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Bakgrunn

Dette metodehefte bygger pa "Mitt liv, mine valg — et informasjonshefte om a finne frem med
muskelsykdom”. Temaer og teorier som er presentert i “Mitt liv, mine valg —et informasjonshefte om
a finne frem med muskelsykdom” danner basen for dette metodehefte. | tillegg vil jeg presentere
noen flere temaer og teorier her som er viktig i forhold til 3 lage dette laerings- og mestringskurset.

| mitt arbeid som foredrags- og kursleder i foreningen for muskelsyke(FFM) gjiennom mange ar har
jeg mgtt mange mennesker med muskelsykdommer. De fleste av deltakerne kommer tilbake ar etter
ar pa kurs som FFM arrangerer. Dette har stort sett veert likemannskurs som handler om hvordan det
er a leve med muskelsykdom og dermed vaert deltakerstyrt med fokus pa prosessarbeid. P4 denne
maten har jeg hatt et lite arlig innblikk i kursdeltakernes hverdag og utvikling. Men jeg kan heller ikke
unnga a nevne at jeg har levd i mange ar sammen med noen som har en muskelsykdom og at jeg
derfor har erfaring fra hjemmebane.

| disse mgtene har jeg observert at mange muskelsykdommer utvikler seg sakte over tid. A innse at
muskelsykdommen gj@r nettopp dette, er vanskelig for mange a akseptere og forholde seg til i
hverdagen. Og jeg kan se hvorfor det er nettopp slik. Ingen gnsker & ha med seg en snikende sykdom
i bevisstheten i hverdagen. De merker litt til sykdommen hver dag, men bare nok til at det er greiest
a utsette eller fortrenge det en stund til. Innerst inne vet de at de skulle ha gjort noe med
situasjonen, men enten vet de ikke hva det skulle veert eller velger a la vaere. Deltakerne gir uttrykk
for a fa tak i bevisstheten rundt muskelsykdommen som vanskelig. Dette kan beskrives som et
takebelagt omrade som er veldig vanskelig a fa tak i, og er veldig tidkrevende.

Det som er szerdeles spennende a se er at denne taken letter for et gyeblikk nar de er pa kurs og
mgter andre med de samme utfordringene som seg selv. De kan mgte mennesker som har de samme
problemene som seg selv. De kan til og med oppdage via andre, at de har problemer som de ikke selv
var klar over enna. Jeg ser for meg at det ma vaere med blandete fglelser a veere med pa kurs for
muskelsyke. Pa den ene siden kommer de i kontakt med mennesker som har lignende eller samme
problemer som seg selv, mens pa den andre siden a oppdager de svakheter med seg selv. Dette er
bare to elementer av veldig mange prosesser som settes i gang pa disse kursene og veldig mange av
dem er positive.

Jeg har samlet og sett over alt arbeidet jeg har gjort i samarbeid med FFM og har utviklet et lzerings-
og mestringskurs for muskelsyke ut i fra dette. Dette er utgangspunktet for utviklingen av denne
modellen for laerings- og mestringskurs for muskelsyke. Haper mange mennesker med
muskelsykdommer far nytte av dette arbeidet.



Innledning

Mitt liv, mine valg er et laerings- og mestringskurs(LMS) for mennesker med sjeldne progredierende,
nevromuskulaere sykdommer. Det vil si at det finnes ikke flere enn 100 kjente tilfeller per million
innbyggere i landet. Det tilsvarer faerre enn 500 personer i Norge per diagnose. Charcot Marie
Tooth(CMT), Dystrofia Myotonika, Limb Girdle, Friedreichs ataxi, Myastenia Gravis,
Mitokondriesykdom, Spinal Muskelatrofi, Facio-scapulo-humeral muskeldystrofi, Central core
disease, Hyperkalemic periodic paralysis er noen av diagnosene som kommer inn under denne
sykdomsgruppen( http://www.unn.no/alfabetisk-oversikt-muskelsykdommer/category13511.html.)

Det handler altsa om de mindre kjente muskelsykdommene, og ikke de som er mer allment kjente
som multippel sklerose(MS) og Amyotrofisk lateral sklerose (ALS). Dette betyr ikke at elementer fra
dette kurset ikke kan passe for disse sykdommene. Denne pasientgruppen har som det ligger i
beskrivelsen sjeldne muskelsykdommer ogsa et sjeldent behandlingstiloud. Et mal med denne
metodepermen er at laerings- og mestringskurs for muskelsyke skal kunne arrangeres hyppigere, og
vaere med pa a bedre tilbud og oppfelging av mennesker med muskelsykdommer. Hvis vi skulle holde
diagnosespesifikke kurs for alle de forskjellige muskelsykdommene hadde det blitt veldig lenge
mellom hvert kurs. Derfor lager vi denne modellen med fokus pa a leve med en kronisk,
progredierende nevromuskulaer sykdom hvor mennesker med forskjellige muskelsykdommer og
utgangspunkt mgtes.

A lage et lzerings- og mestringskurs for sjeldne nevrologiske muskelsykdommer hvor det er mange
forskjellige diagnoser og kompliserte biologiske ting a forholde seg til kan ved f@grste gyekast virke
som veldig krevende. Det trenger det ikke a vaere. Dette kurset skal ikke handle om alle genetiske
detaljer med de forskjellige sykdommene, men hvordan det er a leve med de forskjellige
muskelsykdommene. Det kan tenkes at deltakerne har behov for detaljert informasjon om
muskelsykdommen sin, men da det er viktig a henvise til spesialist pa nettopp dette omradet. Mange
av muskelsykdommene har fellestrekk i forhold til hva som er utfordrende med a leve med en
muskelsykdom i hverdagen, og det er pa dette omradet deltakerne kan hente informasjon fra
hverandre og fra fagpersoner involvert i kurset. All informasjon om prosjektet vil bli lagt ut pa
Foreningen for Muskelsyke sine internettsider www.ffm.no . Der vil informasjonshefte "Mitt liv, mine
valg — et informasjonshefte om a finne frem med muskelsykdom”, dette hefte, og alle
powerpointpresentasjonene ligge klar til nedlastning.

Malsettinger

Leerings- og mestringskurs for mennesker med muskelsykdommer er sjeldne kurs for sjeldne
sykdommer. Derfor er hovedhensikten med dette hefte er a presentere en modell som gjgr det
enklere a arrangere laerings- og mestringskurs for mennesker med muskelsykdom for fagpersoner.

Hovedmalsettingen for deltakerne som gruppe er a legge til rette for at de skal veere i stand til 3 ta
vare pa egen helse pa best mulig mate, ut i fra de forutsetningene de har, og a forebygge progresjon
av muskelsykdommen pa best mulig mate.

Malsettingen for deltakerne settes giennom samtaler omkring hverdagslige aktiviteter og
tanker/fglelser knyttet opp i mot disse. De skal opparbeide seg kunnskap om hvordan det offentlige
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hjelpeapparatet fungerer og hvordan na inn. Dette vil det jobbes med ved alle kurssamlingene. |
tillegg til dette fokuset, vil det ogsa jobbes med deltakernes individuelle malsettinger. Dette kan
vaere at deltakerne skal arbeide med a finne gode samarbeidspartnere i naermiljget som kan vaere
behjelpelige over tid, henvise til spesialister og skrive bekreftelser til sgknader pa hjelpemidler eller
brukerstyrt personlig assistanse.

Med utgangspunkt i disse malsettingene er det hensiktsmessig og ngdvendig at fokuset er pa
deltakerens gnsker og behov. Det ligger mange utfordringer i dette og det er viktig a veilede
deltakerne til a sette hensiktsmessige malsettinger. Det er viktig a benytte seg av all mulig
kompetanse som finnes pa omradet og det er derfor i hgyeste grad en tverrfaglig oppgave a hjelpe
deltakerne i arbeidet med & jobbe mot malsettingene.

Mitt liv, mine valg modellen

Muskelsykdommer er som tidligere beskrevet kroniske, progressive sykdommer. Det vil si at de
utvikler seg sakte, gradvis over tid. Hverdagslige aktiviteter tar gradvis lengre tid 3 utfgre og koster
gradvis mere krefter. Dette er endringer som i mange tilfeller kommer sakte, slik at det kan vaere
vanskelig for personen med muskelsykdom a oppdage fgr det har vaert et overforbruk av krefter i
forhold til den faktiske kapasiteten. Min erfaring med laerings- og mestringskurs(LMS) for flere
forskjellige diagnosegrupper tidligere, tilsier at en tilnaerming hvor LMS-kurset varer over to dager
med informasjon og litt diskusjon, ikke er hensiktsmessig i forhold til mennesker med
muskelsykdommer. Derfor har vi valgt at deltakerne skal ha oppfglging over en lengre periode med
flere samlinger. Tanken bak dette er at deltakerne skal vaere pa kurs for a fa innspill, ta med de nye
erfaringene hjem og prosessere de i hverdagen der hvor livet leves. Deretter bringe tilbake
erfaringene til neste samling, hvor deltakerne kan fortelle om dem og dermed hgste erfaringer fra
hverandre. Det er hensiktsmessig at det er litt god tid mellom samlingene, slik at deltakerne kan fa
tid til 3 erfare hvordan den nye kunnskapen pavirker de i hverdagen sin. Vi valgte a ha fire samlinger
med seks maneders mellomrom. Mellom hver samling fglges deltakerne opp etter behov. Disse
behovene kartlegges pa hver samling og kan for eksempel vaere hjelp til a skrive bekreftelse i forhold
til forskjellige typer sgknader(BPA, bil osv), henvisninger til spesialister, hjelpe til med individuell
plan/ansvarsgruppe osv. Dette er forhold som tar tid og det er viktig & ha en prosesstilnaerming hvor
deltakerens behov er i fokus og hvor man kan vaere med i utviklingen av behovene. Behovene
utvikles med gkt kompetanse som de opparbeider seg i Igpet av kurset. Hver samling har forskjellig
fokus, men deltakernes behov skal hele tiden veaere bestemmende. Det vil i praksis si at pa slutten av
hver samling skal det settes av tid til 3 hgre hva deltakernes behov og gnsker for neste samling er. |
tillegg har vi gitt tilbud til deltakerne om en individuell samtale med utgangspunkt i to
redskaper(KDA-skjema og Interesse-sjekkliste) som presenteres senere. Er behovet for oppfeglging
stgrre er det viktig a sgrge for at deltakeren blir henvist videre til riktig instans.

Tverrfaglighet

Selv om kurset skal handle om hvordan det er a leve med muskelsykdommer kan det dukke opp
mange komplekse utfordringer. Det er i hgyeste grad en tverrdaglig utfordring og det er viktig a
knytte til seg fagpersoner som er aktuelle. Sammen kan en dele pa oppgaver og ansvarsomrader.



Hvordan bruke metodehefte

Tanken bak dette heftet er at det skal fungere som en veiledende huskeliste og verktgykasse ved
leerings og mestringskurs(LMS) for muskelsyke. Det skal ikke vaere en oppskrift som ma fglges til
punkt og prikke, men som en stgtte for fagpersoner som arrangerer LMS for muskelsyke. Siden
fokuset skal vaere pa brukernes behov vil alle kurs bli forskjellig. Kursets tittel er ”Mitt liv, mine valg”.
Denne tittelen er valgt med bakgrunn i at mange muskelsyke har svaert fa ressurspersoner rundt seg,
bade privat og i helsevesenet lokalt til 3 hjelpe seg. Dette medfgrer dessverre at personen med
muskelsykdommen selv ma sta for mye av informasjonsgkingen.

Verktgykassen

Informasjonshefte “Mitt liv, mine valg - et informasjonshefte om a finne frem med muskelsykdom” er
en sentral del av verktgykassen og er basen for hele lzerings- og mestringskurset for muskelsyke. Her
kommer noen flere redskaper som er sentrale ved gjennomfgring av kurset.

