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Dagligliv — hva er det?

* Hjemmeliv, familieliv
* Arbeidsliv, studieliv

* 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 XLH
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Hva skal vi shakke om na?

* Hvilke funksjonsproblemer kan det medfgre
- praktiske utfordringer

- «kropp og krefter» - tretthet / fatigue

* Hva kan vaere mulige strategier eller «lure Igsninger»

» Kom gjerne med egne erfaringer
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Dagligliv med XLH

* Mange gjennomfgrer utdanning og er i arbeid
* Familieliv og hverdag som andre

 Lite tilrettelegging og hjelpemidler?

e XLH kan gi funksjonsbegrensninger
som pavirker hverdagen

Referanser: Seefried L., et al. (2021). Harvengt PS., et al. (2020), Lo SH., et al. (2020). Theodore-
Oklota C., et al. (2018)
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Hva ved XLH kan pavirke dagliglivet?

* Slitasje og feilstillinger i ledd
 Nedsatt bevegelighet i noen ledd
* Smerter

 Brudd

* Tretthet, slitenhet, utmattelse (fatigue)

 Bekymring

Referanser: Seefried L., et al. (2021). Harvengt PS., et al. (2020), Lo SH., et al. (2020). Theodore-Oklota C., et al. (2018),
Che H., et al. (2016), Skrinar A, et al. (2019), Kanamalla K., et al. (2022), Orlando G., et al. (2022), Marshall, A., et al. (2015)
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Hvilke funksjonsproblemer kan dette gi?

v’ Gangproblemer (lengre avstander, terreng, trapper)
v' Balanseproblemer, bekymring for fall?
v’ Lefting, tyngre husarbeid o.l.
v'  Reise seg fra lave steder, f.eks. inn/ut av bil
v'  Rekke opp og ned, na hele kroppen

o fatakiting hgyt oppe = ﬁﬁ\

o kroppsvask, pakledning av sokker og sko ‘
v’ Deltakelse i fritidsaktiviteter
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Funksjonsproblemer fortsatt

Begrenset energi og krefter, trgtthet (fatigue)
Bruker mer tid og krefter til daglige gjgremal
Brudd kan gi nedsatt funksjon i perioder

AN

Vanskelig a planlegge pga variasjon fra dag til dag
— uforstaelig for andre?
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Hva er fatigue?

= Vedvarende utmattelse, tretthet, slitenhet
» Mer enn bare sliten

» Hjelper ofte ikke a hvile

» Mange ulike mater a definere fatigue

» Usynlig

» Vanskelig a forklare

» Uforutsigbar

fatigue — Store medisinske leksikon (snl.no)
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https://sml.snl.no/fatigue

Hva virker ved utmattelse (fatigue)?

Sammensatt individuell tilneerming (multimodal behandling)
» Gradert fysisk aktivitet
» Mindfullness (oppmerksomt naervaer)
» Kognitiv terapi
» Aktivitetsbalanse (aktivitetsregulering/ energigkonomisering)

» Viktig a starte med a fa kartlagt mulige arsaker

Noen nyttige lenker:
Utmattelse, kjennetegn, arsaker og tiltak, Diakonhjemmet sykehus
Gode rad fra Norsk revmatikerforbund
Norsk psykologforening — om kognitiv terapi og utmattelse
Undervisning om aktivitetsbalanse fra Sunnaas sykehus

Referanser: Ali 2021, Khan & Amatya 2018, Berge 2013
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https://diakonhjemmetsykehus.no/avdelinger/Documents/PHT/Selvhjelp%20-%20utmattelse.pdf
https://www.revmatiker.no/lev-bedre-med-usynlig-sykdom/mestring-av-fatigue/
https://www.psykologforeningen.no/publikum/blogger/helsepsykologibloggen/energityver-og-energigivere-hjelp-for-utmattelse
https://www.youtube.com/watch?v=T5FXO3ZQLu8

Kan tilpasninger / tilrettelegginger bidra til et godt dagligliv?
v’ Aktivitetsbalanse
v'Tilpasse omgivelser

v'Tekniske hjelpemidler

v'Gjgre ting pa andre mater

v'Motta hjelp til noen aktiviteter
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Aktivitetsbalanse

e Kartlegging: Hvilke oppgaver inneholder hverdagen?
o Hva er ma/plikt og bgr- aktiviteter?
o Hva er pafyll/ hvile aktiviteter?

