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och andra marfanliknande tillstånd

God Jul och Gott Nytt år!



Ledare

Då kan vi snart lägga ytterligare ett år till handlingarna, och 
det börjar bli dags att sammanfatta och göra ”bokslut”. Med 
utgångspunkt från våra begränsade resurser måste vi vara 
nöjda med vad vi åstadkommit. Vi måste inse att vi kan 
fl ytta berg, vi får vara nöjda om vi kan sätta en och annan 
liten sten i rullning.

I årets sista nummer av vår medlemstidning kan du bl a läsa 
en sammanfattning från mötet med de nordiska marfanför-
eningarna, som hölls i Helsingfors i oktober.

Du kan också läsa ett kort referat från Sällsynta Diagnosers 
ordförandekonferens.

Missa inte heller de två fi na erbjudandena på prenumeratio-
ner som vi kan få som medlemmar i Sällsynta Diagnoser.

På styrelsens vägnar vill jag till sist önska er alla en Riktigt 
God Jul och Ett Gott Nytt År!

Carina Olsson
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För den senaste informationen om Marfans 
syndrom, hänvisar vi till Socialstyrelsens 
databas för små och mindre kända 
handikappgrupper:

www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser/

Förmånliga prenumerationser-
bjudanden
Som medlem i Svenska Marfanföreningen är du 
också medlem i Riksförbundet Sällsynta Diagnoser. 
För er som är nya medlemmar i vår förening kanske 
en presentation av Riksförbundet är på sin plats. Så 
här står det på förbundets hemsida: ”Riksförbundet 
Sällsynta diagnoser är en handikapporganisation för 
människor som har sällsynta diagnoser och sjukdo-
mar/ funktionshinder, samt föreningar för de sällsyn-
ta handikappgrupperna. För tillfället (hösten 2007) 
ingår 34 föreningar för sällsynta handikappgrupper i 
vårt förbund, med sammanlagt ca 7 800 medlemmar. 
Därtill fi nns drygt ett tiotal medlemmar i den s.k. fria 
gruppen, för medlemmar som inte har någon egen 
förening för sin diagnos.”

Sällsynta Diagnoser erbjuder nu sina medlemmar två 
stycken förmånliga prenumerationserbjudanden.

Tidningen Föräldrakraft
Sällsynta Diagnoser har tecknat avtal med Tidningen 
Föräldrakraft om en gratis årsprenumeration av tid-
ningen, till sina medlemmar. Erbjudanden gäller bara 
under 2008. tidningen kommer ut med 10 nummer 
under året.

Det enda du behöver göra är att e-posta ditt namn 
och din adress till vår kassör – Karin, på e-posta-
dress post@storafrogarden.se, eller ring på 0485-363 
33, så vidarebefordrar hon uppgifterna till Sällsynta 
Diagnoser som sedan administrerar prenumerationen 
som en grupprenumeration.

Läs mer om Föräldrakraft på tidningens hemsida 
www.foraldrakraft.se.
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Kalendarium 
Dec -07  16 Styrelsemöte

Jan -08  Styresemöte   
   (datum ej fastställt)

Feb -08  29 Sällsynta dagen

Mars -08  15 Årsmöte
   16 Styrelsemöte

Tidskriften Unique Generation
Unique vänder sig till unga med funktionshinder. Så 
här står det på tidningens hemsida: ” Det är mycket 
roligare att vara unik än annorlunda. Oavsett funk-
tionshinder eller inte är det människan som är viktig. 
Unique Generation är ett inspirationsmagasin för 
unga som vill fokusera på möjligheterna i livet, sna-
rare än problemen.”

För 199 kronor (halva ordinarie prenumera-
tionspriset) får du under 2008, 6 nummer av tid-
ningen. Du anmäler ditt intresse på samma sätt 
som för Föräldrakraft. Skicka e-post med namn 
och adress till vår kassör – Karin, på e-postadress 
post@storafrogarden.se, eller ring på 0485-363 33, 
så skicka hon uppgifterna vidare till Sällsynta Diag-
noser. När det gäller Unique är det inte en gruppre-
numeration utan du blir enskild prenumerant direkt 
hos tidningen, som skickar inbetalningskort till dig.

För mer information gå in på tidningens hemsida 
www.uniquegeneration.com

OBS OBS OBS OBS!
För att erbjudandena ska gälla måste vi lämna 
adressuppgifter till Sällsynta Diagnoser senast den 
31 januari 2008. Så anmäl dig så fort som möjligt!



Carinas livsstilstips inför julen

nationella medicinska centra för oss med sällsynta 
diagnoser. Ett av våra största problem i vår kontakt 
med vården och omsorgen är den dåliga eller till 
och med totala bristen på kunskap hos vårdpersonal. 
Återigen fokus på sällsyntheten och många gånger 
våra komplexa symtombilder men fl era olika delar 
av kroppen inblandade. Det kan gälla hjärta, leder, 
ögon mm. Avsikten är att samla kompetens för några 
diagnoser med liknande vårdbehov inom ett centra. 
Tanken är att det ska fi nnas möjlighet att under 
någon eller några dagar träffa vårdpersonal från alla 
berörda området. Av stor betydelse är också att man 

ska se till vården i livets alla skeden.
Det låter som en önskedröm naturligtvis, men 

arbete pågår på fl era nivåer för att så småningom få 
till något bra.

Sällsynta diagnoser fi ck ordförandekonferensen 
mandat att arbeta vidare med opinionsbildning och 
verka för att man på riksnivå fortsätter utredning 
kring behovet av nationella medicinska centra. Vi lär 
återkomma i den här frågan fl era gånger.

CARINA O.

Sällsynta Diagnosers ordförande-
konferens 17-18 november
Varje höst genomför Sällsynta Diagnoser en ord-
förandekonferens över två dagar. Två represen-
tanter för medlemsföreningarna inbjuds att delta. 
Blandat med föredrag, gruppdiskussioner mm ges 
rika möjligheter till samtal över föreningsgränserna. 
Gemenskapen är stor kring just det som är kanske 
vårt största problem i våra möten med vård, skola 
och omsorg – sällsyntheten. Nöjd och stärkt åker 
man hem till sin egen förening, med lite nytt bränsle 
och nya idéer om hur man kan tackla frågor och 
problem.

Nästan men inte helt
En fråga på årets konferens var presentations av pro-
jektet ”Nästan men inte helt”. Allmänna Arvsfonden 
har gett Riksförbundet Sällsynta diagnoser pengar 
till ett pilotprojekt .

Bakgrunden till projektet är att det inom fl era av 
de syndrom som är företrädda i förbundet fi nns per-
soner som har en nedsatt eller begränsad intellektuell 
förmåga. Ibland bedöms att de har en lindrig utveck-
lingsstörning, och ibland anses de vara normalbegå-
vade; men då ofta med en ojämn begåvningsprofi l. 
Dessa personer fi nns i en ”gråzon” mellan att vara 
normalbegåvad och att ha en utvecklingsstörning. 
Mer om rapporten fi nns att läsa på Sällsynta Diagno-
sers hemsida www.sallsyntadiagnoser.nu. 

Sällsynta Dagen och David Legas stipendium
Vi har tidigare i tidningen fl aggat för Den Säll-

synta Dagen, som infaller den 29 februari 2008. 
Formerna och vad som ska hända börjar bli klart. Vi 
kommer successivt att lägga ut information på vår 
hemsida, så kolla den emellanåt.

Under dagen hålls, på Nalen i Stockholm, ett 
seminarium med Sällsyntheten som tema. Ca 150-
200 personer kommer att bjudas in. Det blir besluts-
fattare och tjänstemän som på riksnivå utreder och 
fattar beslut som berör de olika medlemsgrupperna 
inom förbundet.

Under dagen kommer också David Legas stipen-
dium att delas ut. David Lega, känd estradör och 
föreläsare, deltog på 2006 års ordförandekonferens. 
Sitt arvode på 5 000 kronor donerade han till förbun-
det att användas som grundplåt till ett stipendium. 
Förbundet har nu också satsat 5 000kronor, så det är 
ett stipendium på 10 000 kronor som ska delas. Och 
här kommer ni in i bilden! Alla medlemmar inom 
Sällsynta Diagnoser får vara med och nominera. Sti-
pendiet ska delas ut till en ung person, 15-30 år som 
genom ideella krafter, lust och engagemang, varit en 
förebild och betytt något alldeles extra för en eller 
fl era andra. Man ska ha eget funktionshinder eller på 
annat sätt ha koppling till sådant.

Nomineringen ska motiveras med högst 100 ord. 
Beskriv varför du anser att personen gjort sig för-
tjänst av David Legas stipendium, med utgångspunkt 
från kriterierna ovan. Nomineringen ska vara Säll-
synta Diagnoser tillhanda senast 31 december 2007, 
så det är bråttom. Skicka själv in din nominering 
direkt till maria.gardsater@sallsyntadiagnoser.se.

Sällsynta Dagen avslutas med en fest på Nalen. 
Varje förening får ta med 5 deltagare. Är du intresse-
rad att delta, kontakta någon av oss i styrelsen. Rese- 
och logiersättning utgår till dem som bor utanför 
Stor-Stockholmsområdet.

Gemensamt medlemsregister
Formerna för ett gemensamt medlemsregister för 

Sällsynta Diagnoser börjar ta form. Några pilotför-
eningar kommer att testa under december och om 
allt funkar som det ska, kommer vi att successivt un-
der nästa år lägga över vårt medlemsregister till det 
centrala registret. Har du några frågor med anledning 
av det centrala medlemsregistret är du välkommen 
att höra av dig direkt till mig, så kan jag berätta mer. 
E-post carina.olsson@telia.com, telefon kvällstid 
08-89 49 92.

Nationella medicinska centra
I en gruppdiskussion pratade vi om betydelsen av 
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Det har blivit min uppgift att på nytt komma med 
lite tips inför de helger som ligger framför oss. I år 
tänkte jag leva som jag lär och faktiskt titta på vad 
jag tipsat om tidigare. Min ambition de senaste åren 
har varit att julen inte får vara något som man bara 
försöker ta sig igenom, och sen ramlar ihop i en hög 
av trötthet när allt är över. Jag vill att julen ska upp-
levas som en tid med lite extra ledighet och möjlig-
het att hinna umgås med familj och vänner.

För en tid sedan lyssnade jag på en intervju med en 
kvinna som just i anslutning till en julhelg, faktiskt 
gick rakt in i väggen. Hon hamnade på sjukhus med 
akuta utmattningssymtom. Julen blev just inget vi-
dare i den familjen! Efter det gav hon sig sjutton på 
att livet skulle se annorlunda ut. Bort med all stress 
och krav att vara duktig!

Som ett alternativ till all julmat, som oftast åker ut 
och in ur kylen i 4-5 dagar och alla är så trötta på, 
gjorde man på ett helt annat sätt. Alla som skulle 
vara med och fi ra jul, fi ck välja sin favoriträtt. I mån 
av ålder och möjlighet fi ck man också laga sin favo-
rit. Det blev ganska roligt, för minstingen i familjen 
ville ha potatisgratäng – alltså blev potatisgratäng en 
rätt på julbordet.

Vad blir då mitt råd i år? Jo, tänk nytt och låt alla 
vara med och föreslå och sätt andra i arbete, och 
varför inte unna sig tid att bara sitta i soffan och äta 
praliner.

God Jul och Gott Nytt År!
CARINA O.



ingen.
Även i Danmark satsar man mycket på ungdomar 
(11-25 år) bland annat genom att alltid ha minst en 
ungdom i styrelsen.
Man håller olika sorters kurser; familjekurs, mor-
mor-morfar-kurs, ungdomskurs, medlemmar 30-45 
år (med bl.a. kristerapi och reumatolog) m.m.
Föreningen har gjort en tredje och omarbetad utgåva 
av sin ungdomsbroschyr Marfan syndrom – specielt 
for teenagers.
Föreningen ställde upp som frivilligarbetare under 
Roskildefestivalen och stod vakt vid en grind. Detta 
drog in 10000kr till föreningen.
Sommaren 2006 hade man en veckas sommarkurs 
med ca 40 deltagare. Barnen hade ett eget program 
och de vuxna ett eget. Varje förmiddag hade man 
fysisk träning med sjukgymnast t.ex. varmvatten-
bassäng eller bollspel. Träningen hade olika teman 
olika dagar. Under eftermiddagarna hölls fackliga 
informationstillfällen med bland annat sjukgymnast 
och psykolog osv. En fråga som framkom bland de 
vuxna var ”när ska man anse att barnen är vuxna nog 

att ta eget ansvar över sin sjukdom?”.
Center for små handikappgrupper har haft ett projekt 
som föreningen deltagit i; ’At leve med Marfans 
Syndrom’. De har gjort en skrift som kan beställas 
från centret för 120 dkr.
Föredrag
Förutom landsrapporterna fick vi höra ett föredrag 
av Marjaana Suosalmi, direktör på Invalidförbun-
dets Lahtis Rehabiliteringscenter. Hon pratade om 
stödpersonsväsendet som finns i Finland. Man kan 
översätta det med en typ av kamratstöd, stöd perso-
ner emellan som befinner sig i samma situation.
Vi kom fram till att varken Norge eller Sverige har 
något liknande, men Danmark har en variant. Dock 
inte alls i samma utsträckning som det som finns i 
Finland.
Vi skulle också fått höra ett föredrag om nya opera-
tionsmetoder för ögon, men ögonläkaren fick förhin-
der att komma. Vi fick dock veta att det rör sig om 
samma sorts metoder med kapselring som utarbetats 
på St Eriks ögonsjukhus.

JENNY Å.

Nordiskt möte i Helsingfors
12-14 oktober 2007

Varannat år håller de nordiska marfanföreningarna 
ett gemensamt möte. I år hölls mötet i Helsingfors, 
Finland oh deltagare från Sverige var Jenny Åström 
och Ingrid Karlsson.
På mötet berättar vi för varandra vad föreningarna 
i varje land har på gång, och diskuterar eventuella 
samarbetsfrågor.

Finland
Föreningen räknar med att ha cirka 180-190 med-
lemmar, ca 90 av dem har Marfans syndrom. Finska 
föreningen får inget statsstöd utan försörjer sig av 
medlemsavgiften samt fondmedel.
De hade fått 8000€ från Invalidförbundet för sitt 
sommarmöte. (Invalidförbundet är en paraplyorgani-
sation med en underavdelning för sällsynta diagno-
ser.) Sommarmötet hade de torsdag till söndag och 
det är ett helt informellt möte mest för samvaro.
En av styrelsemedlemmarna har tillsammans med 
andra marfanare visat upp sig för läkarstuderande, 
för att visa på mångfalden inom syndromet. Detta 
uppfattades som mycket positivt från både läkarstu-
denternas håll och från de deltagande marfanarna.
Föreningen har också jobbat mycket med att göra 
publicitetskampanjer för att göra reklam för allmän-
heten. De har skickat ut broschyrer och affischer till 
t.ex. hjärtsjuksköterskor, ögonläkare/ögonspecialis-
ter och barnhjärtspecialister.
De har också möjlighet till stödpersonsutbildning 
via Invalidförbundet. Det handlar om grundkurser 
och fortsättningskurser över veckoslut. Under dessa 
utbildningar träffas flera olika diagnoser, inte bara 
Marfans syndrom. Kurserna finansieras av ”penning-
automatföreningen” (spelautomater).

Norge
Norges marfanförening har ca 330 medlemmar, va-
rav man räknar med ca 270 med diagnosen.
Föreningen får stöd från staten på 490 000 norska 
kronor årligen, vilket ska täcka föreningens aktivite-
ter och sekreterarens lön.

Styrelsen består av 7 personer. Förutom styrelse-
ledamöterna har föreningen tagit in ett flertal med-
lemmar i arbetsgrupper, t.ex. är de 4 personer som 
jobbar med medlemstidningen – en ur styrelsen och 
3 medlemmar.
I samband med föreningens årsmöte brukar man 
anordna en helgträff. 
Reumatikerförbundet i Norge driver en anläggning i 
Spanien – Reumasol. Den anläggningen brukar mar-
fanföreningen boka och ordna kurs för sina medlem-
mar där man får sjukgymnastik i varmbassäng m.m. 
30 personer kan delta och man betalar 2400 NOK i 
egenavgift. 
I november anordnar föreningen en ungdomsresa 
till London. Man har koncentrerat mycket av sina 
aktiviteter mot ungdomar för att få dem att bli aktiva 
i föreningen.
Föreningen hyr kontorslokaler i Bergen 2 dagar i 
veckan, som delas med 3 andra föreningar.
Det har skapats en lokalförening i Vestlandet; i Syd-
öst och mitt-Norge är det på gång att startas.
Norge kommer att vara arrangör för EMSNs möte 
2009.
Föreningen har också en fond, där medlemmar kan 
söka medel till t.ex. resekostnader och deltagaravgif-
ter till NMFs (USA:s marfanförening) konferenser 
i USA. Fonden grundades av en medlems begrav-
ningsgåvor och pengar avsätts årligen.

Danmark
Medlemsantalet uppgår till ca 500 varav ca 350 är 
diagnosticerade.
Den största händelse danskarna ville ta upp var att 
föreningen fått en ”protektor”, en väldigt känd gos-
pelsångerska från Bahamas – Etta Cameron. Efter 
årsmötet 2006 höll Etta Cameron en workshop med 
sång, för medlemmar över 11 år. Dagen efter hölls 
en konsert i en kyrka och alla intäkter gick till mar-
fanföreningen (18000kr).
De har även senare hållit en workshop över en helg 
där 25 personer från föreningen och 15 andra delta-
gare fick lära sig sjunga gospel. Även här avslutades 
det med en konsert som drog in 38000kr till fören-
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Ingrid (Se), Mika (Fi), Eeva (Fi), Leila (Fi), Lottem (Dk), Bodil (Dk), Arild (No), Atle (No)



Kontaktpersoner
Hör gärna av dig till Lise Murphy om du vill vara med.
Det skulle vara bra om vi  kunde få namn på äldre 
marfanpatienter, och vi vill gärna täcka in hela vårt 
avlånga land.

Aorta och klaffoperation 
Johnny Lehmann 08 – 732 6228
Kicki Andersson 031 - 45 76 10
Fredrik Alderin 011-16 34 45

Barn- och tonårsföräldrar
Annika Romare 08 - 710 37 61
Fredrik, Cathrin  Alderin 011 – 16 34 45
Marie Sallnäs 08-550 390 51
Ingrid Tonning-Olsson 046-24 83 00 

Allmän information
Mona-Lis Pettersson 08- 500 370 91

Unga vuxna
Olle-Martin Gustafsson 018 – 54 98 87
Ia Sundberg 031- 82 70 25

Lungor
Betty Asplund   betty_asplund@tele2.se

Anhörig till marfanpatient
Ingrid Henriksson 046 - 58 602
Kerstin Andersson 090 - 18 15 38

Träning
Britt-Marie Berner 08 - 644 83 21

Informationssökning
Jenny Åström   jenast@glocalnet.net

Leder och skelett
Mona-Lis Peterson 08-500 370 91

Styrelsen 2007 

Lise Murphy, ordförande
Tel hem 08-771 27 33
Mobil 070-584 27 10
lise.murphy@bredband.net

Karin Olsson, kassör
Tel hem 0485-363 33
post@storafrogarden.se

Ulla Frick, sekreterare
Tel hem 08-651 36 09
Mobil 073-060 46 93
bertil.frick@swipnet.se

Carina Olsson, ordinarie ledamot
Tel hem 08-89 49 92
Mobil 070-975 05 21
carina.olsson@telia.com

Jenny Åström, ordinarie ledamot
Tel hem 0920-22 80 86
Mobil 070-347 58 27
jenast@glocalnet.net

Anna Ulin, ordinarie ledamot
Tel hem 031-14 24 36
Mobil 070-924 01 68
anna.ulin@tele2.se

Anna Salo, suppleant
Tel hem 0502-128 35

Marianne Blixt, suppleant
Tel. hem 013-17 37 08
Mobil 070-776 15 47
lg.blixt@rixtele.com

Returadress:
Ulla Frick
St:Eriksgatan 50 A
112 34  STOCKHOLM