Deltakerfokus og empowerment

| ”Mitt liv, Mine valg” ligger det implisitt at behovene til kursdeltakeren skal sta i fokus. Pa denne
maten kan en komme frem til gode tiltak som er rotfestet i kursdeltakerens egen motivasjon og
situasjon. Det handler om & veilede kursdeltakeren i bevisstgjgringsprosesser i forhold til valg, og &
skaffe informasjon som gj@gr denne prosessen mulig. Dette har fgrt til at nar vi skulle se etter
teoretisk bakgrunn var det naturlig & se pa empowerment. | denne sammenhengen handler det om a
legge til rette for prosesser og aktiviteter som har til hensikt a8 gke kursdeltakernes kontroll over eget
liv, og jobbe mot a utstyre de med stgrre selvtillit, bedre selvbilde og gkte kunnskaper og ferdigheter.
Pa denne maten kan deltakerne identifisere utfordringer som begrenser mulighetene i hverdagen og
finne hensiktsmessige lgsninger som passer akkurat deres situasjon. | og med at det er en
gruppesetting utvikles det en gruppeidentitet hvor deltakerne kan dra nytte av hverandres
erfaringer. Deltakerfokus gjelder ogsa i forhold til planlegging og gjennomfgring av selve kursene. Det
er viktig a ha fokus pa at det skal vaere sa enkelt som mulig for deltakerne a komme seg til og fra
kurset og a gjennomfgre kurssamlingene. Dette er med bakgrunn i hvordan muskelsykdommen
pavirker deltakerne, og for at deltakere skal kunne bruke av sin begrensede energi til a ga pa kurs.
Det er derfor hensiktsmessig a legge ned ekstra tid og energi for a fa et mest mulig strgmlinjeformet
opplegg som passer mennesker med muskelsykdommer. Alle lzerings- og mestringskursene som blir
laget etter denne modellen vil derfor vaere forskjellig, siden det skal veere deltakernes behov i fokus.
Hvordan dette kan gjgres kommer jeg tilbake til senere.

Kognitiv tilnaerming

Vi har grunnleggende holdninger med oss, og dette er med pa @ bestemme hvordan vi oppfatter
verden. Hvordan vi oppfatter og tenker pavirker hvordan vi lzerer. Vi laerer gjiennom alt vi gj@r og
erfarer. Hvis vi oppfatter ting og tenker positivt og hensiktsmessig, kan dette gi positiv laering som
igjen kan gi positive fglelser. Hvis vi tenker negativt og uhensiktsmessig, kan dette gi negativ leering
og negative fglelser. Det vi tenker om og om igjen blir sa vanlig at vi ikke registrerer det. Dette blir
grunnleggende holdninger, eller vi kan kalle det leveregler. Med andre ord kan vi si at levereglene
bygger pa grunnholdningene. Veldig forenklet og generalisert kan en si at positive tanker og fglelser
gir positive leveregler og negative tanker og fglelser gir negative leveregler.



Siden mennesker med muskelsykdommer har en sjelden sykdom og fa ressurspersoner og henvende
seg til, kan dette fgre til et lite fglelsesmessig sprak omkring sykdommen og dette kan fgre til at en
feler seg litt forvirret og hjelpeslgs. Den muskelsyke kan fgle seg litt fortapt i forhold til sin egen
situasjon og muskelsykdommen.

Hvor vi plasserer kontrollen eller ansvaret over det som hender med oss er kritisk for om vi utvikler
evnen til 3 mestre omgivelsene. Dette har innvirkning pa hvordan vi mestrer hverdagen og hvilken
livskvalitet vi har. Hvor plasserer du ansvaret for at du er sliten? Hvordan forklarer du at du er sliten?
Dette eksemplifiseres gjennom dette utsagnet her: “Et repeterende problem i min hverdag er at jeg
ofte blir sa sliten. Jeg klarer ikke G gjare alle tingene jeg har planlagt”. Hvilke grunnleggende
leveregler vi har, er med pa a styre hvordan relaterer vi oss til denne relativt vanlige situasjonen for
muskelsyke. Hvor plasserer du ansvaret for at du er sliten?

Ved 3 naerme seg utfordringene til deltakerne ved en kognitiv tilneerming kan en vaere med pa a
forenkle problemstillinger. Det betyr ikke at en skal bagatellisere problemene, men det hjelper enda
mindre hvis vi forsterker fglelsen av a veere forvirret og hjelpeslgs. Kognitiv tilnaserming er nyttig for a
fremme endringsprosesser. Det & leve i endring og erkjenne behovet for a iverksette endringer, kan
ta tid. Endringer kan vaere en stor utfordring, men malet er at det skal gi positivt pafyll. For
informasjon om kognitiv terapi anbefales bgkene Beck 1976, Wilhelmsen 1997 og 2010, Judith Beck
1995 og Berge og Repal 2004.

Mestring

Mestring er et lite ord om store ting. Det a ha reflektert over begrepet mestring kan gjgre stor
forskjell i maten en formidler budskapet til muskelsyke deltakere. Mestring pa norsk betyr a
beherske, ha tak p3, greie eller vaere herre over (Wangensteen, 2005). Hvis en kjenner litt pa denne
beskrivelsen, kan en legge en forstaelse at det betyr a vinne over noe eller ha suksess. Sykdom er
bare noe du kan overvinne gjennom egeninnsats. Hva da nar egeninnsats ikke er nok? Begrepet gir
en implisitt forventning om suksess og dette kan bli en hemsko for muskelsyke i mgte med
helsepersonell. Ikke nok med at en har muskelsykdom som en ikke blir frisk fra, men en skal mestre
det ogsa. Dette kan medfgre selvkritikk, skyld og skamfglelse. Dette er ment som en bevisstgjgring av
hva begrepet mestring kan fgles for noen, mens andre er fortrolig med dette.

En definisjon pa mestring er: "Kontinuerlig skiftende kognitive og atferdsmessige anstrengelser for a
takle spesifikke ytre og/eller indre krav som oppleves som belastende, eller som overstiger ens
ressurser og truer ens velveere".(Lazarus og Folkman, 1984, s. 141)

En annen definisjon er: "Mestring dreier seg i stor grad om opplevelse av a ha krefter til 3 mgte
utfordringer og fglelse av a ha kontroll over eget liv. Aktiv og god mestring hjelper deg til a tilpasse
deg den nye virkeligheten, og setter deg i stand til & se forskjellen pa det du ma leve med, og det du
selv kan vaere med pa a endre” (Vifladt og Hopen, 2004, s.61).

| forhold til mennesker med muskelsykdom mener jeg at mestring handler om a leve med
sykdommen og takle livet som best en kan. Det handler om 3a takle praktiske og emosjonelle
utfordringer og ha det bra med seg selv. En er mer enn sykdommen sin og det er viktig a skille
mellom seg selv og sin muskelsykdom, slik at en ikke overmannes av den. Hvor stor plass skal



muskelsykdommen ta? Tar den for liten plass vil muskelsykdommen utvikles raskere. Tar den for stor
plass far en mindre ut av livet og mye ut av muskelsykdommen.

Her er en det skrevet godt om teori om mestring:

http://www.mestring.no/files/docs/Brosjyrer hefter/Om mestring - en artikkelsamling.pdf

Meningen med aktiviteter

Meningen med aktiviteter er i hgyeste grad individuell. Aktiviteter i hverdagen er hverdagslige. Det
betyr at vi gjgr aktivitetene ofte og dermed ikke tenker over hva det krever av oss. Vi legger til oss
vaner og uvaner. Dette er universalt, men nar du har en progredierende muskelsykdom har dette
mye st@rre konsekvenser en for funksjonsfriske. Generelt sett kan en si at de fleste
muskelsykdommene progredierer sakte gjennom hele livet. Sa sakte at personen med muskelsykdom
ikke trenger a oppfatte det. De merker naturligvis at de blir gradvis svakere, men trenger ikke
ngdvendigvis a knytte dette direkte til muskelsykdommen. Meningen med aktiviteter blir om mulig
enda viktigere for mennesker med muskelsykdommer.

En mate a gke bevisstheten pa dette er & dele de hverdagslige aktivitetene inn i forskjellige grupper.
Primaere eller personlige aktiviteter i dagliglivet(PADL), vil si de aktivitetene som er en del av
privatlivet vart. Det kan vaere a sta opp av senga om morgenen, ga pa toalettet, vaske oss, ta en dus;j,
kle pa oss og spise. Dette er de grunnleggende aktivitetene vi gjgr for a ta vare pa oss selv, og for a
overleve.

Instrumentelle eller sekundeere aktiviteter i dagliglivet (IADL) handler om mer krevende aktiviteter.
Det kan veere a ta hand om hus og hjem ved a lage mat, dekke bordet, gjgre husarbeid, passe barna
og holde orden pa gkonomien. Instrumentell ADL innebaerer ogsa aktiviteter vi gjgr utenfor hjemmet
og i samhandling med andre. Andre eksempler er a gjgre innkj@p, ta bussen, kjgre bil, ga pa skolen,
vaere pa jobb og delta i ulike aktiviteter pa fritida.

Videre kan de hverdagslige aktivitetene deles inn i ma, bgr og pafyllsaktiviteter. Pafyllsaktiviteter kan
beskrives som energigivende aktiviteter hvor du kanskje ikke merker at du blir sliten fgr du har
avsluttet med aktivitetene. Her kommer flow eller flyt aktiviteter inn. Det er aktiviteter hvor du erii
flytsonen og hvor du er fullstendig absorbert i handlingen og oppmerksomheten konsentreres pa et
begrenset felt. | ettertid kan en fgle en god slitenhet. Pafyllsaktiviteter er som regel IADL aktiviteter.

Pa den andre siden har du aktiviteter som friske tar som en selvfglge, og det er PADL aktiviteter.
Dette er aktiviteter som er privat og som alle gnsker a klare selvstendig og alene uten assistanse.
Dette er ma-aktiviteter.

Bor-aktiviteter er enkelt beskrevet alle de tingene som vi fgler vi burde gjort som vi ikke rekker og
som vi ofte har darlig samvittighet for.

For a fa en gradvis gkt bevisstgjgring pa hvordan deltakere kategoriserer sine aktiviteter i hverdagen,
er det viktig a stille spgrsmal om hvorfor de velger a gjgre som de gjgr i hverdagen sin. Videre fglge

opp med veiledende spgrsmal som gar pa maten aktiviteten blir utfgrt for eksempel: Ma det vaere du
som utfgrer akkurat den aktiviteten? Er det ngdvendig a utfgre det pa akkurat den maten? Kunne det

10


http://www.mestring.no/files/docs/Brosjyrer_hefter/Om_mestring_-_en_artikkelsamling.pdf

veert gjort pd en annen mate? Er det andre Igsninger? Kunne du ha spurt om assistanse til den
aktiviteten?

Ved 3 fokusere pa dette vil deltakerne bli ngdt til 4 tenke pa hva de gjgr, hvorfor de gjgr det, hvordan
de gjgr det, med hvem de gjgr det og om det er ngdvendig a gjgre det i det hele tatt. Pa denne
maten kan en arbeide gradvis med a bevisstgjgre deltakerne til 3 fa fokus over pa hvilke aktiviteter
det er viktig & gj@re, og hvilke aktiviteter som det er mindre viktig a prioritere.

Kunnskap om hjelpeapparatet

Mennesker med muskelsykdommer kan stort sett ikke velge om de ma forholde seg til det offentlige
hjelpeapparatet. Mange gir uttrykk for at det er vanskelig og sveert energikrevende & vaere avhengig
av hjelp fra hjelpeapparatet. Muskelsykdommene blir regnet som sjeldne og lite kjente
funksjonshemninger. Det er generelt liten kompetanse om muskelsykdommer i hjelpeapparatet.
Dette stiller store krav til enkeltindividets evne til 8 formidle hva muskelsykdommen er og hva den
gjor med kroppen, samt a vaere tydelig pa hvilke behov man har. Innsikt i egen situasjon/sykdom,
muligheter og begrensninger er viktig for a kunne fa god livskvalitet. Den muskelsyke ma derfor sta
for mye av informasjonssgkingen pa egenhand. Derfor er det dessverre viktig & opparbeide seg
kunnskap om hvordan hjelpeapparatet fungerer og hvilke knapper en skal trykke pa for a na inn.

For a veilede og a kunne fglge opp deltakerne er det hensiktsmessig a gi en god oversikt over
hvordan hjelpeapparatet fungerer pa en grei og forstaelig mate. Dette vil ogsa gi deltakerne en bedre
forstaelse for hvordan de kan benytte seg av hjelpeapparatet og hvordan na inn. Dette vil danne
grunnlaget for videre oppfglging.

Informasjon om aktuelle tiltak som er kan vaere viktig for akkurat disse deltakerne bgr
eksemplifiseres med: hvilke tiltak har du krav p3, hva kan de konkret hjelpe deg med, hvordan fa tak i
hjelpen, og nar er det lurt a starte med hjelpen? For eksempel kan det vaere hensiktsmessig for
mennesker med muskelsykdom i progresjon a begynne a bruke tekniske hjelpemidler eller ta imot
assistanse fgr de selv egentlig fgler at de har behov for det. Dette er en sveert utfordrende
utviklingsprosess som det er viktig a ta opp ofte gjennom hele kurset.

