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Dagligliv

* Alle gjgremal / aktiviteter i den
enkeltes liv, dag, kveld og natt

e Var, sommer, hgst og vinter

* Hverdagsoppgaver som husarbeid,
hagearbeid og handling

* Fritid, barnehage, skole, utdanning og
arbeid

Foto: Shutterstock
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Dagligliv med FD/MAS

Funksjonsnedsettelse og smerter kan gi utfordringer i dagliglivet

Det kan veere vanskelig a:

=
o Ga langt eller lgpe @;?f%

o Sitte eller sta over lengre tid
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o Gjgre tyngre husarbeid
o Komme seg rundt selvstendig med nedsatt syn

o Spise og sove godt
o Faiseg nok naering
o Ha nok energi til det hverdagslivet inneholder

Referanse:; Jousse et al, 2024; Meier at al. (2022). Foto: Shutterstock
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Beredskapsplan

Plan som beskriver rutiner dersom det skulle oppsta brudd i
barnehage eller pa skolen

e Utarbeid en skriftlig plan
« Samarbeid mellom foreldrene og barnehagen/skolen

* Planen bgr inneholde:
» QOversikt over tegnene pa at brudd har oppstatt
* Veiledning i akuttbehandling (inkludert smertelindring)
* Navn og telefonnummer til den/de som skal kontaktes.

* Utarbeid et skriv som den enkelte kan ha med til legevakt
eller sykehus

Les mer her: Brudd, bruddbehandling og beredskapsplan for
brudd ved osteogenesis imperfecta - Sunnaas sykehus HF



https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/osteogenesis-imperfecta-oi/medisinske-forhold-ved-osteogenesis-imperfecta-oi/brudd-bruddbehandling-og-beredskapsplan-for-brudd-ved-osteogenesis-imperfecta/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/osteogenesis-imperfecta-oi/medisinske-forhold-ved-osteogenesis-imperfecta-oi/brudd-bruddbehandling-og-beredskapsplan-for-brudd-ved-osteogenesis-imperfecta/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/osteogenesis-imperfecta-oi/medisinske-forhold-ved-osteogenesis-imperfecta-oi/brudd-bruddbehandling-og-beredskapsplan-for-brudd-ved-osteogenesis-imperfecta/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/osteogenesis-imperfecta-oi/medisinske-forhold-ved-osteogenesis-imperfecta-oi/brudd-bruddbehandling-og-beredskapsplan-for-brudd-ved-osteogenesis-imperfecta/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/osteogenesis-imperfecta-oi/medisinske-forhold-ved-osteogenesis-imperfecta-oi/brudd-bruddbehandling-og-beredskapsplan-for-brudd-ved-osteogenesis-imperfecta/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/osteogenesis-imperfecta-oi/medisinske-forhold-ved-osteogenesis-imperfecta-oi/brudd-bruddbehandling-og-beredskapsplan-for-brudd-ved-osteogenesis-imperfecta/
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Tilrettelegging i barnehage og skole

* Behov for pauser?
* Tydelige og trygge avtaler
* Tydelige rutiner og regler i samvaer og aktiviteter

«Det er viktig at lzerer vet litt om diagnosen»
«Brak er slitsomt nar en har vondt»
Barn med FD/MAS

lllustrasjon Stockbilde



Tilrettelegging i fysisk aktivitet

* Fysisk aktivitet og kroppsgving

e Pa turer, aktivitetsdager og
annerledes dager

* Forstehjelpssekk for brudd

lllustrasjon Stockbilde

Fysisk aktivitet i skolen sjeldne diagnoser - Sunnaas sykehus HF

«Jeg vil vaere med pa sa mye som
Aktivitetskassen | Leker og aktiviteter for barnehage, skole og mu/ig samtidig som det er trygt»

2H0 Barn med ED/MAS



https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/skole-og-utdanning/fysisk-aktivitet-i-skolen-sjeldne-diagnoser/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/skole-og-utdanning/fysisk-aktivitet-i-skolen-sjeldne-diagnoser/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/skole-og-utdanning/fysisk-aktivitet-i-skolen-sjeldne-diagnoser/
https://aktivitetskassen.no/
https://aktivitetskassen.no/
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Hvor forsiktig skal man vaere?

