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Fibrgs dysplasi/ McCune-Albright
— praktiske forhold i dagliglivet

Unni Steen
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Hva skal vi snakke om na?

* P3 hvilken mate kan FD/MAS pavirke utfgring av aktiviteter i dagliglivet?

* Hva kan veere mulige strategier eller «lure lgsninger»?

» skriv gjerne spgrsmal / kommentarer pa chatten under innlegget
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Aktiviteter i dagliglivet (ADL)

= Alle gjgremal / aktiviteter i den enkeltes liv, dggnet og aret rundt
Dagliglivet er selve livet — med alle gleder og utfordringer det kan innebzer

Personer med FD/MAS lever vanlige liv, med livshendelser som andre, men kan ha noen
utfordringer som kan pavirke dagliglivet (Kelly et al 2005)

Sitat fra et barn med FD/MAS: «Vi er som alle andre, det er bare noen ting vi ikke kan like godt som
andre»
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Hva ved FD/MAS kan gi praktiske utfordringer?
(Paul et al 2014, Boyce et at 2019)

* Feilstillinger og nedsatt bevegelighet i ledd

* Buede lange knokler

» Sideforskjeller - ulik lengder pa ben og armer
* Ryggskjevhet

* FDiansiktet/hodet kan trykke pa nerver

* @kt bruddtendens
* Smerter — kroniske, ved brudd og ved gkende alder (Spencer et al 2019)
* @kt tretthet/slitenhet, fatigue (Majoor et al 2017)

 Bekymring - foreldrebekymring (Kelly et al 2015)

b Nasjonal kompetansetjeneste for
‘YY) NNAAS SYKEH
e* SJELDNE DIAGNOSER o® SNNARS SYKEHUS

for sjeldne diagnoser



Hvilke funksjonsproblemer kan FD/MAS medfgre?
(Hart et el 2007, Paul et al 2014, Forestier-Zhang et al 2016, Kartlegging TRS 2017)

* Gangproblemer (lengre avstander, terreng, trapper)

o Lgfting/beering, tyngre husarbeid o.l.

* Reise seg fra lave steder, f.eks. inn/ut av bil

* Rekke opp og ned, na hele kroppen - kroppsvask, pakledning av sokker og sko
* Syn-, hgrsel-, tygge- og ballanseproblemer

* Smerter og gkt slitenhet - begrenset utholdenhet
* Vanskelig a planlegge hvis energi/overskudd varierer fra dag til dag
e Usynlig - uforstaelig for andre?
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Funksjonsproblemene kan fa fglger for

Deltakelse i aktiviteter, fritidsaktiviteter
Avbrudd pga brudd
Selvstendighetsutvikling; balanse mellom a fa prgve seg - og faren for brudd

Hjemmearbeid og yrkesliv
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Hvordan tilpasse og tilrettelegge for a fa et best mulig dagligliv?

v'Tilpasse omgivelser
v'Tekniske hjelpemidler
v'Motta hjelp

v’ Aktivitetsregulering, endre vaner
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Nytenkning og kreativitet

Hvordan er hjemmet mitt innredet / organisert?
Hva gj@r jeg hvor -og hvordan?

Hvordan fungerer barnehagen, skolen, arbeidsplassen.. etc?

Kan noe gjgres pa en annen mate?
Trengs det omgjgringer eller noen hjelpemidler?
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Ergonomiske forhold

» Riktig arbeidshgyde, stor st@tteflate

» God sittestilling

» Variasjonsmulighet mellom 3 sitte/st3

» Egnede arbeidsredskaper, store handtak som er god a holde i
» Stette rundt smertefulle ledd

» Sterke og godt koordinerte muskler
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Hjelpemidler til bruk i dagliglivet
» For & kunne bruke leddene i ergonomisk hensiktsmessige stillinger
» For a greie a utfgre gjgremal - fremme aktivitet

» For 3 gi avlasting og dempe smerter
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Hjelpemidler for a kunne bruke leddene i ergonomisk
hensiktsmessige stilling — noen eksempler
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Hjelpemidler ved personlig stell ved nedsatt
leddbevegelighet, for a na hele kroppen
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Avlastende hjelpemidler

%
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* Gode arbeidsstillinger, arbeidshgyder
* Veksle mellom a sitte og sta under aktivitet

* God sittestilling og hvilestilling
- god lenestol, gjerne justerbar
- puter; finnes mange ulike - som kan «stilles inn»
- god madrass, med passe stgtte/mykhet




Hjelpemidler som gir god sittestilling og arbeidsstilling
— eksempel barnehage og skole

Skoleelever kan sgke spesialstol og -bord fra NAV Hjelpemiddelsentral
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Hjelpemidler som kan forebygge belastningsplager
- eksempel kontorarbeidsplass / studier

Headsett til telefon Konseptholder

Underarmsstgtte gir mindre Godt tilpasset stol og bord
belastning Ergonomisk tastatur og mus

pa skuldre og nakke
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http://www.microsoft.com/hardware/nb-no/support/sculpted-for-your-comfort

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

Kan hjelpe til 3 stabilisere leddene og virke smertedempende
Forskjellige typer

— fabrikklaget eller spesialtilpasset / laget etter mal

— ulikt materiale (myke - harde)

Til handledd, ankler og knaer og sma fingerledd

Ortopediske hjelpemidler
— Kan sgkes dekket gjennom folketrygden
— Fastlegen ma henvise til aktuell legespesialist for rekvirering
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Hjelpemidler ved gangvansker over korte og lengre avstander
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Aktivitetshjelpemidler, til fysisk aktivitet

Utviklet for at personer med nedsatt funksjonsevne skal kunne delta i fysisk aktivitet

Det gis stpnad til spesiallaget utstyr og spesialtilpasninger - ikke til hobbyaktiviteter,
vanlig sportsutstyr eller konkurranseutstyr.

For personer under 26 ar dekker NAV utgiftene til aktivitetshjelpemiddelet.
Personer over 26 ar ma betale en egenandel.

Film om aktivitetshjelpemidler (se lenke pa TRS nettsider)
https://www.youtube.com/watch?v=tbWf8VI8ekg&feature=youtu.be
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https://www.youtube.com/watch?v=tbWf8VI8ekg&feature=youtu.be

Behov for tilpasning av bilen?

Bevisst valg av biltype
- Som er lett a komme seg inn og ut av
- Som er lett a laste inn det som skal fraktes med

God sittestilling er viktig, ma kunne sitte avslappet over tid
- Sete med god sittekomfort
- Stgtte for underarmene
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Stonad fra NAV for anskaffelse av bil (nav.no)

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
engangsbel@p til 2 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
bilstenad ogsa til 3 dekke transportbehov i dagliglivet. Denne bilen bestilles av NAV.

Spesialutstyr og tilpasning

Uavhengig av om du far stgtte til 3 kjgpe en bil eller om du ma betale hele bilen
selv, kan du fa spesialutstyr og tilpasning av bilen som er ngdvendig pa grunn av
funksjonsnedsettelsen. Dette gis som tilskudd uten gkonomisk behovsprgving.

Mer informasjon pa TRS nettsider sunnaas.no/trs og nav.no
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Tilrettelegging av omgivelser
- i barnehage og skole

Mal: Delta pa lik linje med de andre

Ta en runde i barnehagen og skolen for a vurdere behov for tilpasninger — bade pa
inne- og utelekeplassen. Ergoterapeut og ansvarlig pa barnehagen/skolen ma delta

Turer og utedager; behov for a veksle mellom a ga
og bruke framkomstmiddel? Viktig med god planlegging.

Fastmontert utstyr er skolens ansvar
Individuelle hjelpemidler kan sgkes fra NAV Hjelpemiddelsentral
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Tilrettelegging av bolig
- stonadsordninger

Kommunen far overfgrt midler fra Husbanken - https://husbanken.no

Utredningstilskudd og Prosjekteringstilskudd (2 x 20 000,-)
- Ikke pkonomiske behovsprgving. Ma brukes det aret det er utbetalt

Tilskudd til tilpassing:
Til omgj@ring/tilpasning av boligen slik at den blir best mulig egnet ved bevegelsesvansker

@konomisk behovsprgving

Startlan
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https://husbanken.no/

Hvem kan bista deg?

« Kommunens fysio- og ergoterapeut kan bista i a vurdere behov, prgve ut
hjelpemidler og begrunne sgknaden faglig

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

* «Smahjelpemidler» ma man kjgpe selv, men tilskudd pa kr 2000, som kan sgkes
fra NAV

* Mer informasjon pa vare nettsider: www.sunnaas.no/trs

o Nasjonal kompetansetjeneste for
o000
e S|ELDNE DIAGNOSER se TSRLSJkI:IJ:Ief:Q?SSei;{KEHUS

for sjeldne diagnoser


http://www.sunnaas.no/trs

Fatigue

* Finnes ikke ETT godt norsk ord som oversetter fatigue
* Tretthet? Slitenhet? Utmattelse?
 Uopplagt? Lite energi?
* Dagtretthet?

 «En overveldende fglelse av tretthet, mangel pa energi og felelse av
utmattelse — mentalt, fysisk eller begge deler»

(Dittner et al 2004)
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Hva kan du gjgre med fatigue?

1. Fa kartlagt mulige arsaker:
- infeksjoner, mangelsykdommer, sgvnvansker? psykisk belastning?
2. Smerter og fatigue henger tett sammen

3. Aktivitetskartlegging;
- hvordan er dagene — hvor mye skal du rekke over?

- hvordan bruker du energien din?
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Aktivitetsregulering/Energigkonomisering

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

- Hva er pafyll- / hvile-aktiviteter?

* \alg og prioriteringer

- Hva velger du a prioritere?

- Huvilke krav stiller du til deg selv — og hvilke krav stiller andre til deg?
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Hvordan fa plass til flere pafyll-aktiviteter?
Gjore mindre? Gjgre annerledes?

* Er det noen av bgr-aktivitetene du ikke behgver a gjgre?

* Kan du gjgre oppgavene pa andre og mindre energikrevende mater?
* Endringer i arbeidsfordeling?

* Spke om / anskaffe praktisk bistand?
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Oppsummering
- «lure lgsninger» ved aktivitetsbegrensninger

Tilrettelegging, hjelpemidler
* Energibesparende arbeidsmater — balanse mellom aktivitet og hvile

* Kjenne sine egne grenser, be om hjelp

Finne tid til pafyll av energi
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Samarbeid og kunnskapsspredning

» Vi pa TRS er gjerne diskusjonspartnere med deg og dine lokale
fagpersoner
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