Psykososiale forhold — forebygging av depresjon

Forskning pa funksjonshemmede og depresjon viser at mange har god mestring, hgy livskvalitet og
ikke opplever depresjon. Men forskningen viser ogsa at risikoen for a utvikle depresjon gker nar en
har en kronisk sykdom. Muskelsykdom er som sagt en kronisk progredierende sykdom som utvikler
seg sakte over tid og sammen med en depresjon vil funksjonshemningen gke. En bevisstgjgring pa
dette temaet er derfor viktig. Jeg mener en praktisk tilnserming til psykiske forhold er & anbefale.
Stille spgrsmal til deltakerne og ha oppsummering i plenum, slik at alle far muligheten til a lese og
prosessere det som blir sagt. Viktige spgrsmal er: Hvordan pavirker muskelsykdommen deg
psykisk/mentalt i hverdagen? Hva er sorg og hva er depresjon? Hvordan skille sorg og depresjon?
Hvordan forebygge sorg og depresjon. Er det noen som trenger oppfglging er det viktig a ta de pa
alvor, og hjelpe de videre til riktig hjelp.
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Planlegging

Det vil alltid vaere lokale forskjeller for hvordan kurset kan legges opp. Det som er viktig a se pa er
hvilke ressurser(fagpersoner, transport, lokaler, kantine, overnatting osv.) arranggren har og forsgke
a legge opp det sa enkelt som mulig for deltakerne. Her er noen praktiske erfaringer vi gjorde ved
gjennomfg@ringen var.

Samarbeid
Ha faste datoer for planlegging og evalueringsmgter slik at det er forutsigbart i en travel hverdag.
Megtene bgr veere f@r og etter hver samling.

Ha faste datoer for alle fire kurssamlingene klare. Se forslag til invitasjon som vedlegg for eksempel.

To fagpersoner bgr vaere tilstede hele tiden pa begge kursdagene. Dette bgr ideelt sett vaere de
samme personene for a kunne fa best mulig sammenheng i innholdet og behovene til deltakerne. Da
kan de dele pa arbeidsoppgavene. Det er ogsa mange praktiske ting som skal ordnes i forbindelse
med kurs.

Kompetansen pa muskelsykdommer er sjelden og det er derfor viktig & benytte kompetansesentra
som nevromuskulzaert kompetansesenter og Frambu. Begge disse sentrene har videokonferanseutstyr
og kan veere tilgjenglig pa avstand.

Ta kontakt med Foreningen for muskelsyke for samarbeid. Dette er viktig for a finne deltakere,
likemenn og noen som kan fortelle om foreningen til deltakerne pa kurset.

Lokaler

Det er mange hensyn a ta nar det gjelder hvilke lokaler enn skal velge nar en arrangerer dette kurset.
A ta hensyn til de utfordringene som deltakere med muskelsykdom har, ma sta sentralt i dette
arbeidet. | Igpet av prosjektet har vi veert i forskjellige bygg og lokaler rundt pa St. Olavs hospital. Vi
har tatt med oss tilbakemeldinger fra deltakerne og de observasjoner som vi selv har gjort i
forbindelse med kurssamlingene. Det er viktig a bruke tid og energi pa a strebe etter a finne et best
egnet lokale.

Siden nedsatt muskelkraft og energi er en felles faktor hos mennesker med muskelsykdom er det
viktig at deltakerne er opplagte og klare til & delta pa kurs. Det er hensiktsmessig a tilrettelegge for
dette allerede nar en booker rom. Det er ogsa viktig a legge med en god beskrivelse av hvor
kurslokalet skal veere, helst med bilde/kart slik at det er enkelt & finne frem. Rommene bgr vaere
tilgjengelig for elektriske rullstoler, gjerne stort, flatt seminarrom med flyttbare bord og stoler for a
kunne lage plass til mangvrering av elektriske rullestoler. For eksempel er det ikke hensiktsmessig at
tre personer ma flytte seg for at en person skal ut. Det er viktig med god plass for a kunne lage
sittegrupper til prosessoppgaver. Tilgjenglig toalett i neerheten av seminarrommet er viktig. Man baer
ogsa tenke pa tilgjengelighet for gaende muskelsyke, kort avstand fra bosted(sykehushotell) og gode
muligheter til parkering i naerheten av lokalet. Dette fgrer til at deltakerne ikke er fysisk utslitt nar
kurset starter.

Det ma ogsa vurderes om noen av deltakerne har behov for tilrettelegging pa hotell. lIkke alle hotell
er tilrettelagt for mennesker med muskelsykdommer. Noen kan trenge tekniske hjelpemidler for a
kunne overnatte. Det er kommunen der du overnatter som har ansvar for a8 dekke midlertidige
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behov for hjelpemidler. A veaere behjelpelig med & bestille hjelpemidler vil vaere et godt eksempel pa
tiltak som vil avlaste deltakeren. Hjelpemidler som det har vaert behov for pa kurset vart er tremotors
elektrisk seng og frittstaende toalettforhgyer.

| forhold til sosial tilrettelegging er det flott med kantine i naerheten av seminarrom. Dette kan
medfg@re at deltakerne setter seg sammen og spiser lunsj, noe som gir en ekstra sosial dimensjon og
deltakerne kan diskutere forskjellige tema, Igsninger osv.

Antall deltakere

For at deltakerne skal dra nytte av hverandres erfaring er antallet deltakere viktig. Gruppen kan ikke
vaere for stor, men heller ikke for liten. Ta hgyde for at det av forskjellige arsaker kan falle fra
deltakere. Det er utfordrende a holde pa alle i en periode over 18mnd, og det er ikke sikkert at alle
kan komme pa alle fire samlingene. | prosjektet startet vi med 9 deltakere og var i snitt fem deltakere
pa samlingene. | ettertid tenker jeg at det nok hadde veert fint med 12 deltakere i gruppen, slik at det
var litt mer a ga pa ved naturlig frafall.

Hvis det er mulig, unnga samlinger nar det er vinter. Som for alle andre mennesker er det tyngre &
utfgre aktiviteter om vinteren. Kulden gjgr at det koster mer energi a veere til. Dette er en faktor som
kan veere med a sgrge for hgyest mulig deltakelse pa kurset.

Hvordan skaffe deltakere

Siden det er relativt fa mennesker som har muskelsykdommer er det viktig a veere malrettet og
taktisk nar en skal skaffe deltakere til kurset. Hvor ofte det er mulig a arrangere kurs vil variere ut i
fra om det er deltakere nok til 8 holde kurs. Klinikken som har ansvar for laerings- og mestringskurs
kan ha en ha en liste hvor deltakere kan melde seg pa, og nar det er nok deltakere kan kurset settes i

gang.
De arenaene hvor det er stgrst sjanse til a treffe malgruppen er:
Pa sykehusene i regionen— nevrologiske, hjerte, lungeavdelinger og poliklinikker.

Det er viktig a ha et tett samarbeid med disse avdelinger og poliklinikker slik at de kan henvise
pasienter med muskelsykdommer til kurset. En mate & markedsfgre kurset pa er a presentere det for
ngkkelpersoner pa de forskjellige avdelinger og poliklinikker. Det kan bli aktuelt for fagpersoner fra
disse avdelingene og poliklinikkene a bidra med innlegg pa kurssamlingene.

| kommunene

Mange mennesker med muskelsykdommer har kontakt med ergoterapeuter og fysioterapeuter i
kommunene. | den grad en har oversikt over disse er det hensiktsmessig a sende ut en invitasjon.

Foreningen for Muskelsyke

Ta kontakt med foreningen sentralt pa ffm@ffm.no eller tIf.66 98 07 60. De har informasjon om
lokalforeninger og kan hjelpe til med annonsering pa internett, og flere av lokalforeningene har e-
postadresser til mange av medlemmene sine.
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Rehabiliteringssentra

Rehabiliteringssentra i regionen har kontakt med mennesker med muskelsykdommer fra tid til
annen. De bgr derfor fa en invitasjon slik at de kan formidle kurset til de aktuelle.

e Beitostglen helsesportsenter

Beitostglen helsesportsenter har et samarbeid med Foreningen for Muskelsyke om treningsopphold
der. De tar imot deltakere fra hele landet. Beitostglen bgr ogsa fa en invitasjon slik at de kan formidle
kurset til de aktuelle.

Nar det er nok deltakere tas det kontakt med de og invitasjon med generelt kartleggingsskjema
sendes ut. Se vedlegg 1 og 2.

Gjennomfgring
Innhold i samlingene

Her beskriver jeg hvordan vi valgte a gjgre det i prosjektperioden. Hver samling bestod av to dager.
Pa samlingene 2,3 og 4 bestar innholdet av temaer som deltakerne har gnsket seg. Pa samling 1 er
temaene bestemt pa forhand. Dag 1 bestar av informasjon fra fagpersoner med kompetanse
innenfor tema som deltakerne har gnsket seg. Malet er at deltakerne skal ledes gjennom en prosess
hvor de far informasjon som kan fgre til at de tenker gjennom hvordan deres egen hverdag er, og
hvordan eventuelle endringer kan gjgres. De som er ansvarlig for denne prosessen ma legge opp
innholdet slik at det stilles krav til deltakelse fra deltakerne, og det er viktig a sette av tid i innleggene
til spgrsmal. Det er viktigere at deltakerne far svar pa sine spgrsmal, enn at for eksempel at alle slides
fra foredragsholderen blir vist. Er det viktig informasjon som en ikke rekker a ga igjennom, kan denne
informasjonen/slides sendes til deltakerne etter at samlingen er ferdig. Far foredragholder spgrsmal
som en ikke har kjennskap til der og da, vil det vaere fint om foredragsholder kan finne ut av denne
informasjonen og gi tilbake til deltakerne i ettertid. Dette kan for eksempel kursleder formidle videre
fra foredragsholdere.

Pa dag 2 er fokuset pa a fremme tema gjennom arbeidsoppgaver. Arbeidsoppgavene kan vaere bade i
grupper og individuelle. Noen oppgaver kan for eksempel f@grst veere individuelle, deretter i grupper
og med oppsummering i plenum til sist. Dette ma vurderes ut i fra hvilket tema som tas opp. Det er
viktig med oppsummeringer i plenum etter gruppearbeid slik at alle far hgre om de andre
deltakernes erfaringer

“Kompetansesenteret og de lokale LMS har pasient- og pargrendeopplaring i et helsefremmende
perspektiv som hovedfokus. Mdlet med opplaeringen er en endring av pasientens kunnskaper og
holdninger pd ferdighets- og falelsesmessig plan. Aktiviteten er ofte gruppebasert, og gruppen er en
kollektiv aktivitet. Fokus er alltid pG den som skal mestre, og derfor er brukermedvirkning og dialog
sentralt. ”(www.mestring.no/teoretisk forankring)

For at det skal vaere enklere a arrangere LMS kurs for mennesker med muskelsykdommer har jeg lagd
ferdig en del powerpoint-presentasjoner. Disse presentasjonene skal ligge pa hjemmesiden til
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Foreningen for Muskelsyke, www.ffm.no. De kan lastes ned til egen pc og benyttes giennom
kurssamlingene. Ordlyden som brukt pa presentasjonene er min egen og jeg vet hvor utfordrende
det kan vaere a holde innlegg med andres presentasjoner. Derfor er det tenkt at en kan endre
ordlyden pa presentasjonene slik at det passer med egen stil. Jeg har latt svarene til deltakerne i
prosjektet vaere med pa presentasjonene, slik at dere kan se hvilke temaer som kan vaere aktuelle.
Nedenfor fglger presentasjonene med informasjon om malsettinger og forklaringer.

Samling 1: Her og na situasjonen
Eksempel pa program for samling 1

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Program Mitt liv, mine valg. LMS for Muskelsyke

Tirsdag 28. september Onsdag 29. september
09:15-10:00 Velkommen 09:15-09:30 Refleksjoner fra dagen i gér
10:00-10:15 Pause 09:30-09:45: | Sjeldent kurs for sjelden sykdom fortsetter
Presentasjon av de forskjellige fagruppene: 09:45-10:15 Brukerhistorie
10:15-10:40 Ergoterapeut 10:15-10:30: | Pause
10:40-11:05 Ern@ringsfysiolog 10:30-11:30 Oppgave
11:05-11:30: Fysioterapeut 11:30-12:30: Lunsj
11:30-12:30 Lunsj 12:30-13:30: | Gruppearbeid

12:30-13:30 Trygderettigheter ved Sosionom | 13:30-13:45 Pause

13:30-13:45 Pause 12:30-13:15: | Energigkonomisering
13:45-14:30 Gruppeprosesser 13:15-13:30 Pause
14:30-14:45 Pause 13:30-14:15 Oppsummering og veien videre

14:45-15:30 Sjeldent kurs for sjelden sykdom | 14:15-14:30 Pause

14:30-15:30 Oppsummering fra gruppearbeid

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner
Mitt liv, mine valg

Et sjeldent kurs for mennesker med en
sjelden sykdom

Leerings og for mennesker med
progressiv muskelsykdon

— > G S fn HELSE 0G o
Innlegg 1 Presentasjon av kurset
Her presenteres kurset og alle samlingene. Det fortelles om hvordan det er tenkt at vi skal jobbe oss

gjennom samlingene. Betydningen av deltakelse fra deltakerne blir understreket gjennom a
presentere og forklare brukermedvirkningsbegrepet. Grunnlaget og teorien som ligger bak kurset blir
kort presentert og at det blir understreket at hovedfokuset handler om hvilke ressurser og ikke
begrensninger deltakerne har.
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ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Presentasjon

+ Ledere av kurset med navn, faggruppe

og avdeling
+ Ogsa er det de viktigste: deltakerne...
» Navn, kommer fra, forventninger

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske S

Prosesser

« Vileerer av hverandre i gruppearbeidene
+ Sma endringer kan gjere store forskjeller

for Kliniske Servicefunksjoner

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk

Teori

» Hvordan vi oppfatter og tenker pavirker
hvordan vi leerer

« Oppfatter og tenker positivt eller
hensiktsmessig kan gi positiv laering —
positive folelser

« Tenker negativt eller uhensiktsmessig
kan gi negativ leering — negative folelser

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner
Mgate med helsevesenet

+ Opptatt av a male manglende muskelkraft,
nerver, ta biopsi for diagnostisering ogsa
videre

Altsa fokus pa begrensninger

Pa kurset her skal vi ha fokus pa dine
ressurser

Hva ensker du a gjere

Finne ut hvilke aktiviteter som gir deg energi

10

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Service
Mitt liv, Mine valg

« Bestar av 4 samlinger:
+ Dato og arstall: her og na

funksjoner

« Dato og arstall: muskelsyk! hva skjer'a?

« Dato og arstall: livsstil = livskvalitet
» Dato og arstall: lede sitt eget liv

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kiiniske Ser

Brukermedvirkning

vicefunksjoner

« De som bergres av en beslutning, eller
er brukere av tjenester, far innflytelse pa
beslutningsprosesser og utforming av
tienestetilbud”.

(Stortingsmelding nr. 34-1996-97).

ST. OLAVS HOSPITAL - K

nikk for Kliniske Servicefunksjoner
Leveregler

» Nar det vi tenker om og om igjen blir sa
vanlig at vi ikke registrere det, blir det
leveregler.

« Positive tanker — positive leveregler
« Negative tanker — negative leveregler

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjaner

Aktuelle tema som kan veere
aktuelle

« Aktiviteter i hverdagen  * |dentitet

« Se seg selv utenifra + Roller

« Endring + Psykiske prosesser
* Energiokonomisering  « Hva er viktig for meg
* Valg (og bare meg!!)

+ Hjelpemidier
* Respirasjon
+ hjerte

+ Utvikling av sykdom
+ Nevromuskulsert
kompetansesenter

+ Genetikk
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Innlegg 2 Presentasjon av de forskjellige faggruppene
De faggruppene som kan veaere aktuelle for a innlede pa senere samlinger presenterer hva de kan

bidra med til muskelsyke. P4 denne mate tas deltakerne med i prosessen av a sette sammen kurset

ST. OLAVS HOSPITAL - K

Prosesskurs

* Veien blir til mens vi gar

+ Dialogbasert — deltakelse fra deltakere
er en forutsetning

+ Blanding av informasjon og
gruppearbeid

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

ST.

.

.

Deltakermedvirkning

+ Behovene deres er i fokus
« Dere bestemmer hva tema pa de neste
samlingene skal veere

« Viskal forseke a oppfylle dette innenfor
rimelighetens grenser

OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

A leve med...

Hvordan lar vi muskelsykdommen
pavirke oss?

Hvordan har vi det og hvordan tar vi det?
Er det min skyld at jeg har fatt denne
sykdommen?

Er sykdommen integrert i oss pa en
positiv eller negativ mate

etter deres egne behov. | dette tilfellet var det aktuelt at disse faggruppene deltok: ergoterapeut,
ernzeringsfysiolog, fysioterapeut og sosionom. Ergoterapeuten, ernaeringsfysiolog og fysioterapeut
fikk satt av 25 min hver til 3 presentere sitt bidrag. 15 min til presentasjon og 10 min til a svare pa

spgrsmal. Sosionom fikk 1 time til & presentere trygderettigheter som er aktuelle for mennesker med

muskelsykdommer.

nikk for Kliniske Servicefunksjoner



Innlegg 3 Bli kjent gvelse

Deltakerne gar sammen to og to. De far 5 min hver, altsa 10 min til sammen. De skal fgrst intervjue
hverandre og deretter presentere den andre deltakeren i plenum. Blant informasjonen som kommer
frem ma disse temaene besvares: nevn tre positive egenskaper, interesser og motivasjon for a ga pa
kurs.

Innlegg 4 Sjeldent kurs for sjelden sykdom

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Muskelsykdommer

sjeldne sykdommer

Konsekvenser for mennesker med
progressive muskelsykdommer

Malet med dette innlegget er a legge et grunnlag for hva slags forstdelse vi har av hvordan det kan
veere a leve med en muskelsykdom. Dette er viktig for at deltakerne skal se hva slags bilde/forstaelse
vi som fagpersoner har av muskelsykdommer og hvordan de kan ha blitt mgtt i kontakt med
helsevesenet. Samtidig gis det innspill til hvordan god navigering med en muskelsykdom kan veere.
Dette for at deltakerne skal begynne sa smatt a tenke pa hvilke endringer som kan vaere gunstig for
dem a jobbe med, og for at de skal fa en viss peiling pa hva som venter de pa senere kurs. Dette
innlegget kan godt vaere pa slutten av fgrste dag og fortsette videre pa andre dag. Dette gir
deltakerne tid til & tenke gjennom det som blir sagt, og pa denne maten kan budskapet kanskje feste

seg bedre.
ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner ST, OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner 1. oL AVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner
Sjelden sykdom Identifisering Identifisering sjelden sykdom
+ Betyr aleve med sjeldne utfordringer « Store sykdomsgrupper som hjerte og kar + Fa kulturelle fortellinger 4 identifisere
« Ikke mange andre a sammenligne seg med sykdommer og kreft star det om i aviser seg med
+ Mange har bare seg selv som referanse hver dag « Gir lite tilgang til personer som har den
+ Detkan veere yanskelig a oppleve + Dette gir et felles kulturelt sprak som gjer samme sykdommen
sammenheng i sykdomsutviklingen at de kan utveksle erfaringer og + Krever mer identitetsarbeid & ha en
+ Vanskelig a vite om nye funksjonstap er en anerkjenne hverandres sykdomshistorier sjelden sykdom
bagatell eller katastrofe
1 2 3
ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicelunksjener
Identifisering av sjelden sykdom Identifisering av sjelden sykdom Historien om restitusjon
» Sjeldent far verbalisert om sykdommen * Folk rundt deg har en forventning om at « | gar var jeg frisk
til andre og likemenn/kvinner du skal bli friskere - | dag er jeg syk
+ Kan bety at man har et "fattig” sprak for + Selv om du har et sprak gjer dette det - I morgen er jeg frisk igien
sine folelser og opplevelser forbundet vanskelig & dele tanker og folelser

med sykdommen
+ Uten ord er det vanskelig a dele tanker
og folelser

17



ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner
Navigering i helse(u)vesenet

* God helse er normaltilstanden og det er
den jeg skal vende tilbake til etter vi har
veert syk.

« Dette kan veere den forventningen
helsepersonell har i mete med pasienter.

« Nar dette ikke skjer kan vi bli litt svar
skyldig... Hva skjer na?

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hva kan vaere god navigering

* Dere er alle forskjellige med forskjellige
behov

« Allikevel nedvendig a finne fellesnevnere

« A forsta seg selv og hvordan skape
mening mellom fortid, natid og fremtid i
relasjon til sykdommen

10

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

God navigering kan veere

* Psykisk stotte
« Individuell plan
* Ansvarsgruppe

13

Innlegg 5 Brukerhistorie

Malsetningen med a ha en person med muskelsykdom som forteller om hvordan det er a leve med

ST. OLAVS HOSPITAL - KI

N

avigering i...

kk for Kliniske

Servicefunksjoner

+ Hva vet vi som helsepersonell og hvor mye
skal vi informere om mulige konsekvenser

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjon

av progresjon?

Soker vi spesialisthjelp fra andre
kompetansesteder som har mer kunnskap?
Vet vi noe om hvordan det er a leve med

sjelden sykdom?

God navigering kan veere

+ Fa tilstrekkelig med informasjon om sin

sykdom

» Som setter deg i stand til & gjere gode og

riktige valg for deg selv

« Finne likemenn (FFM)

+ Malsetting: Hvordan kan jeg ha best mulig

livskvalitet og helse ut i fra mine

forutsetninger

11

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

God navigering kan veere

.

.

.

Hijelp til praktiske oppgaver i hjemmet

Avlastning
Stottekontakt

Brukerstyrt personlig assistanse (BPA)

Tekniske hjelpemidler
Rehabilitering

14

er

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjener

Hvordan har dere blitt tatt i
mot i helsevesenet?

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner
God navigering kan veere

+ A forsta seg selv = granske

» Krever energi og fokus

+ Afinne ut hva er det som er viktig for
deg

» Forsoke a se pa seg selv og sin egen
situasjon litt utenifra

+ A forsone seg med situasjonen

12

sykdommen og hvilke muligheter det finnes, er at deltakerne kan identifisere seg med

vedkommende og se hvordan det kan vaere a leve med muskelsykdom. Det er viktig a finne en

person som har levd med muskelsykdommen en stund og har vaert gjennom mange av prosessene

som deltakerne skal giennom pa kurset. Foreningen for Muskelsyke(FFM) lokalt eller sentralt kan

hjelpe til med a finne en person som passer til dette oppdraget. Avtal tidsbruk med vedkommende

pa forhand, ca.30-45min. Det er viktig a sette av tid til spgrsmal. Brukerpersonen kan godt veere med

pa de videre gruppeoppgavene som en ressursperson.

18



Innlegg 6 Gruppeoppgaver

ST. OLAVS HOSPITAL - Kilinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Mitt liv, mine valg

Oppgaver

Malsetningen med denne bolken er at deltakerne skal begynne sa smatt a sette ord pa hvordan
muskelsykdommen deres pavirker de i hverdagen. Hvilke utfordringer har de i hverdagen og hvordan
takles disse.

Oppgave 1:
Muskelsykdommen din!

Ga sammen i par og lgs denne oppgaven: Beskriv muskelsykdommen for hverandre, likheter og
ulikheter.

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Oppgave 1

Beskrive muskelsykdommen for
hverandre likheter og ulikheter

Forslag til veiledning: Ga rundt og bruk litt tid med hvert enkelt par. Hjelp de gjerne pa vei med a
stille spgrsmal ved ting, hvis de star stille. Etter en stund(se an aktiviteten i gruppene) ta en generell
oppsummering i plenum. Det kan vaere vanskelig a prate om dette i plenum og det er derfor det er
viktig a legge det frem slik at deltakerne forstar at det du har a si kan hjelpe de andre deltakerne. Det
legges frem som et tilbud/mulighet til & hjelpe andre og det er viktig at ingen skal tvinges til & svare
hvis de ikke har lyst. Mange av temaene er personlige og kan vzere veldig vanskelig & prate om foran
andre. Dette ma respekteres.

Oppgaver om aktivitet og deltakelse

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Oppgaver om aktivitet og
deltakelse

Hva er aktivitet og deltakelse?

| disse oppgavene er malet a fokusere pa mulighetene og ressursene til deltakerne. Samt fa
bevissthet om faktorer som hemmer deltakelse i aktivitet.
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Forslag til veiledning: Her kan gruppen veere stg@rre, kanskje 4-5 personer. Et og et spgrsmal
diskuteres fgrst i gruppene og deretter i plenum. Et tips for a fa med det som blir sagt er a ha
powerpoint-presentasjonen i skrivemodus slik at du kan skrive direkte inn det deltakerne sier. Pa
denne maten bruker en litt tid pa hvert punkt og det leses flere ganger av deltakerne. Det er viktig a
sette av tid til at ting skal prosesseres. Flere av begrepene i spgrsmalene kan vaere litt teoretiske, og
det er derfor viktig & ga rundt i gruppene og veilede ved a stille spgrsmal som far deltakerne til a
tenke seg om igjen. Pa bildene under er deltakernes forslag pa dette kurset tatt med.

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner ST:OLAVS HOSPITAL ~ Kiirlidfor-Kitnlsks:Serviosfunksjoner

efunksjoner

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefu

Oppsummering aktivitet Livet bestar av et mangfold av aktiviteter

« A sta opp, vaske seg, spise, lage mat,
handle, stelle barn, kjere bil, arbeide,

. Gmre ting, vaere i aktivitet
. veere i
+ Trening, deltakelse

« Staopp, dus;e de(

Hva er aktivitet for dere?

hverdagen, sos\ale
aktiviteler, husarbeid,

+ Jobb, fysio, trening
+ Gjere hva du har lyst til

+ Spor, ekinnebandy, skyting,

studere, leere, dyrke hobbyer, vaere
sammen med andre, se pa TV, lese,

+ Opplevelse, noe som gir oss . HV|LEII E P " .
noe, forandrer oss, spille musikk, sykle, kjere karusell, reise.
Ve bevegelse. dloldeice Alt du gj ktivitet
Diskuter i smagrupper der dere sitter Uhen begrensiing foech ot o Al e :VI et
* Aleve er a gjore!
1 2 3

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Klin

ske Servicefunksjoner

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kiiniske

icafunksjoner

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Serv

Oppsummering deltakelse

cefunksjoner

Livet bestar av et mangfold av aktiviteter

= Aktiviteter varierer fra person til person, bla.

med kulturtilherighet, sosiale roller, Kjann

alder, interesser og livssituasjon.

Gjennom aktivitet utvikler vi oss, pavirker og

pavirkes av omgivelsene.

= Det er en klar sammenheng mellom aktivitet
og helse.

= Vi alle har behov for a veere i aktivitet og
oppleve deltakelse.

Hva er deltakelse i aktiviteter for
dere?

* Mental tilstedevaerelise,
konsentrasjon, vaere i stand
til a reflektere over hva jeg
har gjort i dag, fysisk
tilstedevaerelse

+ Hvis ikke jeg kan komme til
blomsten, kan noen hjelpe
meg med a gi meg blomsten
Energi, oppmerksomhet og
mental tilstedeveerelse er
kimen til livskvalitet

«  Folelse av selvmestring og
selvkontroll, tar del i noe
viktig, mestrer noe pa lik
linje med andre,

+ Mestret dagen, sitter igien
med en positiv opplevelse
A vaere med, 4 binde deg til
det du har lyst til & gjore,
kjenne din begrensning

« aktiviserer assistentene vare

Diskuter i smagrupper der dere sitter

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kinikk for

Kliniske Servicefunksjoner

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk fo

r Kiiniske Servicefunksjoner

Oppsummering fremmer aktivitet

Universell utforming
+  Antidiskrimineringsloven
« Transporttjeneste
+ Ledsagerbevis
« (individuell plan)
«  Parkeringstillatelse

+ God assistanse

+  Hjelpemidler

N . L. . Ti\retlaleggmg
Hvilke faktorer fremmer din aktivitet og : 3ed pknleaaing
ivasjon

deltakelse i ditt eget liv? + Interesse, brenner for det vi
ska

+ Tnvsel mesiring, lystbetont
i i i + God @k . betale for 2
Diskuter i grupper der dere sitter Ly renom, betale for

Hvilke faktorer hemmer aktivitet og
deltakelse i ditt eget liv

Diskuter i grupper der dere sitter

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk

for Kliniske Servicefunksjoner A
ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Oppsummering hemmer aktivitet Oppsummering arbeide med hemmere

* Setter egne * Energi og nedsatt Parkere poblemet fo 4 fo. + Sette deg utsnfor deg selv og se pa

begrensinger, styrke 1 * meningy bare giore ot deg uten dra
o duhar  + Lo pa deg selv Hvordan arbeide med T S mne
provd, darlig ? -, kﬁ.mm&mﬂamm iy e e Eratmrer o
tilrettel ! Soer
h']":‘pee;% ing — Ved s, fvs en oy mite dlse mew“l
+ @konomi D o ndadtosi
+ Dagsformen, veeret . . . S DMl gk Bk ’ L‘éf:‘n'::f;mm”""m e
+ Kroppslige Diskuter i grupper der dere sitter + Soke kompetanse, ske kompotansen Koot ok Lo

+ Bruke ergoterapeuter, forsck  ta imot
agen ropeuter forsek AIAMOL . Nosn som kan pushe it

begrensninger

10 11 12
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Innlegg 7 Energigkonomisering
ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

HVERDAGSAKTIVITETER
&
ENERGIGKONOMISERING

Mitt liv, mine valg

Malet med denne bolken er a presentere hvordan en kan organisere hverdagen pa, uti fra at
mennesker med muskelsykdom har begrensede energireserver, og bruker mye mer energi pa a
gjennomfgre hverdagslige aktiviteter. Dette er et sentralt tema som en kommer innom i nesten alle

innleggene i kurset.

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner S AV EO ST AL o Riflie for i Bamiiohtoniionss ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

AKTIVITETER | HVERDAGEN AKTIVITETER | HVERDAGEN AKTIVITETER | HVERDAGEN
Pafyllsaktiviteter

— Se fotball, ga tur, ga pa Café/kino, prate med
en venn pa telefon, surfe, lese en bok, hare

.

Hvilke aktiviteter som dere utforer i
hverdagen blir dere mest slitne av?

+ Primeere aktiviteter i dagliglivet, PADL « Ma-aktiviteter itk ek,
« Instrumentelle (sekundzere) aktiviteter i ; : ; : )
dagliglivet, IADL = Dus;el, F_’ak'ed"'"g' pusse teriner, spise, hvile + Viktig a skille mentalt mellom ma, ber og
« Huvilke type aktiviteter utfarer flest ganger i * Bor-aktiviteter pafyllsaktiviteter
ivrdegen? = vaske, trene, kiippe gresset, olje + Erkjenne at pafylisaktiviteter er akkurat

Hvor er det mest energi a hente? terrassegulvet, det det er.

Malsetting: En pafylisaktivitet hver dag

1 2 3
ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST OLAVES LIOSPTEAL ~Karkk for Kikilsiceiganyiosltinkalonier ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner
; A VZERE BEVISST | HYERDAGEN
Hva er arbeidsbesparende Energigkonomisering - -
metoder? NoKe 4P
. + Bruke den energien man har bevisst & $ r
* Energibesparende metoder handler om + Vaere i aktivitet, men unnga utmattelse
BCUISSHERNCCV psrog Sy + Balanse mellom aktivitet og hvi |
o g hvile.
+ Hva/hvordan utferer man en aktivitet? ) . . .
e » Fa mer overskudd til positive eller - N/ ~
* Hvordan mestre a bli sliten? lystbetonte aktiviteter
. L " a Pauser/

. Kompensenng « |kke bruk mer energi enn du har Prioritering |Planlegging  Plassering Pace = tempo
+ Rasjonalisering av kreftene

4 5 6

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner
Prioritere Planlegge Plassere
« Bli bevisst hva tid og krefter blir brukt pa + Planlegg aktiviteter pa forhand * Hva er den beste arbeidsstillingen for
* Hva MA gjores? + Planlegg god tid og pauser denne aktiviteten?
+ Prioriteres meningsfulle aktiviteter? + Porsjoner ut kreftene + Hvordan plasserer du det du trenger?
« Hva er viktig i ditt liv? « Jevnt aktivitetsniva + Arbeid mest mulig i midjehoyde og nzer
kroppen
7 8 9
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ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner
Pace (tempo)/ Pauser A V/ERE BEVISST | HVERDAGEN ENERGIGKONOMISERING
+ Riktig tempo + Styremote med seg selv om planlegging av + Jevnlig evaluering — hva lar jeg dette
« Start rolig, ta pauser underveis akliviteter hver dag ) gjere med meg
« Planlegg med god tidsmargin « Er denne aktiviteten nedvendig? i
s AfBGid Ihoderattamen » Ma jeg gjer den eller kan jeg delegere/gjere + Skape forventninger som passer dagens
Rolige bevegelser ogpsmapauser underveis ) ) e g form = men samfidig...
4 : « Nar skal jeg gjere den? Tyngre aktiviteter . : 2 ;
+ Fokuser pa hvilket tempo som er best for en nardueri gegst form yne Ikke tenke hele tiden pa hva ting kan

gjere med en — bli deprimert

selv, ikke for andre
Husk tid til avslapping og hvile

Hvor ofte skal jeg gjere den?

.

10 11 12

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

ENERGIKONOMISERING

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

+ Ikke veer redd for a skaffe assistanse ALLE HAR BEHOV FOR

+ Sek om hjelp ift bruk av tekniske AKTIVITETER DE KAN GLEDE SEG
hjelpemidler TIL, HVER DAG!

+ Skaff deg kompetanse pé hJE| pemidler Forsok a glede deg over det du kan klare, og tenk minst mulig pa det du

ikke kan!
Husk; det viktigste er hvem du er, ikke hva du gjer!!

Bruke hjelpemidler

Torr a ta deg selv og sykdommen pa
alvor

13 14

Innlegg 8 Oppsummering og veien videre

Her skal deltakerne veere med pa & bestemme innenfor rimelige grenser hva som skal vaere tema pa
neste samling. Det er viktig at kursleder har deltatt pa begge dagene, og kan vaere med a foresla ting
ut i fra hvilke utfordringer deltakerne selv har uttrykt pa samlingen. Tips: Ha en ny powerpoint-
presentasjon i skrivemodus gjennom projektor, sa kan du skrive inn direkte i dokumentet nar
forslagene kommer.

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servisefunksjoner

Tema neste gang

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner

+ Ny forskning — Frambu
Mitt liv, mine valg + Trening - fysioterapi
+ Hjelpemidler
Tema + NAV - hjelpemidler (bil, tilpasning arbeid, trygd)
+ Ferie NHF
+ Apenhet om sykdom

Samling 2: Muskelsyk! Hva skjer'a?

Innlegg 1 Meningen med aktiviteter

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Serv

ok
Meningen med aktiviteter...

| dette innlegget presenteres viktigheten av meningen med aktiviteter. Det er viktig at de aktivitetene
en deltar pa faktisk gir mening for den enkelte. Mange har flere aktiviteter i hverdagen som de
utfgrer av gammel vane, eller at det kreves av andre at en gjgr dem. Det kan ogsa vaere personer vi
har rundt oss som suger ungdvendige krefter. Disse aktivitetene er med pa a suge ut ungdvendige
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krefter fra mennesker med muskelsykdommer. Det er derfor viktig a analysere hverdagens
aktiviteter og finne ut av hva er det som er meningsfullt for meg? P4 denne maten kan en finne og
eliminere eller endre maten en utfgrer/forholder seg til disse energikrevende
aktivitetene/personene. Aktiviteten som er brukt her kan endres slik at det passer bedre med

foredragsholder sine interesser.

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

"A se fotball pa TV”
Lordag k.16
Gardiner er trukket for
Menn sitter foran TV

+ Liverpool — Chelsea

S?AVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

otball is not a matter of

life and death. ;
y . » 2 omganger av 45min
It’s more important than Hensi
= » Hensikten era fa
that ballen i motstandernes
Bill Shankly. Trener Liverpool Football Club mal
1959-74
1 2
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Fotball — en kompleks aktivitet!?!

« Kamptidspunkt » Overgang av spillere

« Planlegging ift andre + Sjekke lagoppstilling .
aktiviteter - Tipping Mening

+ Folge mediaviser . sSkader pa spillere

Internett + Formkurve
Medlemsblader .

Hva er meningsfylt for dere?
Hva gir dere mening?

4 5
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Mening Mening — hele livet
* Mening varierer over tid etter som vi «  Altvi har erfart fra fodselen til na, er med
erfarer, forventer og fortolker pa a pavirke hva vi legger i mening

*  Kultur — mening skapes gjennom
interaksjon med andre, og er dermed
sosial

+ Hvem vi er sammen og hva vi gjer med
pavirker om vi opplever aktivitetene som
meningsfull eller ikke

« Hvilken mening har aktiviteten for oss, er
viktig nar vi skal forklare hvilken
betydning en aktivitet har

A ta meningen pa alvor

+ Malet ma veere:

« A finne ut hva som er viktig for en selv

« A torre a sta for det som er meningsfullt for
en selv

« A prioritere det som er meningsfullt for en
selv

+ Ikke la samfunnets meninger styre deg

10

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner
”A se fotball pa TV”

Brus og potetgull
Kampen er i gang
Menn spretter opp fra
stol, skaring til LFC
Kommentarer om
spillets kvalitet

.
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som ikke ligger mer
under
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Mening skapes lettest
gjennom aktiviteter som man
faktisk klarer a fa til

Uavhengig om det eneste man far til er a tenke,
dremme eller observere hva andre far til.
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Mening - viktighet

Det vi tror er viktig — er kanskje ikke det?

Hva er styrende for det vi oppfatter som viktig?
Vaner

Aktiviteter som vi liker

Oppvekst

Kultur

Har jeg selv egentlig kjent pa hva er det som er
viktig for meg, i min situasjon, her og na

« e e e
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Innlegg 2 Hvem gjgr hva i hjelpeapparatet
Dette er en lang bolk som godt kan deles opp med andre tema i mellom.
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Hvem gjer hva...?

...i hjelpeapparatet

Malsettingen med dette innlegget er a gi deltakerne en forstaelse for hvem som gjgr hva i
hjelpeapparatet, og hvor de kan finne denne informasjonen. Dette er viktig slik at de selv kan vite
hvor de skal hente informasjonen og hvor de skal henvende seg nar de trenger hjelp fra
hjelpeapparatet. Vi begynner ogsa sa vidt a presentere litt hvordan deltakerne skal na inn til
hjelpeapparatet, det vil si hvordan en snakker ”"det offentlige spraket”.

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Helhetlig l@sning

- Soke hjelp hos fagfolk som
samarbeider pa tvers av

fagomrader heise

tjenesten

NAVrygd

= Hjelpemidler trenger ikke &
vaere den eneste lasningen Bruker o
" forhandiare.
= Du kan henvende deg til pararend
NAV, helsevesenet, eller

skole/barnehage
= For medisinske spersmal
kontakt primaerlegen din
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Brukerens offentlige nettverk

Sjelden Komplisert spestalister

BRUKEREN

Generalister

Helse | Trygd

\
sektorer

BRUKEREN
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NAV Hjelpemiddelsentralen

» Ressurs og kompetansesenter som finnes i alle

fylker

Har kompetanse om hvordan hjelpemidler, tolk

og er?onomiske tiltak kan kompensere for eller

avhjelpe funksjonstap

+ Girrad og veiledning til kommunene og andre
samarbeidspartnere i fylket

+ Har ansvar for innkjep, lagring og gjenbruk av
hjelpemidler som er folketrygdens eiendom

l%
' ' arbeidsmetoder
arbeidsgiver
@ % Mange muligheter....

avlastning statekontakt

personlig hjelp

endring av

endring av

omgivelser
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Kommune

+ Har ansvaret for helse og rehabilitering

+ Skal samordne hjelpemiddelformidling

+ Alle kommuner har samarbeidsavtaler
med hjelpemiddelsentralen i fylket sitt

* Har ansvar for a dekke midlertidige
behov for hjelpemidier.

hjelpemidler
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Hvor kan du sgke hjelp?
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NAV

NAV har et overordnet ansvar for at
rettighetene i folketrygden ivaretas

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kiiniske Servicefunksjoner

5
ST. OLAVS HOSPITAL - Kinikk for Kiiniske Servicafunksioner
Kompetansesentra

Deres kompetansesentra er:

+ Det finnes flere sentra bade i og utenfor
NAV som har spesiell kunnskap om
sjeldne og mer kompliserte lesninger

— Landsdekkende bilsenter
— DELTA-senteret for tekniske hjelpemidler og
tilrettelegging av milje, universell utforming

Frambu senter for sjeldne sykdommer

og

Nevromuskulaert kompetansesenter

(NMK) i Tromseo
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Informasjonssider pa internett

» Nevromuskulzert kompetansesenlergNMK%i
Tromsg http://www.unn.no/category9681.html
Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger

http://www.frambu.no/

Kompetansesenter for medfadte

muskelsykdommer (under utfasing)

-/Iwww.rikshospitalet.no/ikbViewer/pa

ene/ennet/p doc Id=.

Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner
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Hvordan na inn?

» For a nainn i hjelpeapparatet er det
viktig a kjenne til litt om hvordan
hjelpeapparatet er bygd opp

Nordisk internettportal for sjeldne
funksjonshemninger www.rarelink.n:

Foreningen for muskelsyke sine medlemssider
www.ffm.no

Diagnosebeskrivelser med video under utvikling
https://sites.qoogle.com/site/ffmvideo/home

10

ST. OLAVS HOSPITAL

Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hvem har krav pa hjelpemidler?

« Personer som har varig (over 2 ar) og
vesentlig redusert funksjonsevne pa
grunn av skade, lyte eller sykdom, kan
far stotte til hjelpemidler som er
nedvendige og hensiktsmessige

13

Hjelpemidler er ett av flere tiltak
avlastning stettekontakt

personlig hjelp
transport
opprening
endring av
ambeidsmetoder  endring av

omgivelser . X
hielpemidler

16
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Stottekontakt

- Sosial
stimulering?!?

opprenrg hielpemidier
— Kan brukes til annet #9me# persanig
. . BMQHS sistanse
+ Bakes innien BPA
* Undervurdert tiltak Eﬂr?r;H it
- PU stigmatisert ir aviasining

19

niske Servicefunksjoner

Endring av arbeidsmetoder
« Bobath...

ending, a?mm; Wdeprrmg § .
wgieser -+ Bedriftshelsetjenesten
» Ergoterapeut
g wtiets Fysioterapeut
abeidmeioder teneget stasning

+ Hijelpemidler
+ Ergonomi

22
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+ Dette gjor det lettere a hvite hvilken vei
en skal velge for a na malet sitt

+ Gar tilbake til basic...og starter med...

11

e+ ST.OLAVS HOSPITAL

Og litt om hvordan na inn

Klinikk for Kiinis

ervicefunksjoner

'Over ktivil Psy! aktiviteter”
+ Hygiene « Treffe familie/venner
» Rengjering « Gapa Cafe
« toalettbesok + Gapa kino
er + Pakledning « Kijore bil
« Forflyttning  Arbeid
+ Spise + Men hjelp til "overlevelses
+ Lage mat aktiviteter” kan en fa pa

3 disse arenaene

"Helseforebyggende”

12
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ST. OLAVS HOSPITAL

Hva er et hjelpemiddel?

Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

+ Tiltak eller gjenstand som bidrar til a
redusere funksjonshemmedes praktiske
problemer
Hjelpemidler kan:

— Bedre funksjonsevnen
- Oke selvhjulpenheten

— Lette pleien av funksjonshemmede

14

¢ Kliniske Sarvicafunksjonar

Hjelpemidler er ett av flere tiltak

+ Kombinasjoner av flere
tiltak er ofte nedvendig

‘statiekorfakl
slating oot o
rnspot + Enkle endringer i
ppireing omgivelsene eller
gy .
[N — omlegging av
pon

wepemaer @rbeidsmetoder
sammen med
hjelpemidler kan skape
bedre livskvalitet

17
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ST. OLAVS HOSPITAL

Opptrening
« Veiledet fysisk
applening P . .
v sy akt_\wtet, fysu:_:ter_apl
amcieise sstonse Veﬂe@gt trening i
dagliglivets
it smso aktiviteter,
e sty ergoterapi
20
ST. OLAVS HOSPITAI Klinikk far Klinicke Sarvicafiinke:
Transport
+ Ombygging av bil 7 epeme
« Kjoreoppleering ~ °™" sistarse
« Taxiturer Pt _—
« Stottekontakt  eesme iy
« BPA it

.

Offentlig transport

23

Hva er et hjelpemiddel?

+ Kan brukes til a forebygge funksjonshemninger, til
rehabilitering og ved pleie.

Rehabilitering er arbeidet med a bista en person til
a gjenvinne, bevare eller utvikle en tapt eller nedsatt
funksjonsevne eller mestringsevne.

Det kan ogsa handle om a tilrettelegge miljoet.
Malet med rehabilitering er a oppna starst mulig
grad av selvstendighet og livskvalitet pa egne
premisser

.

.

15
Personlig assistanse
« Familie
apptenng ekemider — Vgnner gg bekjgme
:?“9“ xesense © Privat hiemmehjelp
« Offentlig hiemmehjelp
« Brukerstyrt personlig
m ; sitekril assistanse
fransport avastning

18

ST. OLAVS HOSPITAL

Endring av omgivelser

Tilrettelegging av
omgivelser i naermiljoet

Klinikk for Kliniske Servicefunksjonar

+ Ergoterapeut ening av oppirening hepemiser
+ Fysioterapeut =maveise ssistanse
endring av ‘stottekoniakt
arbeidmetoder )
. . transport aviastning
» Hjelpemiddelsentralen
+ Bedriftshelsetjenesten
21
&5 ST.OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner
Avlastning
+ Funksjonshemmede
mvw?mm tppemider barn
omgreser ssisane » Ved parerende som
primaerhjelper
kg womitt o Bor uhensiktsmessig
artedmebder ekl A
anspot « Krevende livssituasjon
avasting

24
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ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner
Hva slags hjelpemidler? Andre omrader... Seknad om hjelpemidler
+ Hjelpemidlene ma veere nodvendige og . Fglgrmgdeﬂ kan ogsa gi + Kravskjema for hjelpemidler fylles ut av
hensiktsmessige for a bedre evnen til a lese Y eipemidier pa ~ tolke og ledsagerhjelp for brukeren i samarbeid med en fagperson, og
Erakuske problemer i dagliglivet, eller for a arbeidsplassen devblinde sendes til hjelpemiddelsentralen i fylket for
(IS D IO NS T PR L Lo Viteing oy (e
« Det gis ikke ytelse til hjelpemidler i hjemmet 2V barn 0§ unge under 26 synshemmede « Det er spesielt viktig for en rask saksgang at
som ogsa brukes av ikke- ;;es‘almsbﬂ sk 0 = Gruhmanstar tl aem 2v goknaden inneholder en grundig og utfyllende
funksjonshemmede, men det gis stotte til "~ sport _ Datautstyr egrunnelse
tilpassning slik at ogsa funksjonshemmede - Horselselpemidier og - s:m:meupem.mer .
kan bruke slike hjelpemidler reelstiammeds - Wotoriaretay o andr
25 26 27
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Utredning - Utpreving Reparasjoner, oppfelging og vedlikehold @kt livskvalitet
= For a fa best mulig + Deterofte 3 . i i
arunnlag for & velge nedvendig 4 preve * Det bzr.gjmres avtalgr om hvordan ‘ @kt hjemmehjelp _ ‘
riktig hjelpemiddel, er ut flere hjelpemidler reparasjoner og vedlikehold skal skje. « BrukerStyrt Personlig Assistanse (BPA)
det nadvendi d 4 fi " . . " .
et nacvencid me for a finne en god + Ta kontakt med den som hjalp deg med * Hjelpemidler il mobilitet

en grundig utredning .
av din totalsituasjon, lsning.

soknaden, slik at saken kan felges o
der hjelpemiddelet + Detkan ogsa vare g FE

hvis det oppstar nye problemer

Hjelpemidler til aktiviteter som man ikke
prioriterer a utfere

ses i sammenheng nedvendig med _ - a ) o
med andre tiltak. spesialtilpasninger * Brukerpass for erfarne brukere + Hjelpemidler til dagligdagse aktiviteter
28 29 30
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Landsdekkende kompetansesentra  Rehabilitering Kompetanse for felgetilstander

+ Nevromuskuleert kompetansesenter - Kastvollen rehabiliteringssenter pa Inderoy + TAKO — kompetansesenter for
Universitetssykehuset Nord-Norge http://www.kastvollen.no/ Tannhelse hos funksjonshemmede,

+ Beitostolen helsesportsenter :

HF(Tromsg) . http:/Awvww.bhss.no/brukere/emnekurs/troll.aspx Lowsenberg 8ykehus’ Oslo

+ Frambu senter for sjeldne « Det arrangeres et opphold i samarbeid med * Medisinsk kompetanse ved
funksjonshemninger FFM for voksne mennesker med ulike former universitetssykehus, nevrologisk

N for muskelsykdommer 19. september - 7. ! ; . !
Kompetansegenter formuskelsykdommer, oktober 2011. Seknadsfrist: 19. april 2011 genetisk og barnenevrologisk
Oslo Universitetssykehus kompetanse

31 32
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Kompetansesenter pa
hjemmerespirator behandling

+ Kompetansesenter for
hjemmerespiratorbehandling Haukeland
Universitetssykehus, Bergen

+ Lungeavdelingen Ulleval sykehus, Oslo

» Respirasjonsteamet, Barnenevrologisk
seksjon barneklinikken, Rikshospitalet

« Knut Dypvik, Anestesiavdelingen,
sykehuset i Nordland, Bode

34

Innlegg 3 Brukerstyrt personlig assistanse

33

Informasjon om Brukerstyrt personlig assistanse (BPA) fra radgiver i Uloba. Uloba er et nonprofitt

andelslag for borgerstyrtpersonlig assistanse. http://www.uloba.no/

Innlegg 4 Trening

Etter gnske fra deltakerne fikk vi fysioterapeut fra nevrologisk avdeling til 8 komme og fortelle om

hvordan muskelsyke kan trene.

26
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Innlegg 5 Foreningen for Muskelsyke
Informasjon fra Foreningen for Muskelsyke (FFM). En representant fra FFM informerte om

foreningens aktiviteter. Hvor en kan finne informasjon om sin muskelsykdom pa nettsidene og i

brosjyrer, samt viktigheten av likemannsarbeid. www.ffm.no

Innlegg 6 Forklaringsmodeller
Innlegget forklaringsmodeller er ment til & fa deltakerne til 3 tenke gjennom hvordan takler de selv a

leve med en kronisk, progredierende muskelsykdom. Ved a se pa tre forskjellig generaliserte mater a

takle muskelsykdommen pa kan en oppna en hgyere grad av innsikt i sine egne mater a tenke pa. Det

er ikke lagt inn en arbeidsoppgave her, men det er viktig a la deltakerne fa mulighet til & kjenne pa

om de kjenner seg igjen i noen av de ovennevnte matene a takle muskelsykdommen pa.

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner
Mitt liv, mine valg

Et sjeldent kurs for mennesker med en
sjelden sykdom

Leerings og mestringskurs for mennesker
med progressiv muskelsykdon

ST.OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Utsagn

Et repeterende problem i min hverdag er

at jeg ofte blir sa sliten. Jeg klarer ikke &

gjere alle tingene jeg har planlagt, fordi
jeg blir sa ofte raskt sliten

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjener

En annen mate...

«+ A jeg er syk, stakkars meg
« Det er ikke noe jeg kan for at jeg er sliten
* Fjerner du deg fra situasjonen

+ Melder deg kanskje litt ut og synes synd
pa deg selv kan vaere en konsekvens

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Klin

ske Servicefunksjoner

Forklaringsmodell

En brukbar beskrivelse av og forklaring
pa, hvorfor og hvordan en ting fungerer
eller hvorfor et fenomen er som det er

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hvordan relaterer vi oss til dette
utsagnet?

* Hvordan forklarer du at du er sliten?

* Hvor plasserer du ansvaret for at du er
sliten?
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En tredje mate...

« Du velger a se at det er sykdommen
som gjer at du er sliten

» Muskelsykdommen er ikke din skyld

+ Du tar ansvar for muskelsykdommen ved
at du prioriterer det som er viktig for deg
i hverdagen og som gir deg en best
mulig livskvalitet.

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Forklaringsmodeller

+ Hvor vi plasserer kontrollen over det som
hender med oss er kritisk for om vi utvikler
evnen til @ mestre omgivelsene.

» Dette har innvirkning pa hvordan vi mestrer

hverdagen og hvilken livskvalitet vi har

Hvor du plasserer ansvaret for at du er

sliten

+ Hvordan du forklarer at du er sliten

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

En mate...

* "Unnskyld at jeg er sliten, jeg ma ta meg
sammen maten”

» Kan fort komme i en negativ spiral fordi
man ser ikke hva man kan gjere for a
forhindre a bli sliten

+ Vil overvinne slitenheten, det er ditt
ansvar og ditt ansvar alene

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk fc

or Kiiniske Servicefunksjoner

Hvilken innflytelse har du pa problemet som
muskelsykdommen skaper?
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Hvordan jobbe med problemet? Hvordan jobbe med problemet?

* Nar opptrer dette problemet?
« Hvor ofte opptrer det?

+ Hvordan kan vi ga inn a forebygge?
+ Det handler ikke om at man er lat, men

+ Hvor mye plass opptar problemet i at det er maten muskelsykdommen
hverdagen/familielivet? opptrer/ytrer seg pa.
+ Skaper det konflikter/misforstaelser? + Og hvordan vi forholder oss til
muskelsykdommen
10 11

Innlegg 7 Interessesjekkliste og flow-teori

Interessesjekkliste er et kartleggingsredskap som kan brukes for a fa oversikt over interessene til
deltakerne. Flow er en teori om aktiviteter som far deg til 3 glemme deg selv og tiden for en stund,
og er avhengig av interessen og motivasjonen til personen. Dette er aktiviteter hvor en muligens ikke
merker energibruken fgr selve aktiviteten er avsluttet. Interessesjekkliste sammen med flowteori er
med pa a bevisstgjgre deltakerne pa hvordan aktivitetene pavirker de i hverdagen.
Interessesjekklisten er utviklet med utgangspunkt i MoHO. Den bestar av 70 aktiviteter som deles inn
i ulike kategorier. Det er ogsa mulig a nevne aktiviteter som ikke star pa lista. Deltakeren vurderer
interessene i tre tidsdimensjoner, fortid, natid og fremtid. Interessesjekklisten fylles fgrst ut
individuelt ogsa kan spgrsmalene diskuteres i par eller smagrupper.

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Serviceiunksianer ST-OLAVSHOSPITAL = KIiliss Tor Kiinlake:erylostunksionss

Interesse-sjekkliste Gruppeoppgave

Hvilke aktiviteter har dere lyst til a
prove igjen som dere ikke har gjort ila
det siste aret/10 arene

Fyll ut skjema

1 2 3
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Hva er flow - flytsonen Gruppeoppgave

* Fullstendig absorbert i handlingen - oftest i aktiviteter
med Klare regler for utferelse

Var noen av aktivitetene dere diskuterte

Flow - i ﬂytsonen . 0 pé et beg folt sakalte flow-aktiviteter?
+ Total oppsluking av aktiviteten slik at bevisstheten om + Hvilke aktiviteter har du i hverdagen som
ens ego forsvinner jer at du glemmer deg selv, tid og sted
« Folelse av kontroll — ikke en aktiv bevissthet om i
mestring, men en tilstand uten uro for & miste kontrollen -
og ikke a mestre situasjonen. + Hva slags aktivitet er det?
= Hva som er bra og darlig er klart definert, mal og middel + Fritid, arbeid eller hvile?

er logisk
« Prosessen blir selvgaende

.

Ma, ber eller pafyllsaktivitet?

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hva skal til for at du skal fa rom i
hverdagen til utfere flow-aktiviteter?
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Innlegg 7 Kartlegging av dagligdagse aktiviteter skjema(KDA-skjema)

Hensikten med KDA — skjema er a fa et annet blikk pa hverdagen. Ved a fa hverdagen ned pa papiret
kan deltakerne fa ett annet perspektiv pa hvordan aktivitetene i hverdagen pavirker de. Malet er a fa
deltakerne til a fylle ut en hel uke. | KDA — skjemaet er tiden delt opp i halvtimer og det skal fylles ut
hva som gjgres av aktiviteter innen hver halvtime. Det er viktigst a fa med hovedaktiviteten og ikke
alle detaljer. Samtidig som aktivitetene fylles ut skal de kategoriseres i fglgende fire grupper:

Type: (A)rbeid, (D)aglig, (F)ritid og (H)vile.

Opplevelse: (M)eget bra, (B)ra, (G)reit nok, (D)arlig og (V)eldig darlig.
Interesse: Liker, ngytral og liker ikke

Energibruk: Gir positiv, ngytral og suger energi

Skjemaet er hentet fra MOHO's Occupational questionaire og er tilpasset mennesker med
muskelsykdommer, hvor det erfaringsmessig er disse fire kategoriene som er sentrale.
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Hverdagslige aktiviteter
Redskap for a se seg selv utenifra

Aktiviteter vi gjer hver dag
Mange ting er automatiserte — tenker
ikke igjennom hva, hvorfor og hvordan vi Kartlegging av dagligdagse aktiviteter,

gjer ting KDA-Skjema
Vaner og uvaner

Kartlegging av dagligdagse aktiviteter

.

KDA — skjema + De gir oss trygghet og forutsigbarhet
» Sosiale krav til utforelse
1 2 3
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KDA-skjema
— -+ — ™ T + Veldig nyttig redskap for a se hva man far til

‘“é + Og hva man trenger hjelp til
}.E + Det er en stor fordel ift a seke om BPA
« Hjelpemidler
!E » Plage ektemannen til a ta mer av husarbeidet
W“ » Dokumentere hva du faktisk gjer ile av en dag,
S anerkjenne at en faktisk gjor noe
:é + Fainnsikti egen hverdag

= = + Favaner utav.hodet oggse pa seg selv.utenfia,

4 5 6
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Fordeler Fordeler med KDA-skjema .
Praktisk utfarelse

« Drapen som far begeret til a renne over er det « Finne ut av:

vi husker best ) : ; « Lag en plan for nar du skal fylle ut
« Summen av de utilstrekkelige tingene som far — Tid: bruker gradvis lengre tid pa a utfore skjemaet

det til a sprekke aktiviteter som suger energi .

+ Eks. Lage midda? til mannen, fikse . - Energibruk: aktiviteter som man for ikke ble Velg for eksempel & fylle ut hva du gjere
blomsterbeddet, far ikke timer for det, men hjelp sliten av, blir man veldig sliten av na. Uten at pa mandag i uke 16, tirsdag i uke 18,

til a ta pa sokker, tque ryggen etter dusj osv. man skjgnner hvorfor selv onsdag uke 20 osv.
« Man sliter seg ut pa de primzere oppgavene og X X X X N
det er de man kan fa hjelp til « Snikende tidstyveri, skjulte + Slik at du har fylt ut en hel uke fer den

aktivitetsproblemer individuelle samtalen.

Dette gir muligheten til 3 reflektere over hvordan aktivitetene pavirker deltakeren og eventuelt
danne seg et behov for endring av aktivitetsmgnster. Deltakerne fikk skjemaet til utfylling pa samling
2 med konvolutt med returadresse pa for lettere a sende skjemaet tilbake. Nar deltakerne har sendt
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skjemaet tilbake sa avtales en individuell samtale. Vi erfarte at det var hensiktsmessig a legge det
frem som et tilbud til deltakerne og ikke noe de matte gjgre. P4 denne maten opplevde vi at de som
var motivert til 3 jobbe med a gjgre endringer utfgrte oppgaven. De som ikke var kommet til det
punktet hvor de var klar til 3 jobbe med endringer utfgrte det ikke. Og dette er helt i trad med
tankene bak ”"Mitt liv, mine valg-modellen”. Deltakerne bestemmer selv over sitt eget liv og
handlinger. Ved a ha presentert dette redskapet, kan det veere med pa a hjelpe dem til 3 jobbe med a
bli mer klar til 3 jobbe med endringer pa et senere tidspunkt.

Innlegg 8 Oppsummering og veien videre

Her skal deltakerne veere med pa a bestemme innenfor rimelige grenser hva som skal veaere tema pa
neste samling. Det er viktig at kursleder har deltatt pa begge dagene og kan vaere med a foresla ting
ut i fra hvilke utfordringer deltakerne selv har uttrykt pa samlingen. Tips: Ha en ny powerpoint-
presentasjon i skrivemodus gjennom projektor, sa kan du skrive inn direkte i dokumentet nar
forslagene kommer.

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner
ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksioner
ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kiiniske Servicefunksjoner
Tema neste gang
+ Tromse

+ Ny forskning — Frambu

Mitt IiV. mine Va'g + Trening - fysioterapi Kast\follen ) )
+ Hielpemidler . Psyklskg utfordringer ved kronisk

Tema + NAV - hjelpemidler (bil, tilpasning arbeid, trygd) progredierende muskelsykdom
+ Ferie NHF + Hjelpemidler i hverdagen
+ Apenhet om sykdom « NAV
1 2 4

Samling 3: Livsstil = Livskvalitet

Innlegg 1 Velkommen og plan for dagen

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner
Plan for dagene

09:15-  \/elkommen 08:30- Hjelpemiddelverksted
09:30 09:30

09:30-  Kastvollen rehabiliteringssenter 09:30-  pgyse

1030 09:45

1030-  payuse 09:45- KDA-skjema

10:45 11:30

1101:_‘;50’ Nar pusten svikter, muskelregisteret Psykiske forhold

1130 | g 11:30- ) ynsj

12:30 12:30

1230- - NAV 12:30- Forebygging av depresjon
a1s e ygging pres)
1315 pPause 13:1>- payse

13:30 13:30

13:30- NAV 13:30- Evaluering, gnsketema
14:30 14:45

14:30- pause

14:45- Hielpemiddelverksted

Innledning 2 Kastvollen rehabiliteringssenter
Kastvollen rehabiliteringssenter

Kastvollen rehabiliteringssenter presenterte seg og sitt tilbud. De er det rehabiliteringssenteret som
har nevrologiske sykdommer som sitt fagfelt i Midt-Norge.
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Innledning 3 Pust og muskelregister
Video om respirasjonssvikt ved Dr. Anne-Marie Gabrielsen laget 28.11.09 pa kurs i regi av Foreningen
for muskelsyke ungdom pa Gardermoen. Ca. 20 min

http://www.ffm.no/VIDEOER/Respirasjonssvikt

Informasjon om muskelsregisteret fra Nevrmuskulzert kompetansesenter, universitetssykehuset i

Tromsg. Deltakerne som ikke er registrert bgr oppfordres til 3 registrere seg. Kopier opp
registreringsskjema og samtykkeskjema fgr kurset, sa ligger det klart. Skjema finnes her:
http://www.unn.no/muskelregisteret/category27669.html

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Norsk register for arvelige og
medfgdte nevromuskulaere
sykdommer

www.muskelregisteret.no

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hensikt

« Danne grunnlag for prioritering av
helsetjenester

« ldentifisere effektive behandlingstilbud
* Muliggjer forskning
« Per 1. april 2011: 178 registrert pasienter

linisk Dokumentasjon og Evaluzring
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Norsk register for arvelige og medfadte nevromuskulzre sykdommer

Registreringsskjema
D Cemspogeins Clomeaee

ST. OLAVS HOSPITAL - Kilinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hensikt

« Forbedre kvaliteten pa diagnostisering
og behandling av arvelige
nevromuskuleere sykdommer

+ Fa bedre kunnskap, ikke bare om
sykdommen hos hver enkelt pasient,
men om hele pasientgruppen

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hvilke opplysninger

.

Personnummer og navn

Opplysninger om diagnose

Hvilken institusjon som har stilt diagnose
Samt hvilket grunnlag diagnosen er stilt pa
Opplysninger om muskelbiopsi

Begrensede opplysninger om arv og
funksjonsstatus

.

.

.

Pasiemdars (Rarkode)

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hensikt

+ Bidra til a kartlegge funksjonsniva og
hjelpebehov

« Kartlegging av utvikling og endringer av
funksjon gir oversikt over utvikling av
sykdom over ar

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hvor hentes opplysningene fra

+ Fra din behandlede lege pa sykehuset

* Opplysningene lagres pa Nevromuskulzert
kompetansesenter (NMK) i Tromse

* Du kan bli bedt om a besvare sperreskjema fra

registeret i ettertid, og vil i tillegg kunne bli kontaktet

ved senere anledninger for opplysninger om din

sykdom.

De data som innsamles vil gjeres tilgjengelig for det

sykehuset som har behandlingsansvaret for deg

MUSK,
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XNy R
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e %ﬂl\\@“g

Norsk register for arvelige og medfedte nevromuskulzre sykdommer

Informasjonsskriv og erklering om samtykke
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http://www.ffm.no/VIDEOER/Respirasjonssvikt
http://www.unn.no/muskelregisteret/category27669.html

Innledning 3 NAV

Informasjon og sp@rsmal ved NAV. Fra NAV gnsket jeg personer som hadde god systemkunnskap og
kunne svare pa mange spgrsmal fra deltakerne. Nar jeg tok kontakt med NAV oppga jeg informasjon
om livssituasjonene til deltakerne anonymt, sa NAV kunne finne riktige fagpersoner til dette

oppdraget.

Innledning 5 Hjelpemiddelverksted

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for

T
HJELPEMIDLER

-muligheter fremfor begrensninger

Nar man har nedsatt muskelkraft er det mange hjelpemidler som kan veere til hjelp i hverdagslige
aktiviteter. Utfordringen er a vite om hvilke hjelpemidler som finnes pa markedet. | og med at vi
arrangerte dette kurset pa St. Olavs hospital hadde vi ikke anledning til & ta inn
hjelpemiddelprodusenter for a vise frem produkter. Alternativt valgte vi & legge frem
hjelpemiddelkataloger fra mange produsenter og fikk lane en bag med smahjelpemidler fra Etac. Det
er fullt mulig a fa til mer, hvis det er mulig pa den plassen kurset arrangeres.

ner

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

ST, OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST, OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kiiniske Servicefunksjoner

Praktisk lnfO' hJelpemldler‘ vardqgsqkﬁvifg'rer U'I'for‘dr‘inger‘ i det dagllge
+ Hjelpemidler dekkes av folke‘rr‘ygde:\ - Hvilke hjelpemidler kan gjore ¢ Fomiice
+ Hjelpemiddelsentralen har varig utldn hverdagen din enklere? orflytning o
- Ergoterapeuten kan hjelpe deg @ - Personlig hygiene oo

kartlegge hva du kan ha nytte av o -

: s oo + Av- og pdkledning

+ Ergoferapeuten hjelper deg d soke og @@ Y

har ansvar for oppfelging av - Grepsfunksjon/ kraft "

hjelpemidiene @ + Kognitiv funksjon

1 2 4
ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner ~ ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner
| . . o .
Forflytning Personlig hygiene Av- og pékledning

+ Ta pd skjorte/genser

* Balanse ved gange . * Kneppe knapper/ ta opp glidelds
+ Utholdenhet ved gange * Dusje/vaske seg pd ryggen + Ta pd sokker/sko

+ Komme opp i/ut av seng/stol * Reise seg opp fra toalett - Knytte skolisser

+ Torke seg etter toalettbesok

+ Forandre stilling i seng @
+ Komme fra liggende til sittende stilling @; H

+ Komme seg inn/ut av badekar
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ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner s, OLAVS HOSPITAL - Kiiniki for Kiiniske Servicefunksioner ST, OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner

Grepsfunksjon/kraft Kognitive funksjoner Summasumarum
* bruke kniv, gaffel og andre + Innlering og hukommelse + Livskvalitet "~ Utbrenthet
i i + Konsentrasjon og oppmerksomhet T
. gmkke fra glass/kaffekopp - Tempo  Deltakelse < > Inaktivitet
“idEne - Planleggi blemlosni )
lokk/pdleggspakninger/skrukorker anlegging:0g-proviem asning A .
. skrive/lese + Rom- og retningsforstdelse * Motta hjelp < L Klare alt selv
o g '
+ bruke verktoy o.| 7% 7Y + Sprak
< + Forebygge < -Bryte ned
K ) = sykdom
8 9 10
ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner
Hva kan dette bety i praksis?
* Hverdagen blir tyngre, mer slitsom Hvilke hjelpemidler er det VIKTIG A SETTE I GANG
+ Alle aktiviteter tar | tid . .
B ey st vanskelig @ skulle ta i bruk? PROSESSEN
+ Begrenser aktiviteter I TIDE
+ Velger @ avstd fra @ delta pd aktiviteter
* Mindre sosial stimulering
+ Gradvis isolering
11 12 13

Innledning 6 Oppsummering av KDA-skjema

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hvilke erfaringer gjorde du deg
ved a bruke Kartlegging av
dagligdagse aktiviteter-skjiema?
KDA-skjema

Her tar vi opp igjen KDA-skjemaet fra samling 2. Det er viktig a ga gjennom hvilke erfaringer
deltakerne har hatt ved utfyllingen av skjemaet. Mange av deltakerne leerte mye av a fa hverdagen ut
av hodet og ned pa papiret. Dette sammen med individuell samtale med fagperson/ergoterapeut var
med pa a bevisstgjgre deltakerne om forhold i hverdagen som de ikke var klar over. For flere av
deltakerne fgrte dette til at de valgte a gjgre endringer i hverdagen sin. Her er evalueringen til
deltakerne med pa foilene.

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner
Positive erfaringer Negative erfaringer Arsaker ikke fylle ut
«  Ah: levelser *  Rotstresser meg . . . .
B e ot o ¢ dowbermotmrcrden + For mye struklur + Opplever at mine utfordringer ikke er sa
= Gjor egentig mer enn det du vor Joo ocoe oy e o 19%M -+ Planlegging i remtiden krevende, ikke sa langt i forlapet
+  Jobben var ikke s viktig allikeve! « Oversikt over hva du gjer, mengde + Slitsomt, krevende jobb
. dere hv hv . s borte, nar hy v . A i g i

Vikerslymsompuoghason 1 ‘Srasitbie b Neme of, Hele greia sugde energi + Sa ikke poenget med a fylle ut skjema ut

. i .
o Shukiirpd deper ga energi Vanskelig & husk alt ved skriving 2 ganger | degnet
« Overlatt ansvar tl andre, mistet +  Huske & ta det frem
L + Ma prioriteres

i fra aktivitetsnivaet
+ Balanse mellom aktivitet og hvile i

aktiviteter som er viktig for meg + Onakervadkabely

+  Finne flow aktiviteter, sette av tid, +  Stottekontakt hielper til med +  Ting som ber gjeres kuttes ut
kutt ned pd suge-akiiviteter akdivioter +  Lage ordentiig middag, vaske bil biir nedprioritet
+ Sokepd BPA
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Innledning 7 Psykiske forhold ved muskelsykdom, forebygging av depresjon

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Se

efunks;

Psykiske forhold

Ved progressiv muskelsykdom

Psykiske forhold ved kroniske, progressive nevromuskulaere sykdommer er et tema som det har veert

for lite fokus pa. Det er vanskelig a forholde seg til en progressiv sykdom som det ikke er mulig a bli

frisk fra og dette kan ses pa som en nedadgaende trapp. Desto viktigere er det da a ha fokus pa

psykiske forhold, slik at deltakeren selv kan kjenne til symptomer pa depresjon. Pa denne maten kan

vi gi deltakerne redskaper for & forebygge depresjon. Vi har lagt det opp som en blanding av

informasjon og gruppearbeid. Altsa en praktisk tilnaerming med en god dialog mellom deltakerne og

leder av bolken.

ST. OLAVS HOSPITAL

Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Forskning pa funksjonshemmede
og depresjon

« Viser at mange har god mestring og hay
livskvalitet og ikke opplever depresjon

+ Viser ogsa at risikoen for a utvikle
depresjon gker nar en har en kronisk
sykdom

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Muskelsykdom og depresjon

« A fa diagnose som muskelsyk innebzerer
en forandring.

+ Miste bade seg selv og fremtiden av
syne en stund

+ Sorg, bekymring og engstelse er
naturlige reaksjoner

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kiiniske Servicefunksjoner

Psykososiale forhold

* Symptomer pa depressivt stemningsleie
betyr vanligvis ikke det samme som
depressiv lidelse

* Depressive symptomer kan ramme alle
ifm reaksjoner pa hendelser som
innebaerer sorg, stress, utmattelse og
tap av ting som man har satt pris pa

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Muskelsykdom og psykiske
forhold

Hvordan pavirker muskelsykdommen
deg psykisk i hverdagen?

Diskuter i grupper

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Nar en har hatt muskelsykdommen en stund

Progresjon av sykdommen

Ved progresjon/nye funksjonstap —
re/nyorganisere tanker og folelser

Trapp som gar nedover

Forkortet livslep ved noen sykdommer
Folelsen av utilstrekkelighet
Samfunnets forventninger

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hovedsymptomer pa depresjon

» Senket stemningsleie

* Mangel pa interesse og glede over de
fleste aktiviteter

« Tretthet og nedsatt energi

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

+ Vinteren er verre, mer

smerter, mer isolert

+ Sorgprosess ved

diagnostisering

« A, forverring ved neste

generasjon

« Oppleve at barna for

diagnose

« Darlig samvittighet for at jeg

gjer for lite, for lite ordentlig,
ber ha en stol,

Oppsummering sorg/depresjon

+ Barna ensker seg barn igjen
+ Lei deg for ting du ikke far

gjort lenger, ski, lope osv.

+ Redd for a do
+ Foler seg lat, giddaslos
+ Lei nar folk synes synd pa

meg

+  Griper tak i meg for "a

hjelpe”

+ Kanskje ma avlyse avtaler
« Bekymringer pa forhand

sjeler mye energi

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

+ Depressive perioder kan veaere vanskelig
aunnga

+ Det ma veere rom for tristhet og
nedstemthet nar livet er vanskelig

+ Viktig med kunnskap om tidlige tegn pa
depresjon

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner
Andre symptomer

+ Redusert oppmerksomhet og
konsentrasjon

+ Redusert selvfolelse og selvillit
« Skyldfelelse og mindreverdighetsfalelse
+ Negative og pessimistiske tanker

+ Tretthet, initiativieshet og vanskelighet
for & ta beslutninger
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ST. OLAVS HOSPITAL

Alvorlig depresjon

Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

« Nar de depressive symptomene blir
alvorlige, kan selve depresjonen utgjere en
form for funksjonshemning.

Verdens Helseorganisasjon regner med at
innen 2020 vil depresjon vaere den nest
viktigste arsak til funksjonsnedsettelse pa
verdensbasis (WHO, 2001)

10

ST. OLAVS HOSPITAL
Depresjon

« Depresjon spenner beina under
selvfolelsen

» Ved depresjon mister man evne til a
kjenne bade sorg og glede

+ Depresjon ma behandles

13

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjener

Hvordan forebygge depresjon

m qir deg snsrgs, ikke de som Tenks pé aktivitatar som &0 har giort for
e som gir energi, ke sugsr

dre ting du interesserer deg for

sddsstibelse
tng foe andre

16

Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

niske Servicefunksjoner

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Klin

Hvordan skille sorg fra depresjon?

Bade den som serger og den som er
deprimert foler seg fortvilet og
nedstemt, og livet synes tomt og uten
mening for dem begge

Diskuter i grupper

11

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hvorfor forebygge?

+ Funksjonshemning kan eke risiko for
depresjon

« Depresjon kan ke funksjonshemning

« Kartlegging av arsaksforhold vil ha stor
betydning for forebygging og malrettede
tiltak

14

Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

ST. OLAVS HOSPITAL

Hvordan forebygge

« Leere om sorgprosesser, ha kunnskap om
tidlige tegn pa depresjon

Ta tