
- en del av Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser 

Hvilken kunnskap skal vi formidle ?  
-til hvem, av hvem og hvordan? 

 
Presentasjon og diskusjon av resultater fra  
«Å leve med Marfans syndrom studien» 

Prosjektmøte 19.10.18 
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Hva er 
viktige 

resultater? 

Til hvem 
skal de 

formidles? 

Av hvem 
skal de 

formidles? 

Hvordan 
skal de 

formidles?  

Hvordan kan 
vi evaluere at 
formidlingen 

er nyttig? 
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Hvilke  

kommunikasjonskanaler  

kan vi bruke? 
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HVA?  

- Hvilken kunnskap fra  

«Å leve med Marfans syndrom prosjektet»  

er viktig å formidle videre? 

 



5 

Tanker etter å ha lest 
sammendragene av artiklene? 

https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/forskning-og-prosjekter/prosjekter/a-leve-med-marfans-syndrom
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Utdanning og arbeid 

üMange med høy 
utdanning 

üMange unge 
voksne i full jobb 

üTidlig ut av 
arbeidslivet  
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ÅHvilken betydning har dette? 

ÅHvem burde vite det? 

ÅHvilke tiltak kan hjelpe? 

Diskusjon - summegrupper? 
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Smerter 

ü47 personer (64 %)  
 har kroniske smerter 
üMange får smerter  
 i ung alder (under 20 år)  
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ÅHvilken betydning har dette? 

ÅHvem burde vite det? 

ÅHvilke tiltak kan hjelpe? 

Diskusjon - summegrupper? 
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Tretthet - fatigue 

üUttalt tretthet (fatigue) er 
 vanligere hos voksne med 
 Marfans syndrom enn hos 
 folk flest i Norge.  
üSmerter har sterk sammenheng 

 med fatigue 
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ÅHvilken betydning har dette? 

ÅHvem burde vite det? 

ÅHvilke tiltak kan hjelpe? 

Diskusjon - summegrupper? 
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Hverdagen med Marfans syndrom 

üMange har god fysisk funksjon  
üMange fungerer godt sosialt 
üSelvhjulpne med mye 
üHar lite hjelp og hjelpemidler 
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ÅHvilken betydning har dette? 

ÅHvem burde vite det? 

ÅHvilke tiltak kan hjelpe? 

Diskusjon - summegrupper? 
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Hverdagen med Marfans syndrom 2 

üKan være psykologiske  
 utfordringer 
üOvergang barn ς voksen 
 kan være litt tøff  
ü - Mange mindre tilfredse  
 med livet enn  
 befolkningen  
 generelt 
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ÅHvilken betydning har dette? 

ÅHvem burde vite det? 

ÅHvilke tiltak kan hjelpe? 

Diskusjon - summegrupper? 
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Fra dialogkafe`på  
Marfanforeningen treff I April 2018 
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Forsettelse 
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Plan for veien videre? 


