  Februar Sidste frist for indbetaling af 

kontingent 
28.  Februar Sidste tilmelding + 

indbetaling til landsmødet 
16.–18. April 

 
Landsmøde, Næstved 

1. Maj Deadline, Nyhedsbrev 
 

1. Maj Sidste frist for tilmelding til 
sommerkursus 

1. Juni Sidste frist for indbetaling til 
sommerkursus 

5.-10. Juli Sommerkursus, Pindstrup 
 

2.-5. September Europæisk møde, Ebeltoft 
 

4. September Koncert med Etta Cameron, 
Ebeltoft 

 

Kontingentopkrævning, skattefrie 

gaver og ny medlemsdatabase 

Kontingentopkrævning over Kontingentopkrævning over Kontingentopkrævning over Kontingentopkrævning over PBSPBSPBSPBS    
Generalforsamlingen 2008 besluttede at 
landsforeningen skulle forsøge at indføre 
opkrævning af kontingentet over Betalingsservice. 
Det vil altid være frivilligt for medlemmerne at 
tilslutte sig denne automatiske kontingentbetaling, 
men de fleste vil nok finde, at det er en fordel. Også 
for landsforeningen er det en fordel, blandt andet 
fordi vi kan reducere antallet af rykkere. 
 
Vi regner med at få etableret en PBS-aftale i 
slutningen af 2009, men det bliver nok sådan, at der 
udsendes indbetalingskort til alle i starten af 2010. 
Disse indbetalingskort indeholder blandt andet de 
oplysninger som du skal bruge for at tilmelde dig 
Betalingsservice (PBS-kundenummer, 
debitorgruppe og PBS-kreditornummer). Du kan så 
tilmelde dig Betalingsservice via din netbank eller i 
din "personlige" bank, men det bliver formentlig 
nødvendigt at betale kontingentet for 2010 ved 
hjælp af indbetalingskortet, enten via din netbank, 
på posthuset eller i banken, idet Betalingsservice-
ordningen nok først fungerer for den følgende 
opkrævning. Tilmeldingen til Betalingsservice kan 
jo typisk foretages samtidig med betalingen, så det 
bliver én samlet proces. 
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I det følgende opereres der blandt andet med de to 
begreber medlemsfamilie og medlemsperson. En 
medlemsfamilie er en almindelig familie med én 
adresse og ét eller flere familiemedlemmer som er 
medlem af foreningen, eller en single som er 
medlem af foreningen. En medlemsperson er en 
enkelt person i en medlemsfamilie. En almindelig 
familie består altså af én eller flere 
medlemspersoner, og for en single er 
medlemsfamilie og medlemsperson temmelig 
sammenfaldende. 
 
Hidtil er kontingentopkrævningen jo foregået på 
den måde at der til hver medlemsfamilie er udsendt 
et tomt giroindbetalingskort og et brev som bl.a. 
oplyser om kontingentsatserne for voksne, hhv. 
børn og unge under 18 år. Så var det i realiteten op 
til medlemsfamilierne selv at beslutte hvor mange 
af familiens medlemmer der skulle være medlem af 
foreningen i det pågældende år, at regne ud hvad 
det så kostede i kontingent, og at indbetale eller 
overføre familiens samlede kontingent. 
 
I fremtiden bliver det nødvendigvis anderledes. For 
hver af de medlemsfamilier der har tilsluttet sig BS 
(Betalingsservice) skal vi oplyse medlemsnummer 
(PBS-kundenummer) og beløb til PBS. For alle 
andre medlemsfamilier skal vi oplyse 
medlemsnummer (PBS-kundenummer) m.v. til 
familierne, så disse familier kan tilmelde sig BS. 
Af praktiske grunde vil vi derfor (i lighed med de 
fleste andre foreninger) udsende opkrævninger med 
fortrykt beløb til alle de medlemsfamilier der endnu 
ikke har tilsluttet sig BS. Det vil i starten af 2010 
sige til alle medlemsfamilier. 
 

Ny medlemsdatabaseNy medlemsdatabaseNy medlemsdatabaseNy medlemsdatabase    
Ovenstående stiller nogle nye krav til 
medlemsdatabasen. Dels skal den indeholde 
oplysning om fødselsdato (eller i det mindste 
fødselsår) for børnene, således at vi (computeren) 
hvert år kan regne ud, hvem der skal betale 
børne/unge-kontingent, og hvem der skal betale 
voksenkontingent for det pågældende år. Dels skal 
der tildeles medlemsnumre til medlemsfamilierne 
(der formodes at betale samlet). 
 

Skattefrie gaverSkattefrie gaverSkattefrie gaverSkattefrie gaver    
Som bekendt er landsforeningen godkendt til at 
modtage helt eller delvis "skattefrie gaver". Det vil 
sige, at gavegiveren har ret til et fradrag på 
selvangivelsen, for de gaver han eller hun har givet 
til foreningen. 
 

Der er to ordninger: Gavebrev ifølge ligningslovens 
§ 12 og Tilfældige gaver ifølge ligningslovens § 8. 
 
Hvis man udsteder et gavebrev forpligter man sig 
til at betale et fast beløb til foreningen hver måned, 
hvert kvartal eller hvert år i 10 år. Til gengæld for 
denne binding kan hele beløbet trækkes fra på 
selvangivelsen. 
 
Hvis man ikke ønsker at forpligte sig til en fast 
betaling i 10 år, kan man give tilfældige gaver, dvs. 
give gaver når man har lyst og overskud. For de 
tilfældige gaver er der begrænset fradragsret. Det 
virker på den måde, at man lægger alle de 
gavebeløb sammen som man har givet til 
godkendte velgørende foreninger i løbet af året, 
trækker 500 kr. fra, som er "egenbetalingen", og 
opfører resten som fradrag på selvangivelsen. Hvis 
du fx giver 300 kr. til Marfan-foreningen, 300 kr. til 
Hjerteforeningen og 300 kr. til Kræftens 
Bekæmpelse, i alt 900 kr., har du et fradrag på 900 
- 500 = 400 kr. 
 
Som du nok har bemærket bliver arbejdet med din 
selvangivelse nemmere og nemmere, idet SKAT 
udfylder den på forhånd i højere og højere grad. Nu 
er skattefrie gaver også kommet med i denne 
ordning, idet du ikke mere selv kan trække 
fradraget fra på din selvangivelse. Derimod skal 
gavemodtagerne indberette de modtagne gaver til 
SKAT, opdelt i Gavebreve og Tilfældige gaver. 
Til dette formål skal vi som gavemodtager bruge 
gavegivernes CPR-numre, så hvis du vil have 
skattefradrag for gaver til Marfan-foreningen (evt. i 
kombination med gaver til andre foreninger), må du 
oplyse os om dit CPR-nummer eller familiens 
CPR-numre. Vi vil naturligvis ikke misbruge disse 
numre. Tanken er, at vi vil indberette alle gaver 
uanset størrelse, hvis vi har dit CPR-nummer. Så 
lægger SKAT selv disse gavebeløb sammen med 
gavebeløbene til andre godkendte velgørende 
foreninger, og trækker de 500 kr. fra, hvis det er 
"tilfældige gaver". 
 
Med henblik på at tilpasse medlemsdatabasen til 
disse nye krav vil vi i nær fremtid udsende et brev 
eller en e-mail til alle medlemsfamilier for at få 
bekræftet eller rettet de foreliggende oplysninger og 
for at få tilføjet de manglende. Måske har du 
allerede modtaget dette brev når du læser denne 
artikel. 
 
Mogens Buhelt 
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Dødsfald 

Et mangeårigt medlem af foreningen, er i midten af 
november afgået ved døden efter en kompliceret 
aorta-operation. 
   
Vedkommendes nærmeste familie valgte at foreslå 
familie, venner og bekendte, at de i stedet for at 
købe blomster til bisættelsen sendte et gavebeløb til 
marfan-foreningen. Der indgik 44 gaver til et 
samlet beløb af 10.450 kr., og på trods heraf, kom 
der ikke til at mangle blomster ved bisættelsen. 
Foreningen har en eller to gange tidligere, arvet et 
større beløb fra et medlem som døde, men det er så 
vidt vides første gang, at opfordringen til at sende 
penge til foreningen i stedet for at sende blomster 
til bisættelsen er blevet valgt af de pårørende. 
 
Vi føler med familien, hvis jul i 2009 nok ikke blev 
så glædelig som julen plejer at være, og vi takker 
for det fine initiativ, som er en flot inspiration for 
andre, der måtte ønske at gøre det samme. 
 
Gavebeløbet vil blive brugt til at styrke foreningens 
aktiviteter. 
Mogens Buhelt 
 

Referat EMSN 2009 

Marfan syndrom og hjertet i ungdomsårene  - Dr. 

Asle Hirth, Norge 

I Norge – som i DK – bliver Marfanpatienter fulgt 
på landsdækkende ambulatorier. Disse dækker også 
medfødte hjerteproblemer (altså andre end Marfan) 
og andre medfødte anormaliteter.  
De følger (igen som her) også Mafanpatienter efter 
de er fyldt 18 år. 
I forbindelse med at man i Norge var blevet 
opmærksom på, at det kan være svært at fastholde 
teenagere og unge voksnes interesse i deres eget 
sygdomsforløb, og tage ansvar for egen sundhed, 
startede man et tiltag for at mindske dette. 
Som noget meget centralt pointerede Dr. Hirth, at 
det er vigtigt, at den behandlende læge har en 
interesse for Marfan specifikt (!) 
Som baggrundsmateriale brugte de en vejledning 
fra 2004 af McDonagh – Et E-
undervisningsmateriale for personale i håndtering 
af teenagere, for at få dem til at følge kontroller. 
De startede projektet ”Heart 13+” og deres 
foreløbige erfaringer er bl.a.: 

- mange piger foretrækker kvindelige læger 
(og ikke nødvendigvis den anden vej) 

- De har oprettet en hjemmeside; en E-mail; 
en sms-tjeneste og telefontid  

- Indkaldelsen stiles og sendes direkte til 
barnet/den unge (ikke forældrene) og 
indeholder huskeliste – hvilke informationer 
de bør have med. 

- Der sættes en time af til konsultationen – og 
det bliver vægtet højt, at det er samme læge 
og sygeplejerske hver gang 

- Konsultationen starter hos sygeplejersken 
og der følger en tjekliste med barnet/den 
unge, så lægen straks kan se hvilke emner er 
dækket og ikke behøver spørge til de 
samme ting – og om der er ting, der ønskes 
talt mere om 

- Der er oprettet Youth-Groups med 30-40 
deltagere hver gang (ikke kun Marfan’er)– 2 
gange årligt 1 hel dag med både fagligt og 
socialt indhold. Og erfaringen her er, at har 
man været med én gang – kommer man igen 

- Forældre inviteres ind til sidst til en 
opsummering  

- Forældre skal ”videreuddannes” til at være 
mere støttende end egentlig 
kontrollerende/ansvarlige 

- Forældregruppe forsøgt oprettet. Dette er 
ikke lykkedes, der var ikke interesse 

- Der har været 100 % respons på de direkte 
indkaldelser (ingen uvarslede afbud) 

 
Polyneuropathy og Marfan syndrom – er der en 

forbindelse – Ruben Matherus 

Vi har før refereret fra et oplæg givet af Gunnar 
Riemer ang. samme. R.M. har sammenlignet disse 
resultater med flere andre undersøgelser, og – 
desværre – er konklusionen endnu, at der er forsket 
meget lidt i Marfanpatienters fysik og 
”kropsfunktioner” i forhold til f.eks. hjerter. Dog 
ses en stadig mere klar sammenhæng mellem f.eks 
dura ektasi og nervebetingede problemer i benene.  
 
87 personer med Marfan syndrom – i 56 

variationer – Dr. Svend Rand-Hendriksen 

Der er efterhånden fundet ca. 1400 FBN1 
mutationer. De giver ikke alle Marfan (!), men det 
er klart et udtryk for, at det er et meget komplekst 
område.  
Ud af de 105 udvalgte til undersøgelsen, fandt Dr. 
Rand-Henriksen 87, der fik diagnosen Marfan ud 
fra Ghent kriterierne. Af disse havde 73 en 
mutation på FBN1 – men 14 havde ikke. Dette gør 
selvfølgelig gentestning og forebyggelse endnu 
sværere. 
Undersøgelsen lægger vægt på, at nogle af de 
områder der hidtil er blevet lagt størst vægt på 
(hjerte, øjne og skelet) ikke nødvendigvis er dem, 
flest har gener af. Således har færre i denne 
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undersøgelse hjerteproblemer i forhold til andre 
undersøgelser. Og flere har problemer med 
udposninger på rygmarven (dure ektasi) end hidtil 
belyst. Dette kan være et resultat af, at det mest er 
hjertelæger, der har publiceret viden om Marfan – 
og derfor har haft dette som deres primære fokus, 
men også måske fordi den hidtidige vægt i Marfan 
sammenhæng har ligget på overlevelse, ikke at 
leve. 
 
Information om Losartan studier – Yvonne Jousten 

Der er nu 5 store Losartan-studier i gang. I hhv. 
USA, Belgien, Frankrig, Italien og Holland. 
Ingen af dem har endnu det antal deltagere de stiler 
efter, men alle er godt på vej. De har forskellige 
deltager-kriterier og bliver et godt værktøj, når de 
når konklusioner. Dette forventes for de førstes 
vedkommende dog først i løbet af et par år. 
 
Loeys-Dietz syndrome – Katrin Franke 

I forbindelse med at flere og flere Marfanlignende 
diagnoser dukker frem, har den tyske Marfan 
patientforening påtaget sig at hjælpe disse endnu 
mindre patientgrupper med at få sig organiseret og 
måske etableret som patientgruppe.  Den tyske 
erfaring er, at en undersøgelse lavet for 2 år siden 
viste, at kun ca. 50% af medlemmerne tilknyttet 
Marfan -centrene rent faktisk er diagnosticeret med 
Marfan. Resten har andre lignende diagnoser, eller i 
nogle tilfælde slet ingen diagnose. 
Det kan tilføjes, at også den Schweiziske forening 
er begyndt at se dette som en opgave, og er begyndt 
at etablere et forum for Ehlers Danlos 
patientgruppen (der også har mange lighedspunkter 
med Marfan)  
 
Rapport om tysk seminar om fysisk aktivitet - 

Katrin Franke 

I Tyskland har de for første gang afholdt et flere - 
dages kursus med det formål at introducere 
medlemmerne til forskellige fysiske aktiviteter, og 
motivere til bevægelse i dagligdagen. Meget lig det, 
vi i DK har praktiseret i årevis bl.a. på vore 
sommerkurser ☺. Erfaringen var da også, at 
medlemmerne var glade for tilbuddet, og gerne vil 
have mere af samme. 
 
Norsk projekt om aldring med en sjælden sygdom - 

Helga Straume 

Dette er stadig i pilotprojekt-stadiet, men bliver 
spændende at følge (og altså ikke Marfan -
specifikt)  
 
Vi havde afsluttende en debat om fremtiden for 
EMSN. Efter at have fået opridset historien bag og 

mål nået, fik vi til opgave indtil næste år, at tænke 
over nye visioner for samarbejdet.  
 
