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10. december 2015 DUKH - Praksisnyt 
 

Nr. 48/maj 2015: Opfølgning af løbende ydelser efter serviceloven 

Nr. 49/juni 2015: Forskelle mellem en bisidder og en partsrepræsentant 

Nr. 50/august 2015: Genvurdering i klagesager - hvordan er reglerne? 

Nr. 51/september 2015: Borgerdeltagelse i rehabiliteringsteamets møde 

Nr. 52/oktober 2015: Bevilling af forbrugsgoder efter serviceloven 

Nr. 53/november 2015: Merudgifter til voksne og begrebet "indgribende karakter" 

Nr. 54/december 2015: Lydoptagelse af møder - må det finde sted? 

      

 

11. december 2015 Hvor mange har Marfan syndrom og hvornår får man 

sin diagnose? 
Dansk forskning optaget og publiceret i et internationalt tidsskrift. 

Kristian Groth, phd.stud. Aarhus Universitet har netop fået optaget sit forskningsprojekt om “Hvor 

mange har Marfan syndrom og hvornår får man sin diagnose?” 

Kristian Groth har skrevet et kort dansk resume:  

Marfan syndrom opfattes af mange læger som en sygdom man diagnosticerer blandt børn, men et 

nyt studie fra Aarhus viser, at halvdelen af alle med Marfan syndrom først får stillet diagnosen i 

voksenlivet. 

Marfan syndrom er en arvelig bindvævssygdom med karakteristiske symptomer fra kroppens orga-

ner. Det er vigtigt at Marfan syndrom diagnosen findes tidligt i livet, så de problemer, som kan op-

stå i øjne, ryg pulsåre etc., kan opdages hurtigt og behandles ved behov. 

Et nyt studie fra Aarhus Universitetshospital, Aarhus Universitet og med samarbejde fra Rigshospi-

talet, har opgjort alle i Danmark med Marfan syndrom, samt opgjort i hvilken alder diagnosen stil-

les. Forskerne har trukket tal fra Landspatientregisteret, der har registreret patienters diagnoser i 

forbindelse med indlæggelse (siden 1977) eller ambulante besøg (siden 1994) på sygehuset, og der-

ved fundet alle personer der siden 1977 er registreret med diagnosen Marfan syndrom. Efterfølgen-

de har forskerne gennemgået alle tilgængelige patientjournaler på alle disse patienter. 

Alle patienter er vurderet efter de seneste diagnoseretningslinjer fra 2010. Forskerne fandt i alt 413 

personer, der opfyldte kriterierne for Marfan syndrom. Af de 413 personer var 366 fortsat levende 

per 1. januar 2014. Opgørelsen viste, at der opdages flere med Marfan syndrom i nyere tid, og såle-

des bliver den samlede gruppe af personer med Marfan syndrom større år for år. 

 

”Vores undersøgelse viser at der i Danmark 

bliver flere og flere med Marfan syn- drom. Vi 

kan således se, at der identificeres flere end der 

dør med Marfan syndrom. Vi tror at der er 

flere forklaringer på denne tendens, men er 

overbevist om, at der de sidste år er blevet 

mere fokus på diagnosen, men også at der diag-

nosticeres flere ved familieopsporing efter di-

agnosticering er centraliseret på Rigs- hospita-

let og Aarhus Universitetshospital.” forklarer 

Kristian Groth, der er læge og phd stu- derende 

ved Aarhus Universitetshospital.  

 

Forskerne registrerede også, hvornår diagno-

sen første gang blev registreret. Studiet viser at 
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over halvdelen får stillet diagnosen efter de er fyldt 18 år. Det var overraskende at diagnosen også 

stilles på patienter helt op i 70 års alderen. 

 

”Studiet fortæller os, at det ikke kun er børnelæ-

ger der skal kende til Marfan syndrom. Ydermere 

viser vores data, at diagnosen er svær at stille 

selv i voksenalderen, hvor man skulle forvente at 

alle symptomer på tilstanden skulle være manife-

steret”, forsætter Kristian Groth. 

 

Studiet vil nu danne grundlag for en nærmere 

undersøgelse af sygdomme forbundet med Mar-

fan syndrom. 

 

 

 

Artiklen publiceret af National Center for Biotechnology Information, U.S. National Library of 

Medicine. 

 

17. december 2015 De små glæders legat 
…en lille opmuntringslegat til foreningens medlemmer. 

 

Legatets formål er at kunne sende en lille opmærksomhed til voksne og børn med Marfan Syndrom, 

enten når de er indlagt på et sygehus eller på anden måde har et særligt behov. 

Vi beder pårørende og andre om, at gøre bestyrelsen opmærksom på, når nogen bliver indlagt eller 

har en svær periode. 

Kontaktperson: 

Ketty Zubeil 

Saxovænget 6 

5210 Odense NV 

tlf. 50 93 35 85 

Mail. ketty@zubeil.com 

Eller kontakt hvem som helst fra bestyrelsen, der vil formidle beskeden videre. 

 

14. januar 2016 Patienthåndbogen 
Patienthåndbogen – alt om sygdom. 

 

Patienthåndbogen er et elektronisk sygdomsleksikon for alle borgere i Danmark. 

Patienthåndbogen indeholder 3.000 artikler om sygdomme, symptomer og sundhed samt 2000 illu-

strationer i form af medicinske tegninger, røntgenbilleder, animationer og fotos. 

Patienthåndbogen ejes af Danske Regioner og de 5 regioner og er uafhængig af kommercielle inte-

resser. 

Patienthåndbogen indeholder flere artikler om Marfan Syndrom 

mailto:ketty@zubeil.com
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15. januar 2016 Gratis sommerhus 
Mulighed for at låne Odd Fellows-sommerhus 

 

 
Medlemmer af Landsforeningen for Marfan Syndrom eller andre handicaporganisationer har mulig-

hed for at låne et handicapvenligt sommerhus helt gratis. Det er Odd Fellow Ordenen, Søsterloge nr. 

5, Dr. Margrethe Roskilde der kommer med det tilbud. 

Søsterlogens sommerhus er beliggende i Gershøj ved Roskilde Fjord. Huset udlånes i 2016 fra uge 

16 til og med uge 42, èn uge ad gangen. Der er skiftedag lørdage kl. 12. 

For at komme i betragtning skal du indsende din ansøgning senest den 19. februar 2016. 

Ansøgningen skal indeholde oplysninger om: 

 Hvilken uge huset ønskes 

 Ansøgerens navn og adresse 

 Ansøgerens telefonnummer 

 Antal personer 

Ansøgningen skal helst tillige indeholde ønske om alternative uger i prioritetsrækkefølge. 

Forældre med børn får fortrinsret i skolernes sommer- og efterårsferie. 

Ansøgning fra private skal indeholde oplysninger om handicappets art, samt boligforhold. 

Ansøgningen bedes fremsendt pr. mail og vil ligeledes blive besvaret pr. mail. 

Alternativt kan ansøgning fremsendes til nedenstående adresse vedlagt frankeret A5 svarkuvert. 

MARGRETHEHUSET 

v/ Mona Sørensen 

Bogøvej 2, Vor Frue. 

4000 Roskilde. 

Tlf.: 46 36 11 17, Mobil: 40 10 29 97. 

Mail: mona@bogoevej2.dk 

Samtlige ansøgere vil senest den 19. marts 2016 modtage besked om, enten hvilken uge, der er be-

vilget, eller at vi desværre har måttet afslå ansøgningen. 

(Kilde: Odd Fellow Ordenen, Søsterloge nr. 5, Dr. Margrethe) 

mailto:mona@bogoevej2.dk


 5 

21. januar 2016 Automatisk kronikertilskud fra 1. januar. 
 

Fra 1. januar 2016 skal du ikke længere en tur forbi lægen for at få kronikertilskud til din medicin, 

da lægen ikke længere skal ansøge Sundhedsstyrelsen om en bevilling til dig. Fremover bliver til-

skuddet i stedet automatisk udløst på apoteket. 

 
Læs om reglerne og se satserne på lægemiddelstyrelsens hjemmeside.   

 

anuar 

28. januar 2016 Som noget nyt kan du give pårørende adgang til at læse 

med i din sygehusjournal og laboratoriesvar på sund-

hed.dk 
 

Læs mere i artiklen fra bladet Helse, januar 2016 

 
 

28. januar 2016 Pårørende weekend 
 

Har du lyst til at deltage i en weekend for pårørende til personer med Marfan? 

Weekenden vil indeholde muligheder for at tale med andre, der kender til den situation du er i. 

At være sammen med andre, der bare ved hvordan du har det, uden alt for mange ord. 

Det er ikke et kursus, men en weekend hvor vi kan lære af hinanden, og udveksle ideer og tanker. 

Vi skal selv lave mad og stå for det praktiske, men det gør vi på den hyggeligste måde. 

Sted: et sommerhus på Fyn, afhængig af hvor mange der tilmelder sig 

Tid: 11-13 juni 2016 

Pris: ukendt, men vi vil gøre meget for at prisen ikke vil vælte økonomien. 

Indhold: 

Fredag aften: introduktion til weekenden, præsentation af hinanden, og forventninger til weekenden 

Lørdag: mulighed for at besøge et af Fyns seværdigheder, ikke defineret endnu, afhængig af antal 

Søndag: evaluering, opsummering af weekenden, vi forlader stedet efter frokost. 

Tilmelding: Du kan tilmelde dig på her på facebook, eller til rie@madsen.dk 

Tilmeldingsfrist: senest d. 10. februar 2016 

Har du særlige ønsker, behov, tilbud, så skriv det til Rie. 

 

 

1. februar 2016 “DE SMÅ GLÆDERS LEGAT” – Fundraiser søges. 
 

Vi har brug for en person som kan formulere sig på skrift, – som selvstændigt kan lave korte be-

grundede ansøgninger, – som er i stand til at finde / udvælge relevante fonde, – som kan koordinere 

sit virke med bestyrelsen / sekretariat, – og som i det hele taget selvstændigt kan tilrettelægge arbej-

det med at søge fonde. 

Vil du gøre en indsats for landsforeningens medlemmer, så kontakt mig via sven@marfan.dk eller 

på tlf. 607747632 

mvh Sven 
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8. februar 2016 Det er snart Sjældne-dag – støtter du op? 

2016 er skudår og indeholder den mest sjældne dato af alle: 29. februar. På denne dato 

er det international opmærksomhedsdag for sjældne sygdomme og handicap – Sjældne-dagen. For 

dem, der rammes af sjælden sygdom kan hurtigt blive overset, fordi de er få. Derfor er der brug for 

opmærksomhed. 

  

I Danmark er det Sjældne Diagnoser, der markerer Sjældne-

dagen: Starten går allerede søndag, d. 28. februar, hvor der er Sjældne-løb 

i Fælledparken i København og Sjældne-march i Aarhus midtby. Og d. 29. februar er der mini-

march fra Nørreport til Christiansborg Slotsplads, hvor der vil 

være en Pop Up udstilling om hverdagslivet med sjældne sygdomme og handicap. 

  

15. februar 2016 25 års Jubilæumskonference 
Landsforeningen for Marfan Syndrom blev stiftet d. 1. juni 1991. 

Meget er sket siden da og vi fejre jubilæumsåret med en konference for fagpersoner og landsfor-

eningens medlemmer. 

Vi har inviteret fagpersoner, der beskæftiger sig medicinsk / kirurgisk med problematikkerne der 

knytter sig til Marfan Syndrom til at gøre status, hvor er vi idag og hvilke muligheder ser de i den 

nærmeste fremtid. 

Konferencen afholdes fredag d. 15. april 2016 kl. 10.00 – 16.30  

på Bymose Hegn, Bymosegårdsvej 11, 3200 Helsinge 

 

http://marfan.dk/1164-2/kurser/
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15. februar 2016 Landsmøde 2016 
 

Dato:   15. – 17. april 

Sted:   Bymose Hegn, Bymosegårdsvej 11, 3200 Helsinge 

Tema: Øjne 

Tilmelding senest 1. marts 2016 

 

19. februar 2016 3 korte film om Marfan Syndrom 
 

19. februar 2016 Foreningens facebookgruppe 
 

 

 

“Marfan Syndrom DK – lukket forum”. 

 

Gruppen bruges bl.a. til at udveksle råd og erfaringer, og stille spørgsmål relateret til Marfan Syn-

drom. Mange medlemmer nyder stor glæde af dette online netværk. 

 

Kun medlemmer af Landsforeningen for Marfan Syndrom kan optages i gruppen. 

Alle i gruppen har således en tæt relation til Marfan, dette har givet trygheden til, at der i gruppen 

ofte deles meget personlig ting og at der er skabt rammen for en åben og ærlig dialog. 

Hvert forår slettes de medlemmer fra gruppen, som ikke har betalt årets kontingent. 

Ønsker du adgang til gruppen kan du på Facebook finde gruppen ”Marfan Syndrom DK – lukket 

forum” og her anmode om at blive optaget. 

OBS. Hvis du har anmodet om medlemskab af gruppen og ikke i løbet af få dage bliver accepteret, 

vil du i stedet modtage en besked fra gruppens administrator. Husk da fra en pc’er at tjekke Face-

book /  beskeder  / “andet” (Beskeden kan ikke ses via Facebooks telefon apps) 

Hvis du hverken får adgang til gruppen eller modtager en besked, bedes du kontakte foreningens 

sekretær på tlf. 48 26 36 52 

Anmodning om optagelse kan også fremsende direkte til gruppens administrator Annette Hansen 

via mail til Annettehansen1312@gmail.com 

 

 

8. marts 2016 Omkring hvert sjette barn har en kronisk eller langvarig 

sygdom – og det kan have store konsekvenser for børne-

nes trivsel. 

 
Skole for mig er et projekt, der sætter fokus på de udfordringer, som børnene oplever i grundskolen. 

Projektet har til formål at finde og formidle løsninger, der kan gøre hverdagen i skolen nemmere – 

både når det kommer til børnenes indlæring, de fysiske rammer og de sociale udfordring 

Danske Patienter har fået støttet af EGMONT Fonden til det 4-årige projekt 

Følg projektet på deres hjemmeside og/eller på projektets facebookside. Læs bl.a. om emner som 

træthed, smerte, medicin, angst …. 

 
over fire 

mailto:Annettehansen1312@gmail.com
http://skoleformig.dk/
https://www.facebook.com/skoleformig
http://marfan.dk/wp-content/uploads/2016/02/facebook.png
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5. april 2016 Manglende udbetaling af sum ved kritisk sygdom 
 

Jeg (socialrådgiver Lene Nielsen) er ved at undersøge det urimelige i, at nogle personer med Marfan 

ikke får udbetalt sum i forbindelse med kritisk udvidelse af legemspulsåren, hvis udvidelsen ikke er 

over 5 cm ved operation. 

Jeg vil i den forbindelse høre, om du har problemstillingen inde på livet? Hvis ja, vil jeg meget ger-

ne at du kontakter mig via mail: lenielsen@hjerteforeningen.dk eller på tlf. tirsdag/onsdag i Rådgiv-

ningscenter Odense kl. 9 – 15 på tlf. 65 91 99 35. – Torsdag i Rådgivningscenter Aarhus kl. 9 – 15 

på tlf. 86 18 55 10 

Jeg må for god ordens skyld sige, at jeg ikke kan give garantier for hvordan sagen ender. – Pt er jeg 

på et undersøgelsesplan. 

Med venlig hilsen 

Lene Nielsen 

 

 

20. april 2016 Referat af generalforsamling 
 

Referat af generalforsamling 

Søndag 17. april 2016 - Bymose Hegn. 

Dagsorden: 

1. Valg af dirigent 

2. Formanden beretning fremlægges 

3. Formanden fremlægger bestyrelsens planer for det kommende år 

4. Godkendelse af det reviderede regnskab samt godkendelse af budget 

5. Indkomne forslag, der skal være bestyrelsen i hænde seneste 1 måned før generalforsamlingens 

afholdelse, dvs seneste 16 marts 2016 

6. Fastlæggelse af kontingent for fuldt medlemskab og for støttemedlemmer. Bestyrelsen foreslår 

uændret kontingent for fuldt medlemskab og for 

støttemedlemmer. 

7. Valg af formand (hvert 2 år). Formanden er ikke på valg. 

8. Valg af bestyrelse og suppleanter hertil 

På valg næstformand Morten Buus Andersen – modtager genvalg 

På valg bestyrelsesmedlem Martin Jensen Skov - modtager genvalg 

På valg bestyrelses suppleant – Christina Buhelt – modtager genvalg 

På valg bestyrelses suppleant – Micael Friss Pedersen – modtager genvalg 

9. Valg af 2 revisorer og suppleanter hertil 

På valg revisor Anna Marie Madsen – modtager genvalg 

På valg revisor Jens Chr Haahr – modtager ikke genvalg 

På valg revisorsuppleant Annette Sejbjerg – modtager ikke genvalg 

10. Eventuelt 

Referat: 

1. Valg af dirigent og referent: 

Dirigent: Thorstein Swierkosz 

Referent: Christina Buhelt 

2. Formandens beretning. 

Endnu et år er gået med mange aktiviteter. Siden sidste generalforsamling har vi fået 44 nye 

 

Vi er nu 351 alm. medlemmer, 3 æresmedlemmer og 32 støttemedlemmer. 

De 351 almindelige medlemmer fordeler sig på 296 voksne og 55 under 18 år. 

(heraf har 168 diagnosen Marfan) 
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Vi har igen været i stand til at kommer over de 100 gavegiver, som har betydning for om gavebidra-

get 

er fradragsberettiget for den enkelte samt at vi som foreningen kan være berettigede til at søge di-

verse 

puljer. For at kunne dette stilles der krav om at vi er minimum 300 medlemmer OG minimum 100 

gavegiver. Vi har faktisk 70 faste gavegivere om året. Det er utroligt flot og vi er meget taknemme-

lige, 

tusind tak for det. 

2 

Året der er gået har indeholdt en masse arrangementer: Et landsmøde med +80 deltagere som var 

super godt; celle weekend for alle de frivillige i foreningen, endagsture på Sjælland og Jylland/Fyn; 

Familiekursus med 44 deltagere; et kursus for kontaktpersoner og et ungekursus målrettet vores 18-

25 

årige. Rigtige mange dejlige arrangementer med flotte positive tilbagemeldinger. 

Tusind tak til alle de kræfter der har arrangeret dette. 

Vores socialrådgiver funktion fungerer godt. Vi har fået tilbagemelding om at 45 medlemmer har 

brugt 

muligheden i det forgangne år. Indeholder bl.a. hjælp til regler omkring merudgift, sygemelding, 

ferie, 

ny-diagnosticeret problematikker, sygefravær, fleksjob, barselspenge mv. 

Vi planlægger at forsætte med at tilbyde den funktion. 

International har Martin og Morten deltaget i det Europæiske møde og forsøger at videregive 

information om hvad der rører sig i de andre foreninger på tværs af landene. 

Repræsentation i paraplyorganisationen Sjældne Diagnoser varetages af Lottem. 

I løbet af året har formanden været kontaktet af 11 personer. 

Året har også bragt vores nye logo på plads. Det er blevet implementer i vores hjemmeside, breve 

og 

andre steder. Det har været en tidskrævende opgave og det er dejligt at det nu er faldet på plads. 

Vores hjemmeside indeholder nu en Nyhedsvæg, hvor vi fremover ligger vores Nyhedsbreve ud og 

anden relevant information. Vi vil fortsat tage hensyn til medlemmer der ikke har internet adgang 

ved 

at sende et nyhedsresume til dem via post. Dette varetages af Gertrud, tak for det. 

Der var ingen spørgsmål til formandens beretning. 

3. Formanden fremlægger plan for det kommende år: 

Vi planlægger fortsat at tilbyde medlemmer socialrådgivning via socialrådgiver funktionen hos 

hjerteforeningen (mere information kan ses på http://marfan.dk/kontakt-socialraadgiveren/ ) 

Der er forsat tilgang til støtte hos vores kontaktpersoner, som kan kontaktes via telefon eller e-mail. 

Disse kan ses på vores hjemmeside: http://marfan.dk/kontaktpersoner/ 

Bestyrelsen planlægger fortsat at tilbyde relevante kurser, Internationalt møde med de nordiske lan-

de 

(inkl. Cellemøde), endagsture, ungekursus og landsmøde. 

Planen er fortsat at bestræbe os på at holde hjemmesiden opdateret og dynamisk – vi opfordrer alle 

til 

at bruge det og følge med. Hvis der er noget af interesse, kan det evt. deles med Hanne som vil læg-

ge 

det ud. 

Vores facebook gruppe er fortsat en succes og holdes i luften af Anette, tak for det. Der er kommet 

undergrupper til: De unge og en for køb, salg, bytte og info om tøj/sko. 

Der er planer om at revidere vores hovedpjece: ”Værd at vide”, hvilket kommer til at tage en del 

kræfter. 
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Sæt allerede kryds i kalenderen nu til følgende arrangementer: 

o 27. August: Endagsture (Sjælland: Zoo v. Christina Buhelt & Jylland/Fyn: Givskud Zoo v. 

Gertrud) 

o 16. sept. - 18. sept.: Ungekursus, Røndegård Djursland v. Rie Madsen og Lykke Poulsen 

o 28. april - 30. april 2017: Landmøde. 

4. Godkendelse af det reviderede regnskab samt godkendelse af budget 

Præsentation af foreningens interne regnskab, der er godkendt af vores revisorer. Regnskabets detal-

jer 

kan ses på hjemmesiden. 

Ingen kommentarer/spørgsmål til regnskabet for 2015 

Præsentation af budget: 

Der er en målsætning fra bestyrelsens side om at have en egenkapital på min. 200.000 kr. idet dette 

giver os et vist økonomisk råderum og frihed ift. afholdelse af arrangement og støtte dertil. 

Fond fra Lars Kristiansen: Vi har modtaget 6.000 kr. som bestyrelsen endnu ikke har taget stilling 

til 

hvad skal bruges til. Vi har fået tilkendegivet, at vi kan bruge det som vi vil. Til forskel fra Lotte, 

hvor 

ønsket var at de skulle bruges til de unge. 

Ift. økonomisk støtte til afholdelse af landsmødet afventer vi stadigt svar fra Handicap Puljen. Der 

har i 

år været meget sen ansøgningsfrist og dermed også sen svar. Vi har ikke modtaget noget svar på 

vores 

ansøgning endnu, hvilket vi forventer at modtage slut maj. Dette er selvfølgelig kilde til en stor 

frustration, da såfremt vi ikke får støtte som forventet, ville vi skulle betale landsmødet selv ud af 

vores 

egenkapital. Vi anser dog dette for at være meget usandsynligt, idet der er afsat penge på finanslo-

ven 

til handicap puljen og vi plejer at få støtte. Bestyrelsen har udtrykt deres frustration omkring 

sagsbehandlingen via brev til ministeriet. 

Budget godkendt af forsamlingen 

5. Indkomne forslag, der skal være bestyrelsen i hænde seneste 1 måned før generalforsamlin-

gens 

afholdelse, dvs. seneste 16. marts 2016 

Ingen indkommende forslag 

6. Fastlæggelse af kontingent for fuldt medlemskab og for støttemedlemmer. 

Bestyrelsen foreslår uændret kontingent for fuldt medlemskab og for støttemedlemmer. 

Vedtaget. 

7. Valg af formand (hvert 2 år) 

Formanden er ikke på valg. 

4 

8. Valg af bestyrelse og suppleanter hertil 

På valg næstformand Morten Buus Andersen – modtager genvalg - valgt 

På valg bestyrelsesmedlem Martin Jensen Skov - modtager genvalg - valgt 

På valg bestyrelses suppleant – Christina Buhelt – modtager genvalg - valgt 

På valg bestyrelses suppleant – Micael Friis Pedersen – modtager genvalg - valgt 

9. Valg af 2 revisorer og suppleanter hertil 

På valg revisor Anna Marie Madsen – modtager genvalg - valgt 

Nyvalgt revisor blev Jørgen Nielsen 

Nyvalgt revisor suppleant blev Mogens Buhelt 
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10. Eventuelt 

 

landsmøde og al den støtte hun har modtaget! 

j-

de for 

den enkelte. Udvalget mødes 1 gang om året og planlægger ud fra de retningslinjer som bestyrelsen 

har lagt. Man kan deltage på alle niveauer, både aktivt og på ideplan. Jo mere input udvalget får, jo 

bedre arrangement, kan der planlægges. 

 

-enten som tante/onkel eller som 

oplægsholder/historie deler. Kontakt: Rie Madsen 

 

Thorstein Swierkosz takkede forsamlingen for en god generalforsamling. 

17/4-2016 

_____________________________________ 

Formand 

Landsforeningen for Marfan Syndrom 

TAK TIL ALLE FOR ET GODT LANDSMØDE OG GENERALFORSAMLING. VI SES NÆSTE 

ÅR! 
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             Bestyrelsen 2016 
 

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 
Morten Buus Andersen 

Skovbrynet 8, 9240 Nibe 

Tlf. 20 27 75 11 

Email: morten@marfan.dk 

 

Født 1978 

Har Marfan 

Har et barn der ikke har Marfan. Lea født 2009 

 

  

Kasserer  
Martin Jensen Skov  

Strandhuse 60, 5700 Svendborg 

Tlf. 22 66 46 38  

Email: martin@marfan.dk 
 

 

Født 1980 

Har Marfan 

 

Bestyrelsesmedlem 
Lottem Hybel 

Gammelmosevej 339, 1.th.                     

2880 Bagsværd 

Tlf. 29 93 46 81 

Email: lottem@marfan.dk 

 

Født 1964 

Har ikke Marfan 

  

Bestyrelsesmedlem 
Jenny M. Søberg 

Hindsløkke 32, 5690 Tommerup 

Tlf. 51 95 84 85 

Email: jenny@marfan.dk 

 

Født 1955 

Har Marfan 

Suppleant 

Christina Buhelt 

Abildgaardsvej 57, 2830 Virum 

Tlf. 26 27 43 65 

 Email: christina@buhelt.dk 

 

 

Født 1973. 

Har ikke Marfan 

  

Suppleant  
Micael Friis Pedersen 

Vinkelvej 14, 7270 Stakroge 

 
 

Pt. på orlov 

 

Født 1976 

Har Marfan.  

 

Sekretær 
Hanne Lindhardt 

Gyvelvænget 99, 7730 Hanstholm 

Tlf. 48 26 36 52 

Email: marfan@marfan.dk 
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