* Valg og prioriteringer

o Hva velger du a prioritere?
o Hvilke krav stiller du til deg selv — og andre til deg?

* Forenkling og tilrettelegging
o Er det noen av bgr-aktivitetene du ikke behgver a gjgre?
o Kan du gjgre oppgavene pa andre og mindre energikrevende mater?
o Kan du fa hjelp til noen oppgaver?
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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, stor stgtteflate

» God arbeidsstol, variere mellom sitte/sta?
» Gode arbeidsredskaper, handtak som er gode a holde i

» Ortoser/stgtte til instabile ledd ved aktiviteter og for smertelindring
» Sterke og godt koordinerte muskler - viktig rundt vonde ledd
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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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Kjokken — mulige lure Igsninger

* Hev- og senkbar kjgkkenbenk eller fast lav?

 Nedsenkbare overskap?

e “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 hgyderegulerbar arbeidstol, evt med fotbrett til a sta pa
* Trillebord?
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Hjelpemidler for a kunne bruke leddene i ergonomisk
hensiktsmessige stillinger - eksempler

Ostehgvel og kniv med vinklet skaft
Ulike blyantgrep

Skriveredskaper med alternative grep Sakser og pinsett m fjaerhandtak Multidpner
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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

o —
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Hjelpemidler som avlaster

A. ~

|

AR

Elektriske hjelpemidler Stéstattestoler (avlastning ved stdende arbeid
og i1 dusjen)
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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:

«Smahjelpemidler» — kan sgke om tilskudd pa 2020 kr, og kjgpe de hjelpemidler en
trenger. Kan sgke nytt tilskudd 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 som kan lette belastning
— eksempel 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

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

Hjelpemidler som fremmer aktivitet
— fritid, fysisk aktivitet

" &"’:34:.,_-
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Aktivitetshjelpemidler

= hjelpemidler som er spesielt utviklet for at personer med nedsatt funksjonsevne skal
kunne delta i fysisk aktivitet - alene eller sammen med andre.

* NAV kan dekke hjelpemidler til sportsaktiviteter, trening og stimulering

* Dekker ikke hobbyaktiviteter, vanlig sportsutstyr eller konkurranseutstyr

D S . e . . . e e .

Les mer pa nettsidene til TRS: Hjelpemidler, tilrettelegging og bolig - Sunnaas sykehus

o 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

Lure lgsninger og hjelpemidler i vanlig handel. Dekkes ikke av NAV
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http://www.bara123.is/myndir/bara1/stor/pages/BB021035.015806.html

Behov for tilpasning av bilen?

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

— Gis som tilskudd uten gkonomisk behovsprgving

» Aktuell tilpassing kan for eksempel vaere

Tiltak for god sittestilling
- passe dypt sete > -
- stgtte for underarmene
Tiltak for inn- og utstiging av bilen M H

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

Eksempler pa enkle tilpasninger i bil

Enkle hjelpemidler som man kan kjgpe
selv, og evt dekke med tilskudd til
smahjelpemidler som kan sgkes fra
NAV

Snuplate — letter a komme ut og inn i bilen

Kilepute, minsker "nedoverbakken” 1 bilsetet

Bilbeltehandtak
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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
bilstonad 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.
- lkke gkonomisk behovsprgving. Ma brukes det aret det er utbetalt.

e Tilskudd til tilpasning av bolig
- Omgjgring/tilpasning av boligen slik at den blir best mulig egnet ved bevegelsesvansker.
- @konomisk behovspreving.

* Tilskudd og ulike typer lan til kjgp, bygging eller omgjoring av bolig
- Se husbanken.no

Les mer om tilpasning av bolig pa nettsidene til TRS: 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

Hvem kan du fa hjelp av?

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

* Fagpersoner pa TRS kan vaere diskusjonspartnere med
fagpersoner i kommunen
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Nyttige lenker

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

e Hjelpemidler, tilrettelegging og bolig - Sunnaas sykehus
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 kjgkken - 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/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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