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- Hvilkeiunnskap fra
«A leve n\darfarsyndrom prosjektet»
er viktig a formidle videre?
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Tanker etter a ha lest e
sammendragene av artiklene?

A leve med Marfans syndrom

Publisert 31.10.2016
Sist oppdatert 08.10.2018

Prosjektet "A leve med Marfans syndrom" har vaert gjennomfort i

samarbeid med Norsk forening for Marfans syndrom og

Marfanlignende tilstander.
Systematisk kunnskapsoppsumering om psykososiale forhold

A
ved Marfans syndrom

Systematisk kunnskapsoppsummering om smerter og
smertebehandling ved Marfans syndrom

Arbeidsdeltakelse hos voksne med Marfans syndrom

Tilfredshet med livet hos voksne med Marfans syndrom

Uttalt tretthet (fatigue) hos voksne med Marfans syndrom


https://www.sunnaas.no/fag-og-forskning/kompetansesentre-og-tjenester/trs-kompetansesenter-for-sjeldne-diagnoser/forskning-og-prosjekter/prosjekter/a-leve-med-marfans-syndrom
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Diskusjon summegrupper?

Hvilken betydning har dette®
vem burde vite det?
Hvilke tiltak kan hjelpe?

Do To I
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U 47 personer (64 %)
har kroniskesmerter
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U Uttalt tretthet (fatigue) er
vanligerehos voksne med
Marfanssyndromenn hos
folk flest 1 Norge.

U Smerter har sterk sammenher
medfatigue
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I Mange fungerer godt sosialt

Selvhjulpne med mye

Har lite hjelp og hjelpemidler
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Hverdagen medlarfanssyndrom 2

U Kan veere psykologiske
utfordringer

U Overgandgyarnc¢ voksen
kanveere litt taff

U - Mange mindrdilfredse
medlivet enn
befolkningen
generelt ‘
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Smerter og fatigue

Arbeid og utdanning og ufgretrygd

-«Tretthet» og sliten det
meste av tiden.
-Kommer plutselig
-Pavirker
konsentrasjonen

-Star pa til smellen
kommer

-Mer leddsmerter,
vanskelig a vite hvorfor
Viktig a planlegge- kan
ikke bade handle og
skifte dekke.

-Vanskelig a fa forstaelse
hos arbeidsgiver og NAV

-Hvordan kan familie og
venner forsta naralter
sa uforutsigbart.

-Vanskelig a vite om man
skal si i fra om sine
begrensninger eller bare
late som man kan

-Mange gjor yrkesvalg for
de far diagnosen

-Hey moral — star pa til
strikken ryker

Sikker lurt med
nedtrapping — men det
har sin pris

-Fatigue er det mest
begrensende i arbeid-
star pa til jeg ikke makter
mer, men da er det ingen
som forsta.

-Arbeidslivets krav om
effektivitet og omstilling
— hvordan fungere med
sykdom

-NAV har mange
ordninger- men de er lite
fleksible og vanskelig a
benytte.

-Vanskelig a trene i
arbeidstiden-det som
fungerer best er en grei
sjef

-Matte redusere — men
liksom satt pa sidelinja.
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Pargrende

Arbeid, utdanning og ufgretrygd

Pargrende strekker ogsa ofte
strikken langt, overtar mye
ansvar, legger til rette for —stari
ke for...,

Paragrende kan ogsa fa plager,
vare slitne — men vanskelig a
fremme egne behov

ahrra» gir synlig felleskap.

Pargrende er sjelden i fokus og
det er vanskelig & snakke om
egne plager, nar man
sammenligner seg

Fa ordninger og tiltak for
pargrende i

-Viktig at barn far dremme, prove
seg og feile som andre barn- at
man ikke tidlig setter
restriksjoner

-Yrkesveiledning vanlig i skolen,
men tror ikke de tar opp noe i
forhold til diagnosen.

-Vanskelig 3 ta i mot hjelp og fa
tiltak som hjelper

-Ofte har vi mer arbeidskapasitet
enn 50 % - og kunne kanskje
jobbet 80%

Utfordringen er at fastlegen
kjenner lite til diagnosen, de
skriver darlige
arbeidsvurderinger, og vet lite
hva folk trenger

-Kanskje burde man ha et kort
tema-ark —lett tilgjengelig som
omhandler skole/utdanning for
personer med Marfan- litt om
diagnose, litt om utfordringer og
mulig tilrettelegging/tilpasning.

-Ordninger som gjer dette
vanskelig, hvis man skal klare seg
gkonomisk

-NAY — vet lite om hvilke tilbud
og tiltak personer med Marfan
trenger

-Vanskelig & be om hjelp,
vanskelig & si at man trenger
tilrettelegging og vet ikke hva
man kan fa.

MAV ansatte har heller ikke tid til
a sette seg inn i diagnosen, jeg

har mange saker i lgpet av dagen
som bade skal utredes, vurderes
og fattes vedtak pa — helt umulig
a sette seg ardentlig inn i sakene
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Hvordan na ut med kunnskapen

Det bar vaere kortfattet og lett tilgjengelige materiale

Bade fastleger og NAV ansatte har en veldig hektisk hverdag, og mange ulike sykdommer og diagnoser a
forholde seg til

Det trengs absolutt mer lett tilgjengelig kunnskap rettet mot fastleger, sann at de kan skjenne hvordan de
skal skrive arbeidsvurderinger og hvilke utfordringer personer med MFS kan mate

-Trengs et lite dokument pa —fakta ark — om hva MFS er, hvilke utfordringer kan de meate i arbeidslivet,
hvordan kan de handtere dette, hvilke muligheter som finne, og hvilke mulige tiltak som kan fungere.

-Et kort fakta- ark som NAV ansatte kan fa og evt. fastlege, som vi med MFS kan ta med oss. Kan ikke
regne med at verken fastlege eller NAV ansatte kan noe sarlig om MFS, da er det greit a ha et slik fakta ark
a forholde seg til

Viktig at dette fakta-arket er balansert (evt. utarbeides i samarbeid med foreningen)

Hva med en liten informasjonsfilm til NAV
Eller til fastlegen — vil de se den?
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Plan for velen videre?