Om alle referater bør ihukommes, at det er hvad jeg 
forstod og konkluderede – og at jeg gerne bidrager 
med mere om oplæggene ved interesse ☺ 
 
Mange hilsner Lottem 
 

Uddrag af oplæg om overgang 

mellem ung og voksen, afholdt for 

Ehlers-Danlos foreningen juli 2009 

 
Pkt. 1 Forældre og de unges overvejelser ved 

overgang barn / voksen 

Mit oplæg hedder 18 år – og hvad så, - set ud fra 
sociallovgivningen. Jeg vil alligevel ganske kort 
komme ind på de psykologiske faktorer i 
forbindelse med overgangen barn /voksen. 
I mange bøger omkring krisebehandlingen er den 
teoretiske del af behandling omtalt bl.a. de 4 faser. 
Chokfasen 

Reaktionsfasen 

Bearbejdningsfasen 

Nyorienteringsfasen 

Det vil blive alt for omfattende at komme ind på 
disse faser, men gennem mit mangeårige virke som 
kommunal handicaprådgiver har jeg helt klart set 
nogle typiske situationer, der kan være meget 
svære: 
A. Når diagnosen stilles. Ved et langvarigt forløb 
inden diagnosen stilles kan den første reaktion være 
en utrolig lettelse ”så var det ikke mig som 
forælder, der var noget galt med”. Efterhånden går 
virkeligheden op for en og det er meget afhængig 
af, hvordan forældrene og netværket takler denne 
situation. 
B. Når barnet skal i skole. Nogle børn med et 
handicap kan følge en hel normal skolegang, mens 
andre måske skal have støttetimer eller i 
specialskole. Jeg har ofte oplevet, at perioden i 
forbindelse med start af skolegang faktisk er den 
alvorligste krise, forældre kommer i. Her går det 
ofte for alvor op for dem, at deres barn ikke er som 
de andre. 
C. Den tredje krise finder sted, når den unge 

begynder at blive voksen – omkring17- 18 års 

alderen. Her begynder nogle helt nye problemer: 
uddannelse, arbejde, forsørgelse, flytte hjemmefra 
osv. 
Teenagealderen er jo forandringens tid. Man er ikke 
længere barn og man er ikke voksen Enhver der har 
haft teenagere kender til problemerne. Teenagere 
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med et handicap udvikler sig også, men her 
kommer deres problemer måske tydeligere frem. 
De kan måske ikke gå så meget i byen som 
jævnaldrende for de bliver hurtigere trætte, - kan 
ikke dyrke så meget idræt, - angsten for fremtiden 
er endnu større. De er måske mere afhængige af 
deres forældre end andre, men vil alligevel gerne 
løsrive sig. Omgivelserne begynder at stille større 
krav, for som 18 årig skal man selv tage nogle 
beslutninger. I denne alder ser man ofte den 
dybeste depression for unge med et handicap.  
I sygehusvæsenet regnes man som voksen ved 15 – 
16 års alderen, hvor man som udgangspunkt 
overgår til voksenafdelingen. Vi med sjældne 
sygdomme fortsætter måske med de to centre på 
RH/ Skejby, men vi kommer jo også på mange 
andre afdelinger. På hjerteafd. på RH har man ofte 
givet udtryk for, at de er forbavsede over, så lidt de 
unge kender til deres sygdom – det har forældrene 
taget sig af. På den baggrund indkalder to 
sygeplejersker de unge hjertebørn til en samtale 
uden forældrene. Først ved afslutningen bliver 
forældrene inviteret med til samtalen. Det er nok 
værst for forældrene, at de ikke må deltage i hele 
samtalen! 
Når unge flytter hjemmefra skal de tage stilling til 
nogle praktiske ting f.eks. flytning af post, 
ansøgning om boligtilskud, forsikringer ol. – som 
udgangspunkt ikke de større praktiske ting, men 
som kan være store nok for den unge. 
Hvis en ung får handicaphjælper, skal den unge 
selv fungere som arbejdsgiver – selv søge om 
hjælpere – afskedige dem – lægge vagtplaner – 
indberette løn, feriepenge, sygedagpenge osv. – 
opgaver som kan være svære nok for en voksen 
med en god uddannelse. En del af opgaverne kan 
efter 1. januar 2009 nu overlades til kommunen 
eller andre, men alligevel er der rigeligt at se til. 
Opgaver som kommunens sagsbehandler måske 
ikke tænker over, kan være yderst krævende for den 
unge. Og for den unge både med handicap og uden 
stiller spørgsmålet sig: Hvad kan jeg blive: skal jeg 
have førtidspension, kan jeg klare et arbejde eller 
en uddannelse. 
Denne del af mit oplæg vil jeg slutte med et lille 
digt af en blind og døv svensk pige ved navn 
Katarina Jo: 
 
Jeg er så bange for fremtiden. 
Jeg ved ikke 
om jeg får noget arbejde. 
Du tror ikke, jeg kan klare noget 
fordi jeg er blind og høreskadet. 
Du siger bare, at jeg har det godt 
jeg kan jo få førtidspension. 

Du synes at jeg skal sidde hjemme 
og være stille og sød 
så slipper du for alt besværet. 
Men vi er mange 
som vil gøre noget. 
Nu skal du og andre 
lytte til hvad vi har at sige. 
Vi vil ikke have nogen førtidspension 
vi vil have meningsfyldt arbejde. 
 
Pkt. 2.  Hvad kan jeg blive? 

Jeg har af og til hørt ”jeg fejler det og det, så jeg 
kan ikke blive noget”. Her er det vigtigt, at vi som 
forældre eller fagpersoner vender spørgsmålet til: 
”Tænk ikke på det, du ikke kan, men på det, du 
kan!”. Gennemgå Politikkens ”Hvad kan jeg blive” 
– eller gå ind på www.ug.dk. Her er mere end 
tusinde jobs, - se på dem, du ved du ikke kan klare, 
men hvor mange vil der så alligevel blive tilbage?  
Det er så utrolig vigtigt at sætte fokus på det man 

kan, i stedet for det man ikke kan! Tag 
udgangspunkt i interesserne og herefter gå på jagt 
efter de forskellige uddannelser. 
Er den unge i tvivl, om man kan klare en 
uddannelse på grund af sit handicap kan man drøfte 
det med studievejlederen eller med lægerne på 
sygehuset. Tænk dog på, at hårdt fysisk arbejde 
måske ikke er så godt. 
 
Pkt. 3. Forsørgelsesgrundlaget. 

Når den unge fylder 18 år bortfalder børnetilskud. 
Børnebidrag kan søges forlænget til 24 års alderen 
– såkaldt uddannelsesbidrag. Det er dog afhængigt 
af forældrenes indkomst, men på samme størrelse 
som normalbidraget pt. 999 kr. om måneden. 
Hvis man har et handicap, som kan påvirke ens 
erhvervssituation efter det 18. år bør man i god tid 
drøfte den kommende situation med kommunen. 
Hvis man i forvejen har en sag i kommunen f.eks. 
vedr. merudgifter el.lign. bør kommunen være 
opmærksom på, at den unge måske får nogle 
problemer i forbindelse med erhvervsvalg. Som 
udgangspunkt bør kommunen indkalde til et møde 
når den unge er 16 år. Hvis kommunen ikke er 
opmærksom på det, kan man jo som forældre 
anmode om et møde med den nuværende 
sagsbehandler, den kommende og evt. en 
studievejleder. Den unge skal naturligvis deltage i 
mødet. Her bør den første planlægning af 
overgangen til voksentilværelsen drøftes.  
Når den unge er 17 ½ år skal de vigtigste planer 
gerne være på plads, så overgangen går så let som 
muligt. 
 
Hvilke forsørgelsesmuligheder findes: 
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a. Arbejdsindtægt 
b. kontanthjælp 
c. SU som studerende evt. med handicaptillæg  
d. Revalidering  
e. Lov om ungdomsuddannelse for unge med 

særlige behov 
f. førtidspension – skånejob 

Der henvises til Hjerteforeningens Social 

håndbog for hjertekarpatienter” 2008. Er 

udsendt til medlemmerne eller kan 

downloades på www.hjerteforeningen, 

publikationer 

 
Pkt. 4. Merudgifter efter servicelovens § 41 og tabt 

arbejdsfortjeneste efter § 42 

I lovgivningen vedr. § 41 står der, at der kan ”ydes 
dækning ved forsørgelsen …. med betydelig og 
varig nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne eller 

indgribende kronisk eller langvarig lidelse”. Når 
den unge bliver 18 år er der ikke længere mulighed 
for dækning af merudgifter efter § 41 eller tabt 
arbejdsfortjeneste efter § 42. 
For personer over 18 år, kan der være mulighed for 
hjælp til merudgifter efter § 100. Her står der 
imidlertid, at kun personer med ”varig nedsat fysisk 
eller psykisk funktionsevne”, har mulighed for 
hjælp dvs. man har fjernet formuleringen: ”eller 
indgribende kronisk eller langvarig lidelse”. En del 
har oplevet, at tilskuddene helt bortfalder ved det 
fyldte 18. år. Som udgangspunkt er der mulighed 
for at få dækket de samme udgifter som for børn 
under 18 år, men målgruppen er blevet væsentlig 
skærpet. 
Såfremt der er behov for ledsagelse til sygehuse og 
kontroller til personer over 18 år, må den pårørende 
som udgangspunkt tage ferie eller afspadsering. 
Sygedagpenge dækker kun ved egen sygdom. 
I servicelovens § 118 er der mulighed for en 
pårørende at få orlov i max. 6 måneder, hvis 
vedkommende ”ønsker at passe nærstående med 
betydelig og varigt nedsat fysisk eller psykisk 
funktionsevne eller indgribende kronisk eller 
langvarig lidelse i hjemmet”. Lønnen udgør pt. ca. 
17-18.000 kr. pr. måned. 
Der findes lokale aftaler på den enkelte 
arbejdsplads, så prøv at forhør Jer her. 
Bodil Davidsen 

 

Ungdomsuddannelse for unge med særlige 
behov 
I 2007 blev lov om ungdomsuddannelser for unge 
med særlige behov etableret. 
Målgruppen er unge med særlige behov i alderen 
16-25 år, og som har opfyldt undervisningspligten. 

Der er tale om unge, som ikke har mulighed for at 
gennemføre en anden uddannelse. 
Formålet er, at unge med særlige behov opnår 
personlige, sociale og faglige kompetencer dvs. et 
springbræt til voksentilværelsen, hvor den unge 
udvikles til en så selvstændig voksenuddannelse 
som muligt. 
Kommunen er ansvarlig for uddannelsen og 
finansieringen. Den unge skal kontakte den lokale 
afdeling af Ungdommens Uddannelsesvejledning 
(UU) i kommunen. UU vurderer den unge og 
sender en indstilling til kommunen sammen med en 
uddannelsesplan. 
Der skal udarbejdes en tre–årig uddannelsesplan. 
Den består af en almendannende del rettet mod den 
personlige og sociale udvikling samt en praktik, 
hvor det undervisningsmæssige miljø vurderes og 
afprøves 4,2 timer pr. dag. Herudover indeholder 
uddannelsen også vejledning og individuelle 
uddannelsesplaner. Uddannelsen skal vare min. 840 
timer om året. 
Uddannelsen er gratis for den unge. Under 
uddannelsen vil den unge modtage forrevalidering, 
starthjælp, revalideringsydelse eller førtidspension. 
Bodil Davidsen 

 

Svær nærsynethed 

Med tilladelse fra ”Værn om Synet” bringer vi 

nedenstående artikel. Kilde ”Værn om synet” 

september 2009. 

 
STÆRKT NÆRSYNETHED 
(myopi) 
- hvordan opleves det? 
 

Denne artikel er baseret på et interview med en 
kvinde på 55 år, som er stærkt nærsynet (minus 10 
dioptri). Kvinden har ønsket at være anonym, men 
redaktionen kender hendes navn og adresse. 
 
Hun er sammen med en del andre nærsynede 
udspurgt af Per Mertz og Ernst Goldschmidt, som 
begge igennem mange år har beskæftiget sig 
videnskabeligt med nærsynethed også kaldet 
myopi. Udspørgningen var et led i arbejdet med at 
kortlægge nærsynedes livskvalitet på godt og ondt, 
dels for at bibringe normalsynede en større 
forståelse af de stærkt nærsynedes livsvilkår og dels 
som et led i forsøget på at afdække en række 
praktiske forhold, som især politikere burde tage op 
for at gøre tilværelsen lidt lettere for de stærkt 
nærsynede. 
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Man anses for at være stærkt nærsynet, hvis 
brillestyrken er – 7 dioptri eller derover. 
Ved dioptri forstås brillestyrken udtrykt som den 
omvendte brøk af den afstand, hvor billedet dannes 
bagved eller foran brilleglasset. Dannes billedet ½ 
m fra glasset, er brillestyrken altså +/- 2 dioptri. 

 
Hos nærsynede – uden anvendelse af briller – 
dannes det skarpe billede af de, der fokuseres 
på, foran nethindens gule plet, så hjernen 
opfatter billedet som ”uldent” (A). 
Med passende minus-brilleglas (spredelinse) 
flyttes det skarpe billede til den gule plet 
(macula), hvorved hjernen opfatter emnet som 
stående helt skarpt (B). 
 
Det begyndte i skolen da jeg var 8-9 år. Det der 
blev skrevet på tavlen, stod i en tåge. Ingen spurgte 
til mig. Da jeg er en velopdragen pige, sagde jeg 
heller ikke noget uden at blive spurgt. 
Regnestykker på tavlen klarede jeg ved at lade 
læreren henvende sig og fx sige: ” Du ved da hvad 
5 gange 8 er?” Ved at få andre til at sige det, man 
ikke selv kan se, var jeg i stand til at svare på 
opgaverne. Det endte med, at regnelæreren en dag 
testede mig, fordi han var træt af først at skulle sige 

stykkerne for at få et svar. Her indrømmede jeg, at 
jeg ikke kunne se det, der stod på tavlen. Læreren 
flyttede mig fra bagerste og op til forreste bord. 
Min mor fik intet at vide hverken fra skolen eller 
mig. Når jeg valgte at være tavs og intet fortælle 
hjemme, hang det sammen med, at jeg ikke 
ønskede at få briller og blive kaldt brilleabe. 
   Selv ved den årlige synsprøve hos skolelægen 
lykkedes det ved hjælp af diverse teknikker, som fx 
at knibe øjnene sammen, at få lægen til at godtage 
mit syn. Men synet blev hurtigt værre og værre, og 
på et tidspunkt var jeg nødt til at få briller. 
   I starten løftede jeg brillerne væk fra øjnene og op 
i panden, når jeg skulle læse. Det var fordi, det var 
et chok at se alting skarpt med briller, når man var 
vant til at se alting gennem tåger. 
Hver gang synet blev korrigeret med stærkere glas, 
fik jeg en periode med svimmelhed ved fx læsning 
og ved at gå på trapper. Det var som om, ord og 
trapper kom op i hovedet på mig. Sådan var det 
hver gang, brilleglassene blev ændret i styrke. 
I puberteten var det svært at gøre sig pæn med 
briller. Bedre blev det ikke, af at være nærsynet, 
hvor ens øjne, virker små inde bag de tykke 
brilleglas. 
   Som 16-årig fik jeg kontaktlinser. Dermed kunne 
jeg være lige så pæn som andre. Men det var hårdt 
at lære, at gå med kontaktlinser. Det foregik 
gradvist. Den første dag sad jeg 5 minutter med 
lukkede øjne med linserne på. Tårerne piskede 
frem, og det gjorde vanvittigt ondt. Hver dag 
øgedes tiden med 5 minutter, før øjnene kunne 
åbnes. 
   Jeg glædede mig til at komme i skole med linser 
og troede, at jublen ingen ende ville tage på den 
store dag. At man ville møde mig med et: ” Hvor er 
du smuk!” Men kammeraternes reaktion var en 
ganske anden. De mente, at det klædte mig bedre at 
gå med briller end at gå uden. En kommentar jeg 
overhovedet ikke havde forventet.  
   Alle piger i 16 års alderen er i en periode af deres 
liv, hvor de ikke er glade for sig selv. Hvor andre 
piger måske fandt fejl ved hår og ben, fandt jeg fejl 
ved mine tykke briller.  
   Faktisk er det først her i det sidste års tid, hvor 
jeg er 55 år, at jeg er begyndt at bruge briller igen. 
Det er fordi, det er dejlig nemt. Det hænger også 
sammen med, at forfængeligheden aftager med 
alderen. 
Dertil kommer, at linser kan være besværlige at gå 
med. Blæser det, og får man fx et støvkorn ind bag 
de hårde kontaktlinser, gør det vanvittig ondt. 
Desværre er jeg nødt til at gå med de hårde linser 
for at korrigere synet rigtigt. 
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   Men stadigvæk føler jeg mig pænere uden briller. 
Får jeg et arbejde, går jeg over til kontaktlinser 
igen. Folk kigger og stiller spørgsmål, hvis man 
snart kommer med linser på og snart går med 
briller. At folk kigger og stiller spørgsmål er fortsat 
noget, jeg ikke bryder mig om. 
   Det første man gør, når man møder andre, er at se 
dem i øjnene. Er det et menneske, man ikke kender, 
er det i mødet med øjnene, at man bliver klar over, 
om det er en person, man kan lide eller ej. Er man 
fx som ung ude at muntre sig og har ønske om at 
finde en kæreste, har man ikke lyst til, at kigge den 
anden dybt i øjnene gennem et par glas på minus 
10. 
   Derfor gøres der meget for at få øjne til at fremstå 
interessante. Og det er denne mulighed for at have 
interessante og smukke øjne, der bliver ødelagt ved 
tykke brilleglas. Fordelen ved linser er således, at 
man kan få interessante øjne. Ulempen er den 
smerte, der er forbundet med at få sandkorn ind bag 
et par hårde linser. 
   Unge piger lægger make-up på øjnene efter alle 
kunstens regler. En make-up der lægges for at blive 
set. Der er således ikke den samme fokus på mænds 
øjne, som på pigers øjne. Jeg tror derfor ikke, at 
mænd oplever briller på samme voldsomme måde, 
som kvinder gør. 
   Kommer man ind i en brilleforretning, der måske 
lige har udsendt et katalog med fikse briller, viser 
det sig, at ingen af de smarte stel kan bære mine 
tunge glas. Og det ender med, at man går hen til det 
samme fabrikat med stort set samme stel. Sådan 
som man plejer at gøre. 
   Modebriller i kataloger, er til den store del af 
befolkningen, der godt kan klare sig uden briller, 
men ønsker at se en smule bedre gennem glas med 
lille styrke. Det er den gruppe, der produceres 
modebriller til. Så snart styrken bliver over 2 falder 
designernes interesse for at udvikle fine stel i fx 
titanium. Dertil kommer, at briller til svagtseende 
er rasende dyre. Det er lige før, man må tage lån for 
at få nye briller i min styrke.  
 

