o @ o o @ o o @ o o @ «

® NASJONALT SENTER FOR
® e ® SJELDNE DIAGNOSER 00 000 00 ® 0 ¢
o @ o o @ o o @ o o @ ¢
o @ o o @ o o @ o ¢
o @ o o @ o o @ o ¢
000 000 000 ¢
. . o . o @ o o @ o o @ o ¢
Fysisk funksjon, aktivitet og trening . ¢ . e S0 . ¢
for personer med FD/MAS N c@® o c@® o c @ «
000 000 000 o0 ¢
Ved fysioterapeut Kesia Maria Fodnestgl| e @ o e @ o e @ e @ ¢
o @ o o @ o o @ o ¢
o @ o o @ o o @ o ¢
000 000 000 ¢
o @ o o @ o o @ o ¢
o @ o o @ o @ o o ¢
Digitalt fagkurs i regi av Nasjonalt senter for sjeldne °® - °*® °® - I
diagnoser, enhet Sunnaas 23.09.2026 . ‘ . ‘ ‘ . ‘ ‘ . ‘ . ‘
o @ o o @ o o @ o o @ -
P G Y A P . . -



:. NASJONALT SENTER FOR
e SJELDNE DIAGNOSER

Hvordan pavirker
FD/MAS den fysiske
funksjonen?

Fglsomhet Intern (gul)

Muskelkraft

Beinbrudd

Ledd-
beveglighet

Operasjoner
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Smerte

81% av voksne
49% av barn

Fglsomhet Intern (gul)

massasje enkelte frilesen
massasje ga tur

sld noe

pust 4 blihort og sett

stahet bevisst pus

oppsoke hyggelige venner

¢ Muskelterapi

toying
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McCune-Albrights syndrom Kraniofacial fibrgs dysplasi

 Hormonelle pavirkninger e Potensielt andre funksjonsutfall

Felsomhet Intern (gul)



:. NASJONALT SENTER FOR
e SJELDNE DIAGNOSER

Barn

* | vekst og utvikling
o Aktivt fibrgst vev
e Deltakelse

Felsomhet Intern (gul)

Voksne

* Fibrgst vev i «dvale»
* Smerte
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Fysisk aktivitet og trening

Fysisk aktivitet er all bruk av kroppen ut over hvileniva

Trening er planlagt og strukturert bevegelse som gjentas over tid

Felsomhet Intern (gul)
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Forebygging

Hvorfor er trening spesielt
viktig for de med Smerte-
FD/MAS?

reduksjon

Felsomhet Intern (gul)



Ortopediske hjelpemidler

* Til handledd, ankler/fgtter og kneer
* Stabiliserer leddene og virker smertedempende
* Fotsenger og spesialtilpassede sko

* Ortopediske hjelpemidler kan sgkes dekket giennom
folketrygden/NAV

* Fastlegen ma henvise til spesialist

* Rekvireres av spesialist i ortopedi, revmatologi,
fysikalsk medisin og rehabilitering

* Tilpasning, fornyelse og justering skjer fortlppende
ved det lokale ortopediske verkstedet

..........
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Hvorfor er trening spesielt
viktig for de med FD/MAS?
Forebygging

Fglsomhet Intern (gul)

Forebygging
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Praktisk giennomfg@ring av trening

1-5 ar: 180 min daglig

\_l

6-17 ar: 60 min daglig

I_l

150 min — 300 min
moderat intensitet
pr. uke

75 min — 150 min hgy
intensitet pr. uke

Fglsomhet Intern (gul)

V

Time (varighet)

Type

Volum
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Ulike typer trening

Utholdenhetstrening

Styrke- og balansetrening

Rehabiliteringsopphold

e Lav stgtbelastning
e Eks. svgmming, sykling, trening i
varmtvannsbasseng

Egen kroppsvekt / lette vekter
Proprioseptiv trening
Integreres i lek for barna

Trygge rammer
Prgve aktiviteter under
veiledning

Viktigste er lystbetont aktivitet som personen er motivert for a giennomfgre

Felsomhet Intern (gul)
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Ulike typer trening fortsatt

Svemme

Kampsport

Ga pd fiellet (i eget tempo men )
sammen med andre

Felsomhet Intern (gul)

Fjelltur

Spille golf Gd i fjellet

Basketball

Klatring

Tur

Sup brett
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Rode flagg ved aktivitet

* Belastningssmerter

* Nyoppstatte eller vedvarende smerter ved
belastning

* Valg av aktivitet

» Risikovurdering ut i fra situasjon

* Mekanisk stopp vs. myk stopp folelse

Folso ntern (gul)
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