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Kontaktpersoner 
 

 

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 

 

Aortaopereret: 
John Jensen 

Oskar Hansensvænget 6,  

Andkær, 7800 Børkop 

Tlf. 75 86 88 49 

 

Lungeopereret: 
Søren Nielsen 

Ribelandevej 117, Sølsted 6270 Tønder 

Tlf. 61367992 
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6760  Ribe  
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Artikler og indlæg til nyhedsbrevet sendes 

til ovennævnte adresse eller til ovennævnte 

email. Det fremsendte må gerne være 

håndskrevet, maskinskrevet eller lagret på 

CD.  

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 
 

Jeg har den glæde at meddele at landsforeningen 

har fået ny sekretær. Vi har pr. 1. juni 2013 ansat 

Hanne Lindhardt i stillingen med et ugentligt 

timetal på 17 timer. - Velkommen Hanne. Du vil 

fremadrettet blive den første, som medlemmerne 

møder, når de henvender sig til landsforeningen.  

Landsforeningen har netop overstået endnu et 

landsmøde med 55 voksne og 14 børn som 

deltagere. 

Vi havde gode dage med inspirerende 

oplægsholdere, hyggeligt og givende samvær, og 

altsammen indpakket i de smukke omgivelser ved 

Svendborgsund. 

Søndag afholdt vi landsforeningens 

generalforsamling. - Bestyrelsen fremlagde 

beretning for det forgangne år og redegjorde 

ligeledes for landsforeningens planer for det 

kommende år. (Se andet steds i nyhedsbrevet.) 

Beretningen og de fremadrettede planer blev 

godkendt af forsamlingen. 

Generalforsamlingen afholdt valg til formands- og 

bestyrelsesposter. Som ny formand blev valgt 

undertegnede (Sven Back), og som nye 

bestyrelsesmedlemmer Lykke Poulsen, Nikolaj 

Hebsgaard og Morten Buus Andersen.  

I anledning af formandsskiftet vil jeg benytte 

lejligheden til at takke vores afgående formand 

Bitten Kjærgaard for din indsats for 

landsforeningen. Du har stået i spidsen for 

landsforeningen i et tidsrum, hvor landsforeningen 

organisatorisk har gennemgået en reorganisering i 

retning af en bred medlemsbåret struktur. Dette i 

form af vores nye arbejdsceller. 

I din tid som formand er det lykkedes at få 

arbejdescellerne besat med frivillig arbejdskraft, 

der har sat foreningen i stand til at opretholde store 

dele af sin drift. Opgaven har ikke været let, blandt 

andet fordi foreningens ny ansatte socialrådgiver 

valgte at sige op efter kort tids ansættelse, og 

derved efterlod en række daglige uløste opgaver på 

dit arbejdsbord. 

Du har ved din afgang meldt ud, at du forsat vil 

bidrage til foreningens drift i celle niveau. ... Det 

glæder mig, for vi har brug for erfarne folk i 

landsforeningens maskinrum. Og jeg vil på egne og 

foreningens vegne ønske dig god vind fremover. 

Vi sagde også farvel til bestyrelsesmedlem og 

sekretær Rikke Jensen. Du har tjent foreningen i en 

lang årrække med dine talenter. Jeg vil ikke 

undlade at nævne at du tog ansvar for foreningen i 

en ung alder. Du tjener derved som inspiration for 

vore unge i landsforeningen. Jeg vil også sige dig 

personlig tak, fordi du har hjulpet og vejledt mig i 

mit første år i bestyrelsen. Det har blandt andet 

betydet, at jeg efterhånden har fået større indsigt i 

kursusudvalgets mysterier og arbejdsgange. 

Ligeså vil jeg sige tak til Annette Hansen for dit 

arbejde i bestyrelsen. Du har været engageret i 

kursusplanlægning, produktionen af en video om 

Marfan Syndrom, og ligeledes har du og din datter 

bidraget til oplysning om Marfan Syndrom via et 

børneprogram i TV. Landsforeningen er også 

kommet på Facebook via din indsats. Sidst med en 

lukket side kun for medlemmer af landsforeningen. 

- Tak for indsatsen Annette. 

Kursusudvalget arbejder for øjeblikket på at 

tilrettelægge et efterårskursus for medlemmerne. Vi 

håber på stor tilslutning til kurset, da der er søgt og 

bevilget penge til 55 voksnes deltagelse i kursus. 

Sagen er at vi nødig vil returnere de søgte midler, 

da det vil få negativ indflydelse på kommende 

ansøgninger. 

Landsforeningens generalforsamling valgte 

undertegnede til at stå i spidsen for 

landsforeningen. Dermed sagde de fremmødte 

medlemmer ja til en formand som vil virke for at 

stabilisere foreningens drift, via en engageret 

bestyrelse, et kyndigt sekretariat og ikke mindst den 

nye arbejdscellestruktur. Stabilitet rummer i sig 

selv ikke noget visionært perspektiv på vort 

fremadrettede virke. Men er ikke desto mindre af 

afgørende betydning i forhold til at indfri vort 

formål om, at oplyse om og udbrede kendskabet til 

Marfan Syndrom. For det står jeg gerne på mål. 

Kan I have en god sommer derude. 

 

mvh Sven Back 

 

 

Vi er på nettet! 
 

www.marfan.dk 

 

www.facebook.com/LandsforeningenF

orMarfanSyndromDk 

 

www.youtube.com/watch?v=Rnp

nrIrTHLg 

 

Video produceret i samarbejde med Jesper W. 

Lindberg og med Søren Hauch-Fausbøll, Bodil 

Davidsen og Anette Hansen som promoverer 

landsforeningen virke. (Kan også ses på vores 

hjemmeside).  

http://www.marfan.dk/
http://www.facebook.com/LandsforeningenForMarfanSyndromDk
http://www.facebook.com/LandsforeningenForMarfanSyndromDk
http://www.youtube.com/watch?v=RnpnrIrTHLg
http://www.youtube.com/watch?v=RnpnrIrTHLg
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”De små glæders legat” 
 

Kender alle foreningens lille 

opmuntringslegat ????? 
 

Vi vil gerne gøre opmærksom på, at det 

eksisterer, og – at formålet p.t. er: 

 

1. at kunne sende en lille hilsen til børn 

med Marfan Syndrom, enten når de er 

indlagt på et hospital eller på anden 

måde har et særligt behov. 

2. at kunne bevilge et tilskud til eventuelt 

ferieophold til familie, der enten på 

grund af. barns eller forældres sygdom i 

forbindelse med MS har gennemlevet en 

svær periode, og ikke selv har midler til 

en ferie. 

3. herudover kan det i ganske særlige 

situationer ydes et legat efter 

bestyrelsens indstilling. 

4. der kan også sendes en lille hilsen til evt. 

raske søskende der på den måde kan 

blive opmuntret. 

 

Vi beder pårørende og andre om, at gøre 

bestyrelsen opmærksom på, når nogen bliver 

indlagt eller har en svær periode. 

 

Kontaktperson ”De små glæders legat”: 

 

Lone Zwick Pedersen 

Skolestien 12 

4480 St. Fuglede 

tlf. 59 59 77 19 

 

Email: lone@marfan.dk 

 

Eller: 

Kontakt hvem som helst fra bestyrelsen, der vil 

formidle beskeden videre. 
 

 

Det frivillige hold 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Landsforeningens kursusvirksomhed  

 
 

Der er stadig ledige pladser på 
 

Det frivillige hold 
 

Alt du skal gøre er: 

 

1. Tag mobilen eller fastnet-telefonen 

2. Tryk nummeret til et bestyrelsesmedlem 

3. Sig dit navn og hvad du gerne vil 

4. Afvent Jubelbrølet i den anden ende. 

 

Foreningens Frivillige! 

KURSUSUDVALGET: 

Lone Pedersen, Sven Back, Anette Sejbjerg, 

Catherine Cortois, Anna Marie Madsen , Lykke 

Poulsen 
 

KOMMUNIKATION: 

Hjemmeside:  Bitten Marie Welling 

Nyhedsbrev:  Gertrud Skov 

 Anette Zubeil 

Pressehåndtering:  Mikkel Buhelt 

Pjecer:  Ketty Zubeil, Sven Back 

De små glæders legat:Lone Pedersen 

Scrapbog:  Anni Høj 

 

ADMINISTRATION: 

Regnskab/regninger:  Martin J. Skov  

Løn og skat:  Ole Bak Sørensen 

Interne revisorer:  Anna Marie Madsen, 

 Jens Chr. Haahr 

  Anette Sejbjerg(suppleant) 

Database:  Morten Buus Andersen 

Fundraising:  Ellen Hansen 

PBS:  Hanne Lindhardt 

 

NETVÆRK: 

Sjældne Diagnoser:  Sven Back 

 Hanne Lindhardt 

Internationalt:  Martin J. Skov 

 Lykke Poulsen 

 Lotte Zwick Pedersen 

Medlemspleje:  Sven Back 

  

Kontakt til protektor: Sven Back 

 

 

Foreningens frivillige 

mødes med bestyrelsen 

i weekenden 21. - 22. 

september 2013 

http://www.bing.com/images/search?q=Billeder+F%c3%b8dselsdag&view=detail&id=1B5DB468888C7D5A24E82C4043288F17F812F895&first=1
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Mindeord for Inge Sahl Buhelt 
Af Mikkel Buhelt 

 

Efter længere tids smertefuld sygdom sov Inge 

Sahl Buhelt (75) stille ind torsdag 30. maj 2013. 

Hun efterlader sig mand, tre voksne børn og fem 

børnebørn. 
 

Inge var meget vellidt og havde en stor 

omgangskreds. Mange kendte Inge fra hendes 

virke gennem 25 år som Mensendieck-lærer fra 

privatadressen på Kabbelejevej 27b i Brønshøj. 

Hendes virke har gjort hende til en kendt og 

skattet person i hele bydelen, hvor hun har hjulpet 

mange dårlige rygge og rettet mange skæve 

kropsholdninger ved hjælp af den individuelle 

gymnastikform. Mange af hendes elever kom igen 

sæson efter sæson, ligesom hun fulgte med i 

mange af elevernes liv og de i hendes. 
 

Inge Sahl Buhelt var drivkraften på hjemme-

fronten, men engagerede sig ikke kun i sin familie 

og sine elever, men var i 1980’erne tillige 

formand for Dansk Mensendieck-Forbund. Senere 

blev hun bestyrelsesmedlem i Landsforeningen 

for Marfan Syndrom, der er en arvelig bindevævs-

sygdom, som hun selv led af, og som gav hende 

mange ledsmerter og førte til, at hun for godt ti år 

siden fik indopereret en kunstig hjerteklap. Indtil 

for godt år siden var hun tillige kasserer og 

bestyrelsesmedlem i Foreningen for Fodsundhed. 
 

Inge voksede op på Østerbro og var 

sommerferiebarn hos sin onkel og tante i 

Sakskøbing. Som ung kvinde mødte hun sin 

Mogens, som hun fejrede guldbryllup med for to 

år siden. Ægteskabet har været tæt og harmonisk. 

I 1972 flyttede parret og deres nu tre børn ind på 

Kabbelejevej, efter dog først at have gjort stop 

nogle år i Schweiz, hvor Mogens fik sit første job 

som bygningsingeniør, samt i gårdhavehusene i 

Albertslund, dengang de lige var bygget. 
 

Inge var familiens naturlige samlingspunkt og 

den, der samlede familien. Det skete tit om 

søndagen, hvor der blev serveret eftermiddags-

kaffe, hjemmebagte vandbakkelser og 

middagsmad for alle generationer. Hun tog sig 

ikke kun af sine egne forældre, der blev skilt, 

mens hun var barn, men også af flere af moderens 

veninder, som hun selv havde været tæt på som 

barn, og som ikke længere havde så meget 

familie. Hendes omsorg for andre var altid stor. 

Selvom Inge holdt meget af Utterslev mose og 

meget af hendes liv blev levet i Brønshøj, ville 

hun også gerne opleve andre dele af verden. Da 

børnene var små, var det især Sverige, den årlige 

sommerferie gik til. Senere, og mens helbredet 

stadig tillod det, rejste Inge og Mogens en del 

gange til Grækenland og Californien, samt på ture 

til Frankrig, Italien og Portugal. 
 

Inge holdt meget af sit hjem og kunne takket være 

hendes egen stærke vilje og ikke mindst en stor 

indsats fra hendes trofaste mand blive boende 

hjemme til få uger før sin død.  

 

 
 

Mindeord for Inge Sahl Buhelt 
Af Sven Back 

 

Jeg er i dag blevet bekendt med at vort 

mangeårige medlem Inge Buhelt er afgået ved 

døden. Inge sov torsdag d.30 maj 2013 stille 

ind med familien omkring sig. 

Inge var gennem årene, sammen med Mogens, 

trofast deltager i et utal af landsforeningens 

arrangementer. Dertil var Inge en tid 

bestyrelsesmedlem og kasserer for 

landsforeningen. På det personlige plan tænker 

jeg med varme om hjertet tilbage på mange 

samtaler og hyggeligt samvær. - Det kommer 

jeg til at savne. 

Æret være Inge´s minde. 
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Referat af generalforsamling  
Søndag d. 21. april 2013 kl. 11 på 

Christiansminde Resort • Hotel • Konference, 

Christiansmindevej 16, 5700 Svendborg. 

 

1.Valg af dirigent og referent.  

Referent: Rikke Jensen 

Dirigent: John Jensen 

 

2. Formandens beretning fremlægges.  

Grundet fravær fra formanden pga. sygdom, 

blev bestyrelsens beretning fremlagt ved Sven.  

Elisabeth, vores nyansatte socialrådgiver, sagde 

op i efteråret efter kort tids ansættelse. 

Bestyrelsen har derfor stået overfor en uventet 

opgave, i form af at få løst den nye situation.  

Det har blandt andet betydet, at vi har søgt efter 

en deltids sekretær og har fået ansat Hanne 

Lindhardt, som starter i foreningen den 1. juni 

med 17 timer/uge.  

Hanne præsenterede sig selv for forsamlingen. 

Sven fortsatte beretningen og kom ind på, at vi 

i foreningen har fået lavet en video, sammen 

med Søren Hauch-Fausbøll, som omhandler det 

at leve med marfan syndrom. (på hjemmesiden 

findes et link til videoen). 

Morten Buus, som administrerer databasen, har 

haft et stort arbejde med, at omorganisere 

medlemmernes oplysninger m.m., så det i 

fremtiden skulle blive nemmere at trække 

specifikke data ud, og ligeledes at filtrere 

forskellige statistiske oplysninger. Dette 

arbejde er næsten færdigt.  

Bestyrelsen har været i foreningens lagerlokale 

i Kolding, for at rydde op og skabe et overblik.  

I september blev der holdt ”cellemøde” i 

Odense, hvor de forskellige celler fik mulighed 

for at mødes, planlægge m.m. Det var en god, 

produktiv oplevelse for deltagerne.  

I den forbindelse blev der opfordret til, at 

medlemmerne meget gerne må byde ind, hvis 

de har lyst til at hjælpe i en af cellerne.  

Annette Hansen har oprettet foreningen på 

Facebook. Indtil videre har vi en åben side, 

hvor alle kan gå ind at skrive og læse. Dette vil 

blive udbygget med en lukket side, hvor kun 

medlemmer kan få adgang. Denne side er tænkt 

som et forum for dialog og debat.  

Forsamlingen godkendte beretningen.  

 

3. Bestyrelsens planer for det kommende år  

Det kommende år kommer til at dreje sig om at 

få samarbejdet med vores nyansatte sekretær, 

Hanne til at fungere, og at sikre at cellerne 

fungerer, bl.a via det årlige træf for celle 

medlemmer. 

Sven pointerede, at vi stadig er i en 

overgangsfase, og det handler derfor om at få 

foreningen til at køre, under de nye 

omstændigheder. Med ansættelse af Hanne 

skulle det gerne betyde, at bestyrelsen får mere 

luft til overordnet arbejde.  

Blandt andet skal vores hjemmeside opdateres 

og revideres, så alle oplysninger er korrekte. 

Og dertil skal der arbejdes på at få Facebook 

siden brugt, hvor medlemmerne kan byde ind 

med foreningsrelevante input og ligeledes 

kommunikere med hinanden i almindelighed. 

Med Elisabeths fratrædelse har det høj 

prioritering at finde en løsning i forhold til en 

socialrådgiver i foreningen. Her og nu handler 

det om at finde en midlertidig løsning, så 

medlemmerne har mulighed for rådgivning. I 

det lange løb stræbes der efter et samarbejde 

med sjældne diagnoser. Her kan der være 

muligheder i, at flere foreninger har samme 

behov og man derved kunne være flere 

foreninger der gik sammen om ansættelse af en 

socialrådgiver. 

Spørgsmål fra forsamlingen: 

Hvad har de andre foreninger gjort, som har 

haft Bodil ansat?  

Det vides, at Ehlers-Danlos også søger efter ny 

socialrådgiver.  

Det blev indskudt, at hjerteforeningens 

børneforening for nyligt har ansat 

socialrådgiver og der kunne måske være en 

mulighed for at købe nogle timer der.   

 

 

4. Godkendelse af det reviderede regnskab 

samt godkendelse af budget 

Kassereren gennemgik regnskab og budget, 

som inden generalforsamlingen er godkendt af 

interne og ekstern revisorer.  

Et øget fokus på gavebidrag har medført, at der 

i 2012 er kommet adskillige flere gavebidrag 

end året før. Kassereren pointerede vigtigheden 

af, at foreningen får minimum 100 gavebidrag 

om året.  
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Af regnskabet kunne ses, at foreningen er gået 

fra et underskud i 2011 til et overskud i 2012.  

Der er ændringer i budgettet i 2013 grundet 

ansættelse af sekretær fra 1. juni.  

Kommentar fra forsamlingen:  

Det blev bemærket, at der var fejl i overførsel 

af egenkapital fra 2011 til 2012.  

 

5. Indkomne forslag 

Der var ingen forslag.  

 

6. Fastlæggelse af kontingent for fuldt 

medlemskab og for støttemedlemmer 

Ingen ændringer.  

 

7. Valg af formand  

Formandsposten blev debatteret blandt 

forsamlingen. Bitten havde meldt ud, at hun 

gerne så, at en anden kunne overtage posten – 

men samtidig var hun ikke interesseret i, at 

forlade bestyrelsen uden en ny formand.  

Mulige kandidater i forsamlingen blev spurgt.  

Sven, som sidder i bestyrelsen, havde overvejet 

posten som formand og fremlagde sine 

overvejelser omkring, hvad foreningen ville få 

med ham som formand men samtidig også, 

hvad foreningen ikke ville få! 

Forsamlingen bakkede op om Sven som ny 

formand. Sven blev valgt.  

 

8. Valg af bestyrelse og suppleanter hertil 
Rikke Jensen og Anette Hansen modtog ikke 

genvalg. 

Grundet Sven som ny formand og Bittens 

fratrædelse fra bestyrelsen, skulle der vælges to 

bestyrelsesmedlemmer og en suppleant.  

Lykke Poulsen, Morten Buus og Nikolaj 

Hebsgaard Knudsen stillede op til posterne.  

De to bestyrelsesposter blev besat af Lykke og 

Nikolaj og suppleant posten af Morten.  

 

9. Valg af 2 revisorer og suppleant hertil  

Rie Madsen modtager genvalg. Benny 

modtager ikke genvalg. Jens Chr. Haar stillede 

op og blev valgt som revisor.  

Anette Sejbjerg modtager genvalg som 

suppleant.  

 

 

 

 

10. Eventuelt.  

Det blev foreslået at Lykke og Nikolaj 

præsenterede sig for forsamlingen (Morten 

Buus var fraværende).  

Kursusudvalget takkede børnepasserne for 

deres indsats under landsmødet. Samtidig blev 

forsamlingen opfordret til, at melde sig til 

kursusudvalget.  

Der blev spurgt ind til, om programmet for 

landsmødet kan skrives anderledes. Familien 

havde oplevet at få afslag fra kommunen, 

grundet det faglige indhold. Flere familier 

oplever at få afslag fra kommunen og der blev 

stillet spørgsmålstegn ved, om ændring i 

programmet vil kunne ændre på det. Forslaget 

bliver taget til efterretning i kursusudvalget.  

Der var forslag om flere koncerter i stil med 

dem, vi har afholdt med Etta Cameron. Evt. 

sammen med Ettas band.  

Der blev spurgt ind til, om bestyrelsen vidste, 

hvorvidt vor protektor, Søren er interesseret i, 

at lave forskellige events med foreningen. Et 

dramakursus for børnene blev foreslået.  

Bestyrelsen vidste, at Søren gerne ville have 

deltaget i dette års landsmøde, men desværre 

var forhindret. Derudover er det Søren selv, der 

har taget initiativ til tidligere omtalte video, 

hvorfor det menes, at Søren godt kunne være 

interesseret i noget mere, i det omfang hans 

kalender kan rumme det.  

 

John Jensen takkede forsamlingen for en god 

generalforsamling.  
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Regnskab 2012 og budget 2013 
Godkendt på generalforsamling 21.april 2013 
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Børnesjov ved Christiansminde 
 

 

 

 

 

Af Ask på 12, Kettys ældste 

 

Nu starter jeg en lille fortælling fra min første 

deltagelse i Marfan’s landsmøde. Fredag aften 

kom de fleste børnefamilier. Vi spiste 

aftensmad og bagefter var der aftenhygge med 

Disney Show og is. Efter Disney Show blev der 

sat en film på og der kom slik og chips. Efter 

filmen gik børnene i seng. 

 

Næste dag spiste man morgenmad fra kl. 8-10. 

Efter morgenmad måtte børnene gøre hvad de 

havde lyst til. Jeg gik på legepladsen med min 

far og nogle af børnene. Efter vi havde været på 

legepladsen gik vi langs havet op til en skov og 

gik rundt. Jeg syntes at det var fantastisk at vi 

havde en skov lige ved siden af, for jeg elsker 

at løbe rundt i krattet og lege. Da vi var færdige 

med at gå rundt skulle vi hjem og spise 

middagsmad. 

De sidste børnefamilier kom inden 

middagsmaden. 

 

Da vi havde spist middagsmad skulle børnene 

og 3 voksne ( børnepasserne ) mødes foran 

receptionen. Der blev bestilt taxier til 

Naturama. Da alle børnene var nået der hen gik 

vi ind og købte billetter. Vi hængte vores 

overtøj og startede i undervandsafdelingen.  Vi 

så hvaler, spækhugger, marsvin og andre 

undervands dyr. Der var også et sted hvor man 

kunne sejle om kap med de forskellige 

undervands dyr. Spækhuggeren kunne svømme 

op til 50 km/t. Vi gik op til landjorden hvor vi 

så de dyr vi har nemmest ved at få øje på, f.eks. 

bjørne, elge og en masse andre. Vi bevægede os 

op til fugleetagen hvor der var store og små 

fugle. Man kunne teste ens reflekser, ved at der 

var en masse knapper på væggen, og når de 

lyste rødt skulle man trykke på dem. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Vi havde fået en masse poser med mad som vi 

skulle spise. Vi spiste på en legeplads ved siden 

af Naturama. Børnene legede efter de havde 

spist, og da vi havde været der et stykke tid, 

blev vi hentet i taxi og kørt tilbage til hotellet. 

Vi gik ned til havet og der blev ristet snobrød 

og skumfiduser over bål. Der blev snakket og 

leget til vi skulle spise aftensmad.  

 

Jeg syntes  det  var godt der også var poolbord 

til underholdning og jeg brugte det meget. Den 

aften spillede jeg pool mens andre så film eller 

spillede kryds og bolle. Mig og min ven 

snuppede brikkerne og løb væk. Det var vildt 

sjovt og vi blev jagtet et godt stykke tid. Nogle 

af børnene var sent oppe den aften og gik først  

i seng ved 23 tiden. 

 

Næste dag spiste vi morgenmad og efter det 

skulle vi i legeland. Vi gik derover for der var 

kortere end til Naturama. Der var masser af 

sjove ting man kunne bruge tid på f.eks. 

rutsjebaner, trampoliner og boldkanoner. Men 

det bedste var basketbanen. Vi var der en time 

eller to og vi spiste is på vejen hjem til hotellet. 

Da vi var kommet hjem til hotellet spiste vi 

middagsmad og efter vi havde spist kørte vi 

hjem. Jeg syntes at det havde været en god tur 

og man har nemt ved at få venner. Jeg glæder 

mig også til næste års tur. 

 

 
 

Børnesjov ved 
Christiansminde 
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Landsmødet - billeder 
 

 
Oplægsholder overlæge Niels Holmark 

Andersen havde medbragt flødeboller. Brugte 

sin fødselsdag på Marfanforeningen! 

 

 
Før oplægget 

 

 
Oplægsholder overlæge Niels Holmark Andersen 

 
 

 
Forfatter og foredragsholder Kirstine Andersen 

 

 

 

 
Under oplægget 

 

 
Forfatter og foredragsholder Kirstine Andersen 
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Landsmødet - billeder fortsat 
 

 
Fysioterapeut Pia Rask 

 

 
Øvelser under Pia Rask' indlæg 

 

 
Øvelser under Pia Rask' indlæg 

 
 

 
 

 
Fysioterapeut Pia Rask 

 

  

Tak for et 
godt 

landsmøde 
2013 

 
- Vi ses i 2014 
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Sjældne diagnoser 
 

Apps for blinde og svagsynede 

Instituttet for Blinde og Svagsynede har i maj 

2013 lavet en oversigt over apps til iPhone/iPad 

der er tilgængelige for blinde og svagsynede. 

Oversigten opdateres løbende og kan ses her: 

http://www.ibos.dk/fileadmin/Hjaelpemidler/A

ppsliste_IBOS_maj_2013.htm 

 

Elektronisk nyhedsbrev 

Som bekendt udgiver Sjældne Diagnoser 10 

gange om året et nyhedsbrev, som I meget 

gerne skulle modtage. Ellers kan tilmelding ske 

på dette link:  www.sjaeldnediagnoser.dk/list/  

 

Sjældne familiedage  
Lanceret på konference d. 8. maj 2013 

 

Sjældne Diagnoser har lanceret sit nye koncept 

for patientuddannelse målrettet familier med 

børn med sjældne sygdomme og handicap, 

Sjældne Familiedage. Det skete på en 

konference i Handicaporganisationers Hus, 

hvor godt 100 deltagere havde meldt sig til en 

konferencedag i de sjældnes tegn, under 

konferenceledelse af journalist Kurt Strand.  

 

Formand Birthe Byskov Holm præsenterede det 

særlige ved at være sjælden og konceptet for 

Sjældne Familedage. Der er tale om et 

kursusforløb bestående af et weekendkursus for 

hele familien, en opfølgningsdag for forældrene 

og adgang til et lukket internetforum med 

information om livet med sjælden sygdom og 

handicap. Sjældne Familiedage er målrettet 

sjældne familier, der ikke har andre muligheder 

for at møde andre familier i samme situation.  

 

Herudover bød konferencedagen på oplæg fra 

både eksperter og sjældne borgere:  

Cand.psych., Ph.D. Drifa Gudmunsdottir 

præsenterede resultater af sin forskning i de 

stressreaktioner, som familier oplever, når de 

får et barn med et alvorligt handicap – 

reaktionerne kan være så belastende, at der 

opstår Posttraumatisk Stresssyndrom, PTSD. 

Sjældne familier er endnu hårdere ramt end 

familier, hvor barnet får en mere kendt, alvorlig 

diagnose.  

Sjældne Diagnoser har som bevidst strategi at 

dokumentere sit arbejde og har lavet 

effektmåling af Sjældne Familiedage. 

Seniorforsker ved SFI Steen Bengtsson har 

varetaget en stor del af dette arbejde sammen 

med Ane Lind Møldrup fra Sjældne Diagnoser 

som projektmedarbejder. Og det kan vises, at 

Sjældne Familiedage rent faktisk har effekt: 

F.eks. oplever kursusdeltagerne en signifikant 

effekt af kurset i forhold til at opnå øget viden 

om, hvor man kan få rådgivning og vejledning 

og om offentlige støtteforanstaltninger – både 

lige efter kurset og på længere sigt 

 

Ovenpå præsentationerne af Sjældne 

Familiedage-konceptet, af stressreaktioner hos 

forældre til alvorligt syge børn og af effekterne 

af Sjældne Familiedage, blev podiet overladt til 

Thomas Aue Sobol, der er far til Albert på 3½ 

år, der har CHARGE syndrom. Albert og hans 

familie har deltaget på Sjældne Familiedage og 

Thomas fortalte om oplevelsen af at få et barn 

med en sjælden sygdom.  

 

Da familien deltog i Sjældne Familiedage, var 

Albert 1½ år gammel. Motivationen var et 

ønske om at møde andre familier og at blive 

klogere. Det direkte udbytte af deltagelse kom 

både fra det faglige indhold og de sociale 

elementer. Det gav en følelse af ikke at være 

alene, at der er nogen, der har det endnu værre 

og at man kan klare det. Det var godt at finde 

accept af sine følelser og reaktioner og den 

gensidige forståelse i familien er vokset. Den 

helt store gevinst har været at møde andre 

familier og det har givet inspiration til at 

opsøge kontakt med andre, bl.a. via Facebook. 

 

Efter at have hørt om de konkrete erfaringer 

med Sjældne Familiedage blev spotlyset rettet 

mod patientuddannelse til sjældne familier på 

den anden side af Sundet – på Ågrenska ved 

Göteborg i Sverige. For i Sverige har der i 

årevis eksisteret et sådant tilbud og det blev 

præsenteret nærmere af bestyrelsesformand for 

Ågrenska, Anders Olausson.  

 

Der er flere forskellige målgrupper i 

familieuddannelsen: Far, mor, barn med 

diagnose, voksenpatient, søskende, andre 

pårørende – de har forskelligt perspektiv og 

http://www.ibos.dk/fileadmin/Hjaelpemidler/Appsliste_IBOS_maj_2013.htm
http://www.ibos.dk/fileadmin/Hjaelpemidler/Appsliste_IBOS_maj_2013.htm
file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/www.sjaeldnediagnoser.dk/list/ 
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forskellige behov. Familieuddannelsen har fire 

forskellige programmer: For forældre, for børn 

med sjældne diagnoser, raske søskende og 

professionelle og uddannelsen varer fem dage. 

Ågrenska har også en række andre aktiviteter, 

bl.a. kurser for voksne og for fagpersoner. Og 

der er gjort en række erfaringer i tidens løb på 

Ågrenska, bl.a. at fagfolk har for lidt viden om 

sjældne diagnoser og det at leve med dem. 

Mange indsatser virker ikke og belaster de 

forkerte dele af systemet og koordinationen er 

for dårlig. Det er afgørende at få viden nok og 

at møde andre i samme situation.  

 

Som afslutning på konferencen var arrangeret 

en paneldebat om civilsamfundets rolle. Med i 

debatten var Ole Pass fra foreningen af social-

chefer og socialdirektører, Mads Espersen, 

medlem af Frivilligrådet og landsformand i 

Ungdommens Røde Kors samt Birthe Byskov 

Holm, formand for Sjældne Diagnoser. 

Debatten blev modereret af Kurt Strand.  

 

Centralt i debatten stod debatoplæg fra 

Kommunernes Landsforening (KL) om 

fremtidens socialpolitik – ”Investér før det 

sker”. Blandt emnerne for debatten var 

samskabelse som et vigtigt kodeord for den 

socialpolitiske tilgang – det handler om at alle 

er en del af, nyder godt af og har en forpligtelse 

til at bidrage til det sociale fællesskab efter 

evne. Det kræver meget af både kommunerne 

og de frivillige samt deres organisationer, for 

sådan er det langt fra i dag. Panelet diskuterede 

de frivilliges rolle videre og Kurt konkluderede, 

at det givet er en debat, der fortsætter! 

 

Præsentationer, referater, oplæg m.m. findes 

her: www.sjaeldnediagnoser.dk/00787/01488/ 

 

VISO rådgiver om sjældne 

handicap 
Fra 1. april bliver rådgivningen om sjældne 

handicap en del af VISOs specialrådgivning. 

Der er klare fordele ved, at rådgivningen om 

sjældne handicap nu integreres i VISOs 

specialrådgivning. VISO har et stort fagligt 

miljø og faglige konsulenter med erfaring på 

det sjældne handicapområde. 

VISOs specialrådgivning kan styrke 

rådgivningen om sjældne handicap, fordi: 

VISO har specialiseret viden og erfaring fra 

praksis indenfor det sociale område og 

specialundervisningen. 

VISO kan yde rådgivning og støtte i tilfælde, 

hvor borgere befinder sig i vanskelige 

livssituationer. 

VISO vil sikre videndeling om det sjældne 

handicapområde på tværs af fagenheder i 

Socialstyrelsen 

VISO vil nedsætte en netværksgruppe 

bestående af VISO-specialister, faglige 

konsulenter og evt. andre relevante 

videnspersoner på området. Herved sikres 

fokus på særlige problemstillinger og en 

løbende deling og udvikling af viden på 

området 

 

Team sjældne handicap, der hidtil har varetaget 

rådgivningen om sjældne handicap, bliver 

dermed nedlagt. 

Har du spørgsmål til VISOs arbejde med 

sjældne handicap kan du kontakte VISO på  

Tlf. 72 42 40 00. 

www.socialstyrelsen.dk/nyheder/viso-radgiver-

om-sjaeldne-handicap#.UXf7TVu0Ij4.mailto 

 

Ny forskning 
Uddrag af pressemeddelelse omkring et stort 

forskningsinitiativ i regi af IRDiRC – the 

international Rare Diseases Research 

Consortium. - Se hele pressemeddelelsen på: 

www.irdirc.org 

Oversat fra 'Engelsk til Dansk. 

Bekæmpelse af sjældne sygdomme 

"Et multi-million euro initiativ samler forskere 

fra hele verden til at udvikle nye diagnostiske 

redskaber og nye behandlinger til mennesker 

med sjældne sygdomme, og for at forbinde 

forskningsdata i dette område på globalt plan." 

"I dag har EU bebudet 38 millioner euro til 

finansiering af forskning i retning af nye 

behandlinger, og udvikling af en central global 

sjælden sygdoms klynge omfattende 70 

institutioner, der vil tillade forskerne at dele 

data fra deres genom forskningsprojekter. Dette 

vil føre til hurtigere diagnose og bedre 

behandlinger og forbedre livskvaliteten for 

patienter med sjældne sygdomme." 

http://www.sjaeldnediagnoser.dk/00787/01488/
http://www.socialstyrelsen.dk/nyheder/viso-radgiver-om-sjaeldne-handicap#.UXf7TVu0Ij4.mailto
http://www.socialstyrelsen.dk/nyheder/viso-radgiver-om-sjaeldne-handicap#.UXf7TVu0Ij4.mailto
http://www.irdirc.org/
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Digitalisering af landsforeningens 

billedalbums og scrapbøger 
Landsforeningen har flere mapper med billeder 

fra diverse arrangementer og ligeledes nogle 

scrapbøger. 

Vi kunne tænke os at få dette materiale 

digitaliseret, så det blev muligt at få nem 

adgang til dette historiske foreningsmateriale. 

Medlemmerne kunne således få adgang til 

materialet via foreningens lukkede Facebook 

side, og via slideshows når foreningen afvikler 

sine arrangementer. 

For at realisere projektet søger vi 5 medlemmer 

som har en flatbed scanner, og som har 

interesse i at hjælpe med indscanning af 

ovennævnte materiale. 

Hvis du vil gå ind i projektet skal du kontakte 

Anni Høy på mail: aho@moe.dk. - Anni er 

tovholder på projektet og vil give dig instruks / 

vejledning i arbejdsgangen. 

 

Europæisk møde i september  
Er du nysgerrig på hvad der sker i de andre 

Marfan foreninger ude i Europa? Så har du 

muligheden 5.-8. september 2013, hvor der i 

Zürich, Schweiz, er møde i EMSN (European 

Marfan Support Network) med deltagelse af 

foreninger for 12 lande. 

 

I år vil der være fokus på medicinske emner. 

Schweizerne har planer om at indsamle 

specialister fra Europa og USA for at 

præsentere deres forskning og for at diskutere 

med hinanden og EMSN deltagere. Fra USA 

deltager bl.a. Irene Maumenee (genetik og 

øjensygdomme) og Reed E. Pyeritz (Genetik) 

 

Til EMSN er der fra hvert land typisk 2 

deltagere + 1-2 unge til at deltage i et 

sideløbende arrangement for de unge voksne . 

I 2011 var Bodil Davidsen og Martin J. Skov af 

sted. Indtil videre tager Martin til mødet i år, 

men håber at vi kan blive flere. 

 

Du kan få mere viden på www.marfan.eu eller 

ved at kontakte Martin på 

martin@marfan.dk , tlf. 22 66 46 38. 
 

 

Landsforeningens 

kursusvirksomhed 
Det har gennem mange år været et særkende at 

landsforeningens medlemmer har tilmeldt sig 

den vifte af kurser, som er blevet tilbudt i løbet 

af året. Det er således stort set lykkedes at 

afvikle de kurser som vi har planlagt og søgt 

puljemidler til. 

 

I efteråret 2012 var planlagt og udbudt et 

familiekursus og et genetikkursus, tilligemed 

aftenmøder for medlemmerne. - Alle disse 

arrangementer måtte aflyses på grund af ingen 

eller for få tilmeldte medlemmer. 

Midlerne til de udbudte kurser var søgt og 

bevilget af Statens puljer. I stedet for at lade 

pengene gå tilbage til Statens puljer, ansøgte 

foreningens kasserer bevilgende myndighed om 

at få overført bevillingen til 2013. - Dette 

imødekom den bevilgende myndighed. 

Denne imødekommelse fra Handicappuljens 

side betyder at vi i bestyrelsen / kursusudvalget 

er på en bunden opgave, med hensyn til at 

afvikle et familiekursus og et genetikkursus 

inden årets udgang. - Sagen er at vi må 

returnere det bevilgede beløb, hvis vi ikke kan 

af vikle de nævnte kurser i 2013. 

 

Hvis vi må returnere ubrugte bevilgede midler 

skal vi i foreningen påregne at Statens puljer 

fremadrettet vil mindske deres bevillinger til 

landforeningen. - Det betyder kort sagt at vores 

økonomi og aktivitetsniveau vil skrumpe. 

Kursusudvalget arbejder pt. på at tilrettelægge 

et spændende efterårskursus for medlemmerne. 

Og det er min og kursusudvalgets forhåbning at 

vi får stor opbakning til dette kursus, i form af 

mange tilmeldinger.  

mvh Sven Back 
 

 

 

 

 

 

  

Kalender 
 

2013 

21. - 22. september Cellemøde 

8.-9. november Genetikkursus 

9.-10. november  Familiekursus 
 

2014 

25.-27. april  Landsmøde 

msg://89954fa5-f792-4dad-9527-14f8434fe196/www.marfan.eu
mailto:martin@marfan.dk
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Tøj/sko i Marfan venlige størrelser  
Denne foreløbige liste er lånt fra De Højes 

Klub's Facebook side. 

Hvis nogle af vore medlemmer har erfaring 

med andre links eller adresser på butikker, er I 

velkommen til at skrive en email til foreningen. 
 

For både mænd og kvinder - i DK: 

www.mystardenim.dk/Brug koden 405KZGF 

og få 10% rabat på alle jeans. 

www.skowolter.dk  (net og fysisk butik med sko) 

www.perfectsko.dk  (net og fysisk butik med sko) 

www.giantshoes.dk  (net og fysisk butik med sko) 

Pioneer jeansshop 

FaaborgPioneer 

www.storesko.dk 

Star Sko i Bellinge, Odense - reklamerer med 

"sutter der dutter"  

Holst Sko, Vestergade (gågaden) i Odense  

Holst Sko, Ryesgade i Aarhus 

www.lloyd-shoes.com/dk 

Sara Sko og Tasker, Ribe 

www.saraskoogtasker.dk/ 
Laila Sko, 6740 Bramming 

Madame Sko, Roskilde www.madame-sko.dk 

 

For både mænd og kvinder - i Udlandet: 

 www.kingsizeskor.se (net og fysisk butik i 

Malmø og Stockholm med sko) 

www.kyki.de sko 

www.horsch-shop.de sko  

www.makeyourownjeans.com 

 

Kun for kvinder - i DK: 

www.højtogflot.dk (net og fysisk butik) (tidl. 

Basta Cosi)  

www.nielsens.dk  Har mærkerne THERESE & 

DRANELLA som er med ekstra længde  

www.smallarge.com - sko - kun for kvinder  

 

Kun for kvinder - i Udlandet: 

www.longtallsally.com  

www.egue-shop.de 

www.tallgirls.co.uk 

www.topshop.com 

www.heightgoddess.com 

www.longfashion.com 

www.schuh-kauffmann.de 

www.lange-damenhosen.de 

www.melongia.de 

www.pett-handelsmoden.de 

 

Kun for mænd - i DK: 

www.tailor.dk - fysisk butik 

www.allsize.dk - online kollektion 

www.storerobert.dk (net og fysisk butik, dog 

ikke specielt fokus på meget høje mænd) 

www.storedrenge.dk/ (se under varegruppen til 

den høje mand) 

www.troelstrup.com (fysisk butik ) 

www.kaufmann.dk  

www.zjoos.dk  

www.crispinsshoes.com  

 

Kun for mænd - i udlandet: 

www.highandmighty.co.uk 

www.walktall.co.uk 

 

http://www.mystardenim.dk/03
http://www.skowolter.dk/
http://www.perfectsko.dk/
http://www.giantshoes.dk/
http://www.storesko.dk/
http://www.lloyd-shoes.com/dk
http://www.saraskoogtasker.dk/
http://www.saraskoogtasker.dk/
file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/MS%20nyhedsbrev%2080%20kladde.docx
http://www.kingsizeskor.se/
http://www.kyki.de/
http://www.makeyourownjeans.com/
http://www.nielsens.dk/
http://www.longtallsally.com/
http://www.egue-shop.de/
http://www.tallgirls.co.uk/
http://www.topshop.com/
http://www.heightgoddess.com/
http://www.longfashion.com/
http://www.schuh-kauffmann.de/
http://www.lange-damenhosen.de/
http://www.melongia.de/
http://www.pett-handelsmoden.de/
http://www.kaufmann.dk/
http://www.zjoos.dk/
http://www.crispinsshoes.com/
http://www.highandmighty.co.uk/
http://www.walktall.co.uk/


 16 

Bestyrelse valgt 2013 
 

Formand 
Sven Back 

Randlevvej 16 

8300 Odder 

tlf. 60 74 76 32 

 

 

Email:sven@marfan.dk 

Født 1953. 

Har Marfan. 

Har 2 voksne børn, der ikke har 

Marfan. 

 

Næstformand 

Lone Zwick Pedersen  

Skolestien 12  

4480 St. Fuglede   

tlf. 20 23 44 10  

 

 

Email: : lone@marfan.dk  
Født 1963. 

Har to børn. Steffen fra 1985 samt 

Lotte fra 1988. Lotte har Marfan.   

Kasserer  
Martin Jensen Skov  

Strandhuse 60  

5700 Svendborg  

tlf. 22 66 46 38  

 

 

Email: martin@marfan.dk 
Født 1980. 

Har Marfan 

Bestyrelses-

medlem 
Lykke Poulsen 

Sdr. Rind Vej 58 

8800 Viborg 

tlf. 23 96 77 70 

 

Email:lykkepoulsen74@gmail.com 
Født 1974 

Har Marfan 

Har 2 børn, der ikke har Marfan. 
 

Bestyrelses- 

medlem 
Nikolaj Hebsgaard 

Knudsen 

Lollandsgade 3 st.th 

9000 Aalborg 

tlf. 40 1784 35 

Email: nknudsen@live.dk 

Født 1988 

  

Suppleant 
Morten Buus 

Andersen 

Skovbrynet 8 

9240 Nibe 

tlf. 20 27 75 11 

 

Email: morten@marfan.dk 

Født 1978 

Har Marfan. 

Har 1 barn, der ikke har Marfan. 

 

Suppleant  
Ketty Zubeil  

Saxovænget 6    

5210 Odense NV    

tlf. 50 93 35 85  

 

 

Email: ketty@zubeil.com  

Født 1974. 

Har Marfan.  

  

 

   

Sekretær 
Hanne Lindhardt 

Gyvelvænget 99 

7730 Hanstholm 

tlf. 48 26 36 52 

 

 

Email: marfan@marfan.dk 
 

  

    

  
 

file:///C:/Marfan/sven@marfan.dk
mailto:lone@marfan.dk
file:///C:/Marfan/martin@marfan.dk
file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/lykkepoulsen74@gmail.com
file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/nknudsen@live.dk
file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/morten@marfan.dk
mailto:ketty@zubeil.com
file:///C:/Users/Gertrud/Desktop/marfan@marfan.dk