Vondt a ikke vaere med pa det andre kan

VANSKELIG BALANSEGANG!
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Tilrettelegging i utdanning og arbeid

 Det kan veaere utfordrende a sta fullt eller delvis i
studier og arbeid med FD/MAS

e Studenter har rett pa individuell tilrettelegging, se
veileder om tilrettelegging for studenter med
funksjonsnedssettelser

* Alle studiesteder skal ha en kontaktperson som kan
veilede rundt relevant tilrettelegging. Eksempler:
* Mer tid pa eksamen
* Egen lesesalplass
* Tilrettelagt studentbolig

* Lanekassen kan sgkes for tilleggsstipend eller
sykestipend

Kilde: Meier at al. (2022), foto: Shutterstock


https://ldo.no/content/uploads/2025/12/Individuell-tilrettelegging-for-studenter-med-funksjonsnedsettelser.pdf
https://ldo.no/content/uploads/2025/12/Individuell-tilrettelegging-for-studenter-med-funksjonsnedsettelser.pdf
https://lanekassen.no/nb-NO/stipend-og-lan/nedsatt-funksjonsevne/
https://lanekassen.no/nb-NO/stipend-og-lan/sykdom/soknad-om-sykestipend/

Tilrettelegging i utdanning og arbeidsliv

* Dersom personen har vansker med a komme ut
jobb pa egen hand, kan NAV bista. Les om aktuelle
tiltak:

* Trenger hjelp til 8 komme i jobb - nav.no

 Tiltak fra NAV kan sgkes dersom det er behov for
tilrettelegging pa jobb eller i utdanning, eksempler:

e Utlan av hjelpemidler

* Funksjonsassistent

e Tilretteleggingstilskudd

* Dekking av sykepenger ved kronisk sykdom

* Viktig at spesialisterklzeringer er utfyllende og presise  roio: shutterstock


https://www.nav.no/komme-i-jobb#tiltak
https://www.nav.no/komme-i-jobb#tiltak
https://www.nav.no/komme-i-jobb#tiltak
https://www.nav.no/komme-i-jobb#tiltak
https://www.nav.no/tilrettelegging-jobb
https://www.nav.no/kronisk-syk-eller-gravid
https://www.nav.no/kronisk-syk-eller-gravid
https://www.nav.no/kronisk-syk-eller-gravid
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Hjelpemidler til dagliglivet Rimelige hjelpemidler?
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Foto: Sjeldensenteret



Hjelpemidler for bevegelse

* Nar gange over lengre avstander blir vanskelig,
kan ganghjelpemidler veere aktuelt
* Hgy terskel for a ta i bruk ganghjelpemidler, for noen.

* Ulike Igsninger:
 Staver/krykker
* Elektrisk sparkesykkel
* Manuell eller elektrisk rullestol
* Elektrisk scooter

* Kan gi krefter til a orke flere aktiviteter

lllustrasjoner: Shutterstock, laget av Kl
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Tilrettelegging ved nedsatt syn og hgrsel

Ved kraniofascial fibrgs dysplasi kan syn eller hgrsel vaere
nedsatt

Fagpersoner kan kontakte Statped eller Eikholt
ressursenter for veiledning nar man jobber med
personer med kombinert sansetap

Det kan henvises til kommunal syns- eller h@rselskontakt
for veiledning rundt syns- eller hgrselshjelpemidler
Kunnskapsbanken har informasjon om tilrettelegging ved

sansetap
Blindeforbundet har oversikt over ulike hjelpemidler og

kurstilbud som kan veere nyttig ved nedsatt syn

Kilde: Kim et al., (2023), foto: Shutterstock


https://www.statped.no/
https://www.eikholt.no/
https://www.eikholt.no/
https://www.kunnskapsbanken.net/
https://www.kunnskapsbanken.net/
https://www.blindeforbundet.no/?gad_source=1&gad_campaignid=20784512536&gclid=CjwKCAjwqonVBhA4EiwA9wYJ3XdF6qa3ix4cDEu-sFv6E0U6ToazeU5VIKIqlUpn1V-F6quULIfXfRoCRRQQAvD_BwE
https://www.blindeforbundet.no/?gad_source=1&gad_campaignid=20784512536&gclid=CjwKCAjwqonVBhA4EiwA9wYJ3XdF6qa3ix4cDEu-sFv6E0U6ToazeU5VIKIqlUpn1V-F6quULIfXfRoCRRQQAvD_BwE

Behov for tilpasning av bil?

Utfordringer ved bilkjgring?
* Rekke fram til pedaler uten a sitte helt oppi rattet/dashbordet
* God sittestilling
* Passe dypt sete med ryggstotte
e Stgtte for underarmene

e Skal det sgkes om stgnad til biltilpasning eller bil?
* Les mer om bil og transport her

* Parkeringstillatelse/HC-bevis
* Sgkes i kommunen (ofte teknisk etat eller eget parkeringskontor)
e Gir fritak for bompenger og piggdekkavgift

Foto: Sjeldensenteret


https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/lover-rettigheter-og-tjenester/bil-og-transport/
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Energiokonomisering og aktivitetsbalanse

Personer med FD/MAS kan ha mer smerter og utmattelse
enn andre

Kan veere en fordel a planlegge hvordan man bruker energi.

Energigkonomisering handler om a bruke den energien man
har mer bevisst

Aktivitetsbalanse: Finne en god balanse mellom ulike former
for aktivitet, og mellom aktivitet og hvile

Gir ikke ngdvendigyvis flere krefter, men kreftene kan strekke
bedre til ved at oppgaver i hverdagen utfgres og organiseres
mer effektivt

Kilder: Meier et al (2022)
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Aktivitetskartlegging

* Fagpersoner kan hjelpe personer med FD/MAS & kartlegge hverdagen
* (@ke bevissthet rundt hva man bruker energi pa
» Kategorisere de aktivitetene hverdagen inneholder. Fa en bedre oversikt over hva som

er energigivende og energikrevende aktiviteter

Ma-oppgaver:
Prioriterte oppgaver

Bor-oppgaver:
Kan nedprioriteres/
gjores av andre

Pafyllsaktiviteter:
Gir glede og energi

Hvilefktiviteter:
Gir restitusjon

Illustrasjon: Sunnaas Sykehus HF
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Aktivitetsbalanse i 24-timers perspektivet
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Hva kan fagpersoner bista med?

* Veilede personen med a:
 Organisere, planlegge og prioritere
* Fordele aktiviteter over tid — dags-/ukeplan

* \Velge aktiviteter som gir energi over de som tar
* Holde jevnt tempo

* Opplaering av arbeidsstillinger og ergonomi
Pauser

@ke kondisjon

Kosthold

Kilde: Rotman et al. (2018)
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Dagligliv med FD/MAS

«Jeg vet hvordan jeg skal ta det med ro, selv om det alltid gar i 200 km/t. Jeg har
lzert 3 lytte til meg selv. Hvis jeg er sliten, setter jeg meg ned en stund og drar hjem.
Klesvasken og matlagingen far vente. Jeg ser annerledes pa ting.»

Jousse et al., (2024)
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Nettsider fra sjeldensenteret, enhet Sunnaas

Dagliglivet ved fibrgs dysplasi og McCune-Albrights syndrom - Sunnaas sykehus HF

Bolig og bil: Smarte lgsninger - Sunnaas sykehus HF

Hvilke retticheter og muligheter har jeg pa studiestedet? | Utdanning.no

FinnHjelpemiddel har oversikt over alle tilgjengelige hjelpemidler for bevegelse,

harsel og syn
Pa kunnskapsbanken finnes informasjon om tilrettelegging av skole, utdanning,
bolig, i tillegg til hjelpemidler ved redusert syn, nedsatt hgrsel eller kombinert syns-

og hgrselstap

Statped har gode nettsider som omhandler personer med synsnedssettelser,
nedsatt hgrsel og kombinert sansetap

Tilskudd til rimelige hjelpemidler - nav.no



https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/fibros-dysplasi/dagliglivet-ved-fibros-dysplasi-og-mccune-albrights-syndrom/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/fibros-dysplasi/dagliglivet-ved-fibros-dysplasi-og-mccune-albrights-syndrom/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/fibros-dysplasi/dagliglivet-ved-fibros-dysplasi-og-mccune-albrights-syndrom/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/fibros-dysplasi/dagliglivet-ved-fibros-dysplasi-og-mccune-albrights-syndrom/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/fibros-dysplasi/dagliglivet-ved-fibros-dysplasi-og-mccune-albrights-syndrom/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/fibros-dysplasi/dagliglivet-ved-fibros-dysplasi-og-mccune-albrights-syndrom/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/fibros-dysplasi/dagliglivet-ved-fibros-dysplasi-og-mccune-albrights-syndrom/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/sjeldne-diagnoser/fibros-dysplasi/dagliglivet-ved-fibros-dysplasi-og-mccune-albrights-syndrom/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/tilpasninger-for-sjeldne-kropper/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/tilpasninger-for-sjeldne-kropper/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/tilpasninger-for-sjeldne-kropper/
https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/temasider/tilpasninger-for-sjeldne-kropper/
https://utdanning.no/tema/universitet_og_hogskole/hvilke_rettigheter_og_muligheter_har_jeg_pa_studiestedet
https://utdanning.no/tema/universitet_og_hogskole/hvilke_rettigheter_og_muligheter_har_jeg_pa_studiestedet
https://finnhjelpemiddel.nav.no/
https://finnhjelpemiddel.nav.no/
http://www.kunnskapsbanken.net/
https://www.kunnskapsbanken.net/syn/
https://www.kunnskapsbanken.net/horsel/
https://www.kunnskapsbanken.net/kombinert-syns-og-horselstap/
https://www.kunnskapsbanken.net/kombinert-syns-og-horselstap/
https://www.kunnskapsbanken.net/kombinert-syns-og-horselstap/
https://www.statped.no/tiltak-og-tilrettelegging/synsnedsettelser/
https://www.statped.no/tiltak-og-tilrettelegging/sansetap/nedsatt-horsel/
https://www.statped.no/tiltak-og-tilrettelegging/kombinerte-sansetap-og-dovblindhet/
https://www.nav.no/rimelige-hjelpemidler
https://www.nav.no/rimelige-hjelpemidler
https://www.nav.no/rimelige-hjelpemidler
https://www.nav.no/rimelige-hjelpemidler
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