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Mestring av dagliglivets utfordringer.
Sjeldne bensykdommer med tidlige
leddforandringer

Unni Steen og Trine Bathen

Spesialergoterapeuter,

TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser
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Dagligliv — hva er det?

* Hjemmeliv, familieliv
* Barnehage og skole
e Utdanning og arbeid
* Fritid og ferier
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Aktiviteter i dagliglivet (ADL)

* Alle gjgremal / aktiviteter i den enkeltes liv — dag, kveld og natt
 Var, sommer, hgst og vinter

* Dagliglivet er selve livet — med alle gleder og utfordringer det kan
innebzere.

* Det handler om mye mer enn a ha sjelden bensykdom
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Hva skal vi shakke om na?

* Hvordan diagnosene kan pavirke dagliglivet

* Hvilke funksjonsproblemer kan det medfgre

* Hva kan vaere mulige strategier og gode lgsninger

» Kom gjerne med egne erfaringer
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Dagligliv med en sjelden bensykdom

 Mange giennomfgrer skole, utdanning og er i arbeid

* Familieliv og hverdag som andre

Er aktive pa fritiden som andre?

Har tilrettelegging og bruker hjelpemidler?

» Bensykdom kan gi funksjonsbegrensninger
som pavirker hverdagen

Referanser: Damignani 2004, Maysushita 2021
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Sjeldne bensykdommer med tidlig leddpavirkning
- hva kan pavirke hverdagen?

NS

» Kortvoksthet
» Leddpavirkning (artose)

NS

o

* Nedsatt bevegelighet i ledd

e

* Smerter

L)

o

» Tretthet, utmattelse (fatigue)

NS

* Syn og hgrselsproblemer

Referanser: Savariayan 2019, Weiner 2019, Gamble 2015, Terhal 2015, Alade 2018
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Hvilke funksjonsproblemer kan dette gi?

AN

Bevege seg over lengre avstander og i trapper
Henge med i skole og fritidsaktiviteter _,,ég\
Lefting, tyngre husarbeid o.l. | ‘

Rekke opp og ned, na hele kroppen
o fatakiting heyt oppe

AN NI

o  kroppsvask, pakledning av sokker og sko
o toalettbesgk

AN

Ha krefter til alle oppgaver i hjemme og arbeidsliv
v’ Delta i fritidsaktiviteter

. Masgjonal ke~ peransetjicneste for
e # TRS KOMPETANSESENTER
¢ S|ELDNE DIAGNOSER ® FOR SJELDNE DIAGNOSER

Sunnazs sykehus



Kan tilrettelegging bidra til en god hverdag?

» Tilpasse omgivelser

(@ Ergonomi og arbeidsstillinger

» Balanse aktivitet og hvile

@ Tilrettelegging, hjelpemidler og
ortoser
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Anbefalinger for tilrettelegging av hverdagen med artrose

* Fa studier om personer med sjeldne bensykdommer

* Anbefalt a fglge rad for personer med vanlige artrosetilstander. Internasjonale
retningslinjer, til norsk ved Diakonhjemmet sykehus:

— Handartrose: Behandlingsanbefalinger ved handartrose.pdf (diakonhjemmetsykehus.no)

» Gode arbeidsmetoder, enkle hjelpemidler, god balanse mellom aktivitet og hvile
» Trening kan bedre handkraft og redusere smerte | hendene
» Stogtteskinner (ortoser) ved artose i tommelledd kan lindre smerter over tid

Meemel kiww Arlhreaiz o i kuws

S dagrigey

— Hofte og kneartrose: Pasientversjon.pdf (diakonhjemmetsykehus.no)

» Sterkt anbefalt regelmessig trening )
» Ganghjelpemidler er anbefalt ved store gangproblemer
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https://diakonhjemmetsykehus.no/seksjon/nkrr/Documents/Artrosefilmer/Oppsummering_Behandlingsanbefalinger%20ved%20h%C3%A5ndartrose.pdf
https://diakonhjemmetsykehus.no/seksjon/nkrr/Documents/Pasientversjon.pdf

Tilrettelegging av omgivelser
Nytenkning og kreativitet

 Hva gjor jeg hvor og hvordan?

 Hvordan er hjemmet mitt organisert?
* Hvordan fungerer arbeidsplassen, skolen / studiestedet?

» Kan noe gjgres pa en annen mate?
» Trengs det omgjgringer eller noen hjelpemidler?
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Ergonomi og arbeidsstillinger

» Riktig arbeidshgyde,
» God arbeidsstol, variere mellom sitte/sta?

» Gode arbeidsredskaper, handtak som er gode a holde i

» Ortoser/stgtteskinner

» Sterke og godt koordinerte muskler er viktig rundt vonde ledd
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Balanse mellom aktivitet og hvile

e Kartlegging: Hvilke oppgaver inneholder hverdagen?
o ma/plikt og bgr- aktiviteter?
o pafyll/ hvile aktiviteter?
* Valg og prioriteringer
o Hva velger du a prioritere?
o Hvilke krav stiller du til deg selv — og andre til deg?
o Velge bort noen bgr-aktivitetene?

* Forenkling og tilrettelegging
o Kan ergonomiske tiltak gjgre hverdagen mindre belastende?

o Kan du gjgre oppgavene pa andre og mindre energikrevende mater?
o Kan du fa hjelp til noen oppgaver?
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Tilrettelegging og hjelpemidler til mange formal

» for & fremme aktivitet og greie 3 utfgre gjgremal
» for a kunne bruke leddene i ergonomisk hensiktsmessige stillinger

» for a gi avlasting og dempe smerter
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Tilrettelegging i skolen

* Delta i fellesskapet inne og ute, holde tritt
* Komme seg rundt over lengre avstander
* Planlegging av skoledagen, mulighet for pauser

 Komme til / fa taki ting
 Sittestilling og arbeidsstilling ved bord
* Finmotoriske aktiviteter

* Syn eller hgrselsproblemer?
o Statped har god informasjon og tips
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https://www.statped.no/

Uteplassen, alle skal delta

* Behov for tilrettelegging pa skolens uteplass?
* Behov for anskaffelse av nye lekeapparater?

» Uteplassen er bade til fri lek og «time out» for alle

> A delta i Foreldreutvalget pa skolen kan gi mulighet for & pavirke

innkjpp av husker og lekeapparater til utelekeplassen

KS 2020, Skoler og barnehager Design-er-mangfold-F41-WEB.pdf (ks.no)
En god og tilrettelagt skole for alle | Kunnskapsbanken
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https://www.ks.no/globalassets/fagomrader/velferd/universell-utforming/Design-er-mangfold-F41-WEB.pdf
https://www.kunnskapsbanken.net/en-god-og-tilrettelagt-skole-for-alle/

Utedager og turer

* Mobilitetshjelpemidler kan bidra til deltakelse og utvikling
* Planleggi god tid: Aktivitetsdager, leirskole og lignende
* Vurder bruk av hjelpemidler og hvordan de skal fraktes med

* Ga hele veien eller kjgre deler av veien?

Basetenking heller enn lang tur for alle?

Sykkel for kortvokste barn,
Foto fra Skeno.no
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Mer informasjon om tilrettelegging i skolen

Informasjon fra TRS
 Dagligliv ved sjeldne diagnhoser med skjelettforandringer - Sunnaas sykehus

e Skolestart og skolehverdag med en sjelden diagnose - Sunnaas sykehus

e En god skolestart for kortvokste barn. E-laeringskurs til skoleansatte

e Digitalt kurs for fagpersoner i skole og kommune om tilrettelegging og
helseoppfalging i skolen 25.04.23, ved Frambu og TRS

Informasjon fra andre:
 En god og tilrettelagt skole for alle | NAV Kunnskapsbanken
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https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/kortvoksthet/dagligliv-ved-sjeldne-diagnoser-med-skjelettforandringer
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/skole-og-utdanning/skolestart-og-skolehverdag-med-en-sjelden-diagnose
https://kurs.helse-sorost.no/ScormServices/ScoStart.aspx?load=preview&scorm_version=1.2&starting_url=/uploaded/scormcourse/En_god_skolestart_for_et_barn__04_04_2022/index.html
https://www.sunnaas.no/arrangementer/digitalt-fagkurs-om-tilrettelegging-og-helseoppfolging-i-skolen-250423
https://www.kunnskapsbanken.net/en-god-og-tilrettelagt-skole-for-alle/

Tilrettelegging av kontorarbeidsplass / studier

Tilpasninger av
kontorarbeidsplass
er vanligvis arbeidsgivers
ansvar. Les mer: Arbeid,
rettigheter og muligheter -
Sunnaas sykehus

Headset til telefon

Underarmsstgtte gir mindre Tilpasset tastatur og mus Godt tilpasset stol og bord
belastning pa skuldre og nakke
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https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/arbeid-rettigheter-og-muligheter

Tilpasse omgivelsene, eksempel kjokken — mulige gode Igsninger?

Hev- og senkbar kjgkkenbenk eller fast lav

Benk uten underskap med uttrekkbar plate i ulike hgyder
Nedsenkbare overskap

“Sokkelskuff” som kan brukes som trinn i benken
Tradskuffer i stedet for hyller i underskap og hgyskap, komme til fra siden
Stekeovninnsats i hgyskap med sidehengslet dgr og uttrekksplate under
Elektrisk hpyderegulerbar arbeidsstol, eventuelt med fotbrett til a sta pa
Trillebord
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Eksempel pa godt tilpasset kjokken

* U-form; kan skyve i steet for a |Igfte
* Hev/senkbar benk uten underskap — og overskap som senkes ned og fram

e Skuffer i underskap
« Uttrekksplate til kjpkkenmaskin
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Hjelpemidler for a kunne bruke leddene i ergonomisk
hensiktsmessige stillinger - eksempler

Hageredskap. Foto: Hjelpemiddelpartner

Skriveredskaper med alternative grep Sakser og pinsett m fjaerhandtak Multidapner
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Hjelpemidler ved nedsatt leddbevegelighet
— personlig stell - og na hele kroppen

Rekke opp og rekke ned, for eksempel for a vaske seg, gre seg og kle av og pa seg:
Gripetang, hygienehjelpemidler og strempepatrekkere
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- og rekke opp
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Hjelpemidler som avlaster og fremmer aktivitet

Foto: Sunrise-Medical
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Regelverk for hjelpemidler i dagliglivet hjemme

* En del hjelpemidler kan sgkes fra NAV Hjelpemiddelsentral (varig lan)

Folketrygdloven § 10.5-7: "Hjelpemidler til bedring av funksjonsevnen i
dagliglivet”

* Noen hjelpemidler ma du kjgpe selv, men du kan s@ke tilskudd:

«Tilskudd til rimelige hjelpemidler» — 2075 kr for a kjge det du trenger. Nytt
tilskudd kan sgkes etter 4 ar

Les mer om hjelpemidler: Hjelpemidler, tilrettelegging og bolig - Sunnaas sykehus
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https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/hjelpemidler-tilrettelegging-og-bolig

Hjelpemidler for a gi avlastning og dempe smerter
- ortoser / stgtteskinner til ulikt bruk

Kan hjelpe til & stabilisere |IEIddEI"IEJr Fabrikklaget eller spesialtilpasset / laget etter mal
og virke Sr'ﬂertedempende Ulikt materiale (myke - harde)

}0 Til handledd, ankler og knaer og sma fingerledd.

Ortopediske hjEIpEI'ﬂidlE'r kan dekkes Rekvireres av spesialist i ortopedi, revmatologi,

gjennum folketrygden, hvis det ma fysikalsk medisin og rehabilitering eller nevrologi
m SPESiEItilpESSES Fastlegen ma henvise til aktuell spesialist

Les mer Hjelpemidler, tilrettelegging og bolig - Sunnaas sykehus
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https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/hjelpemidler-tilrettelegging-og-bolig

Behov for tilpasning av bilen?

— NAV kan gi stgtte til spesialutstyr og tilpasning av bilen som er ngdvendig
pa grunn av funksjonsnedsettelse

— Gis som tilskudd uten gkonomisk behovsprgving

e Aktuell tilpassing kan veere:
o Tiltak for god sittestilling
- passe dypt sete
- stgtte for underarmene 0 105
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- forlengede pedaler
o Tiltak for inn- og utstiging av bilen

- dreibart sete


https://www.nav.no/no/Person/Hjelpemidler/Tjenester+og+produkter/Bil+og+transport

Eksempler pa enkle tilpasninger i bil

Snuplate, gjar
det lettere &
svinge seg
rundt pa
bilsetet

N

Bilbeltehandtak, foto: Hjelpemiddelpartner

Kilepute, minsker ’nedoverbakken” i bilsetet Stettehandtak, foto: Hjelpemiddelpartner
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Stonad fra NAV for anskaffelse av bil

* Tilskudd til bil til arbeid og utdanning . .

Hvis du pa grunn av en varig funksjonsnedsettelse ikke kan benytte offentlige
transportmidler til arbeid eller utdanning (ut over videregaende skole) kan du fa
et engangsbelgp til a kjgpe en bil selv.

* Stonad til spesialtilpasset kassebil
Om du er rullestolbruker og har behov for kassebil med heis/rampe kan du ha rett til
bilstgnad ogsa til a dekke transportbehov i dagliglivet. Denne bilen bestilles av NAV.

Les mer om st@nad til bil og spesialutstyr pa nettsidene til TRS: Bil og transport - Sunnaas
sykehus
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https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/bil-og-transport

Stonadsordninger for tilrettelegging av bolig

Husbankmidler som kommunen disponerer (husbanken.no)
e Tilskudd til utredning og prosjektering

- Dekke utgifter for fagkyndig vurdering/utredning av bolig

- Prosjektering ved bygging og/eller tilpassing, f.eks arkitekthonorar.

- |kke gkonomisk behovsprgving. Ma brukes det aret det er utbetalt.

e Tilskudd til tilpasning av bolig
- Omgjgring/tilpasning av boligen ved bevegelsesvansker.
- @konomisk behovsprgving.

» Tilskudd og ulike typer lan til kjgp, bygging eller omgjoring av bolig

- Se Husbanken

Les mer pa nettsidene til TRS: Hjelpemidler, tilrettelegging og bolig - Sunnaas sykehus
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https://husbanken.no/person/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/hjelpemidler-tilrettelegging-og-bolig

Hvem kan du fa hjelp av?

* Ergo- og/ eller fysioterapeut i kommunen kan:
v’ vurdere behov
v prgve ut hjelpemidler
v’ veilede om tilrettelegging
v’ begrunne sgknader faglig

* Fagpersoner pa TRS kan veaere diskusjonspartnere med fagpersoner i
kommunen

®  Nasjonal kopezansaty
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Nyttige lenker

Informasjon fra TRS om "Lover, rettigheter og tjenester":

e Hjelpemidler, tilrettelegging og bolig - Sunnaas sykehus
e Skolestart og skolehverdag

e Bil og transport - Sunnaas sykehus

e Studier og utdanning - Sunnaas sykehus

e Arbeid, rettigheter og muligheter - Sunnaas sykehus

Firmaer som forhandler smahjelpemidler:

e Hjelpemidler kipkken, hage mm - Velferdsbutikken.no - Hjelpemiddelpartner sin nettbutikk
e ADL hjelpemidler - RONDA AS

e ADL smahjelpemidler (etac.com)

e Daglige hjelpemidler (ADL) - Gymo AS

e Smahjelpemidler / ADL - Produkter (banda.no)
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https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/hjelpemidler-tilrettelegging-og-bolig
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/skole-og-utdanning/skolestart-og-skolehverdag-med-en-sjelden-diagnose
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/bil-og-transport
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/skole-og-utdanning/studier-og-utdanning
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/arbeid-rettigheter-og-muligheter
https://www.velferdsbutikken.no/categories/hjelpemidler-kjokken?gclid=EAIaIQobChMIlpfF1bGC-gIVCRd7Ch36Kg2uEAAYASAAEgJqSvD_BwE
https://www.ronda.no/produkter/hverdagshjelpemidler-adl
https://www.etac.com/nb-no/norge/produkter/adl-smahjelpemidler/
https://www.gymo.no/daglige-hjelpemidler-adl-1
https://www.banda.no/produkter/hjelpemidler-adl
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