Nordisk Møde 2-4. oktober 2009 

Hvert andet år afholdes møde med to 
repræsentanter fra hvert af de nordiske lande. I år 
var det Danmarks tur til at være værtsland. Vi 
havde den glæde, at der deltog to repræsentanter fra 
Norge, Sverige og Finland. Fra Danmark deltog 
Lottem, Lone og Bodil. 
Fredag aften startede med en præsentation, 
hvorefter overlæge Hanne Hove fra Klinik for 
Sjældne Handicap på RH præsenterede sit arbejde 
omkring en fælles nordisk database. På længere sigt 

er det meningen, at lægerne ud fra dataindsamlinger 
skal kunne få et bedre overblik over symptomerne 
ved nogle konkrete sjældne handicap bl.a. Marfan 
Syndrom. 
Lørdag havde vi mange forskellige oplæg: 

• Lottem refererede fra det europæiske møde 
– se andet sted i Nyhedsbrevet. 

• Socialfaglig konsulent Gunver Bording, 
CSH fortalte dels om CSH´s opbygning og 
arbejdsområder og dels om de to unge – 
projekter CSH har arbejdet med i de senere 
år. Det første projekt gik ud på at indsamle 
viden omkring det at være ung med et 
sjældent handicap. I det andet projekt 
”Ungdomspiloter” uddanner CSH unge til at 
tage ud på skoler, foreninger, arbejdspladser 
mv. for at fortælle om at være ung og 
”sjælden”. 

• Hvert land fortalte om deres arbejde i de 
forløbne to år. Da der er meget stor forskel 
på de økonomiske forhold i foreninger, er 
der naturligvis også stor forskel på de 
enkelte landes aktiviteter. Sverige og 
Finland har kun indtægter fra kontingent, 
mens Norge får megen økonomisk støtte. 
Til driften får Norge 900 kr. pr medlem 
samt til konkrete formål efter ansøgning. 

Søndag fortalte et af vores medlemmer om sin 
datters aortaoperation i Holland, hvor vi også 
drøftede de fordele og ulemper, der er ved at 
komme til et fremmed hospital. Naturligvis 
ønsker vi den højeste ekspertise, men det har 
også diverse omkostninger: ny kultur, væk fra 
venner og familie, sprogproblemer osv. 
Vi boede på Nordisk lejrskole i Hillerød. 
Lørdag eftermiddag var der også tid til en tur til 
Frederiksborg Slot eller shopping, inden 
middagen blev indtaget hos Bodil. 
Disse møder er altid meget givende, da vort 
arbejde ligner hinanden så meget – væsentligt 
mere end i de andre europæiske foreninger. 
Bodil Davidsen 

 

Ekstraordinær generalforsamling 

søndag d. 25. oktober 2009 
Landsforeningen havde indkaldt til ekstraordinær 
generalforsamling med følgende punkt på 
dagsorden:  

- Ændring af vedtægternes § 11 
Lottem Hybel bød velkommen til 
generalforsamlingen.  
Christian Louby blev valgt som dirigent og Rikke 
Jensen blev valgt som referent.  
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Indkaldelsen var lovligt varslet.  
Mogens Buhelt fremlagde problematikken ved den 
nuværende § 11 og fremlagde derefter det nye 
forslag, som Danske Bank har anbefalet.  
Vedtægternes § 11 siger nu:  
”I sager af økonomisk karakter tegner formand og 
kasserer forening med ét andet bestyrelsesmedlem. 
Bestyrelsen kan antage lønnet medhjælp og give 
begrænset fuldmagt på bestyrelsens ansvar og 
tilsvar. Bestyrelsens afgørelser sker med almindelig 
stemmeflerhed blandt de 5 medlemmer.” 
Vedtægtens § 11 foreslås – efter anbefaling fra 
Danske Bank – ændret til:  
”I sager af økonomisk karakter tegnes foreningen af 
formand og næstformand i forening. De kan give 
fuldmagt til kasserer, sekretariatsleder og 
regnskabsfører til at disponere over foreningens 
midler hver for sig. Bestyrelsens afgørelser sker 
med almindelig stemmeflerhed blandt de 5 
medlemmer.”  
 
Forslaget om ændringen i vedtægtens § 11 blev 
vedtaget enstemmigt.  
 
Der indkaldes til ordinær generalforsamling søndag 
d.18. april kl. 9.30 på Hotel Vinhuset, Sct. Peders 
Kirkeplads 4, Næstved. Dagsorden iflg. 
vedtægterne. 
Forslag til vedtægtsændringer skal være indsendt til 
formanden vedtægterne en måned før dvs. 
senest 16. marts. 
Bestyrelsen 

 

Landsmøde 16.– 18. april 2010 

I år afholdes landsmødet på Sjælland, nærmere 
betegnet Næstved. Hotellet ligger midt i Næstved, 
men alligevel kun få minutters gang til Suseåen. 
I år har medlem af vor faglige komite Jens Halkjær 
Kristensen fra RH lovet at komme. Først vil han 
tale om smerter for både forældre og voksne 
”Marfaner”, og derefter vil han tale med de voksne 
”Marfaner” om ”at ældes med Marfan Syndrom”. 
Forældrene får besøg af Solveig Gaarsman fra 
forældrerådgivningen, som vil drøfte 
skoleproblematikken med Jer. 
Søndag satser vi på lidt fysisk aktivitet, som I kan 
læse nærmere om i indbydelsen. 
Husk tilmelding senest 28 februar til Rikke Jensen. 
BD 
 

 
 
”Magien på denne nye cd er mageløst til stede, når 
den ungdommelige sangerinde med den lange 
erfaring naturligt satser hele sin indlevelsesevne. 
Produktionen giver os lov til at komme helt tæt på 
Etta og hendes vidunderlige stemme. 
Hun giver os lov til at komme ind bag sangene og 
er i stand til at give teksterne en vibrerende nærhed. 
Man bliver overrasket over dette næsten 
minimalistiske koncept, hvor hun i tæt  
samarbejde med nogle af landets mest fremragende 
musikere “klæder sangene af ” og med hudløs 
ærlighed er der mulighed for at opleve det sublime. 
Det oplever man på denne helt usædvanlige 
udgivelse, der definerer en sand diva!” – Sundance 
Music 
 
Vi kan kun give dem ret, Ettas nye cd er et must! 
 

En uforglemmelig weekend  
For 3. gang var der en invitation til workshop og 
koncert med Etta Cameron. I 2006 havde vi en kort 
workshop og koncert i Vejle. I 2007 havde vi glæde 
af Etta en hel weekend med koncert i Slagelse og i 
år gik turen til Odense med koncert i Fraugde kirke.  
 

Velkomst i Fraugde kirke 

Det var en fantastisk glæde at kunne vende tilbage, 
for at sige tak for al den hjælp, foreningen fik i 
opstarten her i Fraugde dengang. 
At vi så kan vende tilbage med en så stor 
personlighed som Etta Cameron er vi utrolig stolte 
over. Da vi for fire år siden skrev til Etta for at høre 
om hun ville være protektor for os, sagde Etta 
straks ja og det er nu 3. gang vi kan afholde en 
koncert med Etta. 
 Formålet med disse koncerter er dels at gøre 
Marfan Syndrom synlig, men også at skaffe 
økonomiske midler til vort foreningsarbejde. 
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Nok er vi blevet lidt større siden vi sidst besøgte 
Odense, men ikke store nok, til vi alene kan danne 
et stort kor. Vi havde derfor inviteret medlemmer af 
andre små sygdomsforeninger med. Desuden havde 
vi også den glæde, at nogle af beboerne fra Fraugde 
også tog imod tilbuddet. 
Jeg vil gerne benytte lejligheden til at sige tak til 
Fraugde kirke og menighedsråd fordi vi måtte låne 
kirken. Desuden en tak til Brugsen i Fraugde, fordi 
I så velvilligt hjalp os med at sælge billetter. 
 
Tak til Etta Cameron.  

I bogen ”Hun gav smerten vinger” skriver Etta: 
”Jeg tror på kærligheden. Og for mig er det, at dele 
kærlighed ud lige så naturligt som at ånde. Jeg 
bliver altid meget overrasket, når folk fortæller om 
al den kærlighed, jeg udstråler. For jeg mærker det 
ikke selv, og jeg ved ikke hvornår jeg gør det”.  
Vi mærkede det alle igen i Fraugde.  
Normalt taler man ikke om en dames alder, men vi 
har fået lov af din manager John til at nævne, at du 
blev 70 år den 21. november. Vi fejrede dig lidt om 
fredagen med et ”rittertræ” dvs. grene med 70 små 
rittersport, men ingen fødselsdag uden en 
fødselsdagsgave. Et af vores kormedlemmer, som 
er designer, havde lavet en helt speciel gave til dig 
fra foreningen.  
Herefter fik Etta overrakt et meget smukt sjal som 
fødselsdagsgave fra foreningen. Sjalet er fremstillet 
af vort bestyrelsesmedlem Ketty Zubeil. 
Efterfølgende var der en hilsen til pianist Michael 
Sunding, lydtekniker Søren Kyed, tourmanager 
Lillian Hentsjee samt maneger John Overgård. 
Koncerten sluttede ca. kl. 17.45. 
 
I forbindelse med workshoppen med Etta Cameron 
samlede alle deltagerne ind til giro 413. Dette for at 
takke Etta for den dejlige weekend, og også for at 
markere hendes fødselsdag.  Det blev til 1032 kr. 
ret flot synes jeg!! Det blev så sendt i radioen 
søndag d. 6. dec. Landsforeningen blev i den 
sammenhæng nævnt hele 2 gange, og da det altid er 
godt med reklame, var det en udmærket 
sidegevinst. Vi havde ønsket at høre Amazing 
Grace, selvfølgelig med Etta – den sang vi også på 
workshoppen med solo af 3 yndige, unge piger – og 
vi fik vores ønske opfyldt. 
Overskuddet fra koncerten: ca. 15000 kr. 
 

 

 

 

Gospelkor med Etta Cameron 

(uddrag fra DFFA’s nyhedsbrev ) 

Undertegnede tog igen imod invitationen fra 
Marfanforeningen til at deltage i det indbudte 
arrangement, som fandt sted på Dalum 
Landbrugsskole. Foruden medlemmer fra 
Marfanforeningen deltog også medlemmer fra 
Ehlers Danlosforeningen og Hjerteforeningen  
i alt ca. 55 og DFFA var så repræsenteret 
v/undertegnede som ekstern deltager.  
Mange af deltagerne var gengangere fra sidst, hvor 
et lignende arrangement fandt sted i Slagelse. 
  
Fredag aften  

gik vi i gang med at øve gospelsangene under 
ledelse af Etta Cameron og en pianist.  
Da dette sluttede havde Marfanbestyrelsen 
arrangeret en surprise for både koret og Etta. D. 
21.11. fyldte Etta 70 år, og det ville foreningen 
markere!  
Her blev der overrakt en gren pyntet med 70 stk. 
Ritter Sport chokolade, som Etta elsker.  
Lidt senere kom næste overraskelse - en 60 
personers lagkage.  
 
Lørdag  

Etta skulle lørdag d. 26.10. udgive sin nye CD, og 
kunne ikke være til stede til lørdagens indøvning af 
gospelkoret. Hendes organist Mikael Sunding 
øvede i stedet med koret indtil kl. 22.00 om 
aftenen. Alle stemmer blev gennemsunget, og der 
var ca. 10 gospel-sange på repertoiret. Da mange af 
kordeltagerne havde sunget sammen før, gik det ret 
fint med at indøve sangene.  
 
Søndag 

Kl. 13.30 skulle koret møde i Fraugde Kirke 
udenfor Odense. Her skulle koncerten med Etta og 
gospelkoret finde sted kl. 16.00. Forinden skulle 
kor, musikledsagelse, lydprøver, opstilling o.s.v. 
indøves.  
Alle billetter var udsolgt, og kirken var fyldt til 
bristepunktet, da koncerten indledtes. Det er en 
ubeskrivelig oplevelse at være deltager i et 
gospelkor under Etta Camerons koncert – man 
lever sig fuldt ind i sangene og den stemning Etta 
spreder – også ved at hun går rundt og giver hånd 
og et Amen til alle koncertgæster. Utrolig flot og 
uforglemmeligt arrangement, som 
Marfanforeningen stod i spidsen for igen.  

Merry 
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En weekend med Etta Cameron  

forfattet af Amalie Mygind, 11 år. 

 
Fredag 

Lige da vi kom, skulle vi spise aftensmad og efter 
det skulle vi synge med Etta.  
Det var over alle forventninger, det var så sjovt.  
Jeg har altid været lidt bange for at synge når der er 
andre til stede, men her kunne jeg bare synge hele 
tiden uden at blive flov.  
Jeg mødte også Jasmin og det er jeg så glad for, 
ikke nok med at vi har de samme problemer, så 
blev vi også gode venner med det samme. 
Da jeg gik i seng den aften var jeg så træt, men 
også rigtig glad. Det var en rigtig god dag. 

 
Lørdag 
Lørdag var Etta sendt i byen, så Michael var der og 
øvede med os i stedet.  
Det var den dag, jeg opdagede at jeg er sopran og 
jeg synger også meget bedre som sopran.  
Vi fik også øvet Jasmins, Lines og min solo.  
Vi sang næsten hele den dag og man bliver altså 
lidt træt i stemmen af at synge så meget på en 
weekend, når man ikke synger i hverdagen.  
Det tænker man ikke over, for man er bare så glad 
hele tiden.  
Sådan var det i hvert fald for mig.  
Den dag var jeg mere sammen med Jasmin og det 
gjorde dagen endnu bedre.  
Det var også en helt fantastisk dag. 
 
Søndag 
Søndag ved 13-tiden kørte vi alle sammen ud til 
Fraugde kirke og holdt korprøve. 
Jeg fik lidt knas med ryggen, men det var ikke 
noget en stol ikke kunne klare.  
Efter prøven gik vi alle ned i præstegården og drak 
te og sodavand og spiste kage og snakkede.  
Så var det tid til KONCERTEN! 

Det gik rigtig godt og alt forløb som det skulle, 
vores solo gik også rigtig godt og vi fik et stående 
bifald. 
Da Etta fyldte 70 år den 21. november, afsluttede vi 
koncerten med ”Happy Birthday”.      
Efter koncerten kom folk hen og roste mig for min 
solo. På vejen hjem sad min mor og jeg i bilen, og 
sang hele vejen hjem, man kan bare ikke lade være 
med at synge.  
 
Det var simpelthen en kæmpe oplevelse, der gik 
over alle mine højeste forventninger. Det har været 
en af de bedste weekender i hele mit liv. Jeg er så 
glad for at være kommet med og for at prøve at 
synge i et gospelkor. Jeg glæder mig rigtig meget 
til, at koncerten kommer på DVD. 
Men mest af alt er jeg så utroligt glad for at have 
mødt Jasmin. Jeg vil komme til alle de næste 
arrangementer der afholdes med Marfan 
foreningen. 
Det har været en weekend jeg sent vil glemme. 
 Amalie 
                                                                        

Weekend med Etta 
Det var med stor spænding og glæde at jeg en dag 
modtog en mail med en invitation til en workshop 
weekend med Etta. 
 
Jeg hedder Lillian og jeg er medlem af 
hjerteforeningens børneklub. For 2 år siden var jeg 
med på en workshop weekend med Etta og Marfan 
foreningen, det var en kæmpe oplevelse, så da 
invitationen kom til at deltage i dette års workshop 
skyndte jeg mig at melde mig til. 
Vi var flere der kørte sammen, og vi ankom fredag 
eftermiddag til Dalum landbrugsskole i Odense, 
hvor vi blev indkvarteret på vores værelser. Efter 
aftensmaden skulle vi mødes for at starte denne 
weekends arbejde sammen med Etta. 
Etta er et fantastisk menneske der bare rummer så 
megen godhed at man bliver fyldt op af en særlig 
stemning når man er sammen med hende. Vi 
startede med en god gang opvarmning, hvor vi både 
skulle ”shake” og ryste rumper som en hund, det 
gav varmen kan jeg godt røbe her, Etta hvor får du 
al den energi fra? 
Vi gik i gang med weekendens program og da flere 
af os havde deltaget før kendte vi lidt til sangene 
der skulle indstuderes.  
Efter nogle timers sang, skulle vi slutte dagen med 
kaffe og som en overraskelse, fik vi lagkage fordi 
Etta i november blev 70 år, det var sjovt at være 
med til at glæde et menneske der selv glæder andre 
så meget som det er tilfældet med Etta. 
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Lørdag formiddag var vi på egen hånd i Odense, 
det er en hyggelig by med mange butikker, så der 
blev handlet lidt. 
Lørdag eftermiddag var det igen tid til at synge, 
denne gang var det Michael der skulle vejlede vores 
stemmer på plads, da Etta var optaget andet sted. 
Michael er pianist og han gør et fantastisk godt 
stykke arbejde, og er utrolig dygtig, det skal man 
vist også være hvis man skal lære 52 helt 
forskellige mennesker så mange sange på så kort 
tid. 
Lørdag aften lærte vi de sidste sange og gennemgik 
alle dem vi skulle være med til at synge søndag i 
Fraugde kirke, vi sluttede dagen med ost og rødvin 
og en hyggelig snak hen over bordene. 
Søndag formiddag var det igen tid at være på egen 
hånd, denne gang besøgte vi Basar Fyn, det er et 
center med orientalske butikker med alt hvad man 
kan tænke sig. 
Vi spiste for sidste gang på Dalum landbrugsskole 
inden vi kørte til Fraugde kirke, den ligger lidt 
udenfor Odense. 
Etta var i kirken da vi ankom og så var det ellers 
bare at få sunget det hele igennem og rette de små 
ting vi var i tvivl om inden publikum ankom. Da vi 
var færdige med at øve, stod der allerede folk i kø 
for at komme ind, der var udsolgt flere uger før 
koncerten. 
At synge i en kirke giver en helt speciel oplevelse, 
akustikken og stemningen er helt i top og derfor får 
man en følelse af at det hele bare er perfekt, det var 
det selvfølgelig ikke, men det var tæt på, sådan tror 
jeg at vi alle havde det. Koncerten gik godt og folk 
var med os, de klappede og sang med, så kan man 
ikke forlange mere. 
En lang weekend er pludselig slut og lige pludselig 
skal man til at tage afsked med en masse søde 
mennesker man lige har mødt. Personligt håber jeg 
på, at det ikke varer alt for længe, før der igen 
kommer sådan et kanon tilbud. Det var bare godt. 
Jeg har fået en masse med hjem som jeg kan bruge 
både i mit daglige arbejde som kirkesanger og i det 
gospelkor jeg er medlem af i Eskilstrup 
Til Marfanforeningen vil jeg sige 1000 tak fordi I 
bød mig med og til Etta vil jeg sige; ”Jeg bliver 
aldrig træt af at høre din stemme og svøbe mig i din 
omsorg, tak fordi du gør en forskel”. 
Lillian 

 

Workshop med Etta 

Fredag over middag kører vi hjemmefra, med kurs 
mod Dalum Landbrugsskole i Odense, og med 
“kun” en lille times forsinkelse, ved Vejle Fjord 
Broen, når vi frem et kvarter før spisetid. Efter et 

godt solidt måltid, der ville have glædet enhver 
landbrugselev, skulle vi så i gang med 
workshoppen. 
Forventningsfulde mødte vi op, men som man 
siger: “forventningens glæde er ofte den største“. 
Hvilket desværre også kom til at gælde for denne 
workshop. Efter velkomst og et glædeligt gensyn 
med Etta, fik vi oplyst, at Etta desværre kun kunne 
deltage fredag aften, og så i kirken søndag 
eftermiddag. Resten af tiden ville det være Ettas 
pianist, Michael, der skulle stå for workshoppen.  
Stor ros til Michael, han gjorde et stort stykke 
arbejde, og var skøn at arbejde sammen med, men - 
men - men - han er jo ikke nogen Etta. Måske 
skulle man ha kaldt det: workshop med Michael, og 
koncert med Etta? Det ville nok ha sparet mange 
skuffede miner, hvis man på forhånd havde oplyst 
om denne ændring i programmet.  
Fredag aften fløj af sted med en, som altid, 
forrygende Etta. Da vi fik “fri” var der kaffe, og vi 
havde fået at vide, at der ville være en overraskelse. 
Overraskelsen viste sig at være en stor lagkage til 
ære for Etta der fyldte 70 år. Ud over den flotte 
lagkage, fik hun også en troldgren med 70 små 
ritter-sport chokolader, hvilket er Etta’s eneste last. 
Stor klap til bestyrelsen for det gode påfund. 
 
Efter morgenmaden lørdag, havde vi formiddagen 
til egen disposition. Hvilket for en hel del af os 
betød: SHOPPING!!! Vi skulle være tilbage til 
fælles frokost, og så gik det ellers løs med Michael 
som indpisker. Sådan gik hele eftermiddagen, og 
efter aftensmad gik det løs igen. Vi nåede at lære de 
sange der var planlagt - godt og vel - på trods af, at 
sopranerne liiiiiiige skulle have deres stemmer én 
gang til ☺. Nogle af deltagerne havde fået den 
geniale idé, at medbringe diverse fodtøj, som de 
ikke kunne passe eller bare ikke fik brugt. Det var 
jo dejligt at få et par nye sko med hjem - helt gratis. 
Rigtig god idé, som jeg bestemt også vil bruge 
næste gang vi skal mødes, hvis jeg har sko eller tøj 
m/ekstra længde som vi ikke bruger/har brugt.  
Efter at have sunget hele lørdag aften, sluttede vi 
med vin, ost og masser af hyggesnak, indtil vi 
trætte gik i seng. 
 
Søndag efter morgenmad havde vi igen fri indtil 
frokost. Men ak - hvordan tilfredsstiller man sit 
shoppe-gen en søndag formiddag. Heldigvis var der 
nogle der fortalte om Bazaren, og så blev der 
shoppet igennem igen, indtil vi mødtes til frokost. 
Vi fra det mørke Jylland, syntes jo det var utrolig 
spændende, med så mange fremmedartede boder, 
og faldt jo helt i svime over det store udvalg i 
nødder og frugt - og til billige penge!! 
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Efter frokost kørte vi til Fraugde Kirke, hvor 
koncerten skulle løbe af stablen. Først varmede vi 
op i kirken sammen med Etta, og lyden kom på 
plads. Derefter fik vi kaffe i Menighedshuset, og 
endelig var det tid for at vi kunne få lov at vise 
hvad vi havde lært - oven i købet for en helt fyldt 
kirke. En fantastisk oplevelse at være del af et så 
stort, og vellydende kor, så med en dejlig 
mavefornemmelse, og en stor oplevelse rigere, satte 
vi kursen hjemad igen - og tænk - helt uden 
forsinkelser ved Vejle Fjord. 
 
Tak til alle der var med - I er jo altid dejlige at være 
sammen med - masser af godt humør og humor - 
det var hele turen værd. 
Gitte og Susanne    
 

Giro 413 igen ☺ 

I forbindelse med workshoppen med Etta Cameron 
samlede alle deltagerne ind til giro 413. Dette for at 
takke Etta for den dejlige weekend, og også for at 
markere hendes fødselsdag.  Det blev til 1032 kr. 
ret flot synes jeg!!, og det blev så sendt i radioen 
søndag d. 6. dec.  Landsforeningen blev i den 
sammenhæng nævnt hele 2 gange, og da det altid er 
godt med reklame, var det en udmærket 
sidegevinst. Vi havde ønsket at høre Amazing 
Grace, selvfølgelig med Etta – den sang vi også på 
workshoppen med solo af 3 yndige, unge piger – og 
vi fik vores ønske opfyldt. 
 

Tænketanken fik ondt i hovedet og 

meldte afbud 
Meninger og tanker om foreningens arbejde i 
fremtiden kan debatteres og vi fik en vældig 
udbytterig aften, fordi der var 2.000.000.000 
mennesker stuvet ind i vores lille stue. Der blev 
debatteret alt fra kursusaftener til Bodils 
pensionsalder… Nå overdrivelse fremmer som 
bekendt forståelsen. 
Jeg må indrømme, at der var ikke mange, faktisk 
var der kun 0, der havde tid en onsdag aften. Det er 
også en hektisk tid med arbejde, børn og 
fritidsaktiviteter, sådan en hverdagsaften. Med det i 
tankerne tror jeg derfor ikke, at medlemmerne ikke 
er interesseret i foreningens fremtidige virke. Der er 
bare for meget i hverdagen af mere personlig 
karakter, så måske man skal lægge en sådan debat-
aften i løbet af et andet arrangement med 
foreningen. Jeg er sikker på, at vi dér kan få flere 
medlemmer i tale og komme med små guldkorn.  
Ved telefonmødet, som det så blev til, mellem 
Ketty og undertegnende, blev vi enige om, at vi 

altid skal være åbne over for forslag og gerne 
modtage mails, opkald, røgsignaler og brevduer. Vi 
vil stadig opfordre alle som har en mening og en 
god ide om, at tage handsken op og komme frem i 
lyset. Vi i bestyrelsen, vil så gerne, at 
medlemmerne er aktive i foreningslivet.  
Kristian 
 

Sociale Profiler 
Vores paraply-organisation Sjældne Diagnoser har 
lavet et nyt ”værktøj” til at hjælpe os i vores 
kontakt til de kommunale 
sagsbehandlere/socialrådgivere. 
Fordi vi jo er sjældne, har det altid været sådan, at 
man selv som bruger, skal vide hvad der er 
mulighed for at få hjælp til – enten ved at man har 
hørt det i patientforeningen eller fordi behovet er så 
stort, at socialrådgiveren selv kan se det (lidt frækt 
kan man vel sige, at man kan være heldig, at 
sagsbehandleren ved noget om sygdommen og hvis 
ikke; hav altid vores pjece med til personen). Dette 
kan være temmelig frustrerende for begge parter. 
Marfanforeningen lavede derfor, for et par år siden, 
en pjece møntet specifikt på sagsbehandleren. Den 
du skal have med i tasken. Nu har Sjældne 
Diagnoser lavet noget lignende – både for Marfan 
og for –pt. – 15 andre sjældne diagnoser. 
Det smarte ved denne er, at den kan trækkes af den 
offentlige instans – og af brugeren – direkte fra 
nettet, og hvis begge har denne skrivelse med til 
mødet, kan man have et fælles udgangspunkt for 
hvordan man får den rette hjælp på den rette tid. 
For sagsbehandleren har den dén fordel, at der er 
både en ultrakort beskrivelse af syndromet rent 
lægefagligt – og så er der en ”tjekliste”, delt op i 
kronologisk orden, efter de forskellige behov man 
måtte have i de forskellige aldre.  
Da dette er langt fra en ordreseddel kan vi desværre 
ikke forvente, at nu får vi alt på listen, det har vi 
forhåbentlig heller ikke brug for– men kan være 
rigtig god at have, når man ikke kender systemets 
muligheder for støtte og redskaber til brug i 
dagligdagen – eller til ændringer i hjem eller job 
eller…  
Gå ind på www.sjaeldenborger.dk – klik på linket 
sociale profiler, og derefter download - find dér 
vores side. Gør din socialrådgiver opmærksom på 
den også. 
Servicestyrelsen linker til denne side – og håbet er 
altså, at den kan bruges som dokumentation i 
sagsbehandlingen, så vi ikke som brugere står alene 
og skal forklare os eller evt. hente dokumentation 
andetsteds. 
Lottem 
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Formand 
Lottem Hybel 
Ourøgade 12 2.tv 
2100 Kbh. Ø  
tlf. 39 27 94 99 
Mail: lottem@marfan.dk  

 

 

Næstformand 
Lone Zwick Pedersen 
Skolestien 12 
4480 St. Fuglede  
tlf. 59 59 77 19 
Mail: lone@marfan.dk 

 

 

Sekretær 
Rikke Jensen 
Nyvej 45 
4000 Roskilde 
tlf. 25 85 40 39 
Mail: rikke2508@hotmail.com 

 
lærerstuderende 

 

Kasserer 
Bitten Kjærgaard 
Rørkærvej 4  
8722 Hedensted  
tlf. 33 31 34 85 
Mail: bitten@marfan.dk 

 
37 år, studerende, gift med Morten. Har 
to børn, Sille og Xenia fra 2002, samt 
Magnus fra 2000. Magnus har Marfan. 

 

Bestyrelsesmedlem 
Kristian Kristensen 
Brændkjærgade 127 
6000 Kolding  
tlf. 75 52 43 50 / 61 66 43 50 
Mail: kristian@marfan.dk  

 
38 år. Gift med Pernille som er 
marfaner. 2 børn, Cassandra fra 2001 
(marfaner) og Stefanie fra 1991 

 

Suppleant 
Ketty Zubeil 
Nedergade 32 1 tv   
5000 Odense C   
tlf. 50 93 35 85 
Mail: ketty@zubeil.com 

 

 

Suppleant 
Jette Lundberg 
Sønder Allé 5  
8500 Grenå  
tlf. 86 30 92 67 / 22 43 32 79 
Mail: jetteruben@stofanet.dk 

Har Marfan. Født 1968. Har 2 børn som 
begge har Marfan. 
Jakob på 16 og Amanda på 13 år. Er pt. 
ansat i fleksjob. 

 

Regnskabsfører /mail 
Mogens Buhelt, 
Kabbelejevej 27B 
2700 Brønshøj 
tlf. 38606580 
Mail: mogens@buhelt.dk 

 

 

Sekretariatsleder / socialrådgiver 
Bodil Davidsen 
Tamsborgvej 1  2. th., 3400 Hillerød 
tlf. 48 26 36 52  
Træffes bedst kl. 9 – 11, undtagen onsdag 
Mail: bodil@marfan.dk 
 

Født 1946. Ansat som socialrådgiver / 
konsulent i Landsforeningen i 1997 
efter ca. 20 år som kommunal 
handicaprådgiver. Har været formand 
for Landsforeningen 1991 - 2005. Mor 
til 2 børn: Jan og Pernille. Pernille f. 
1977 har Marfan Syndrom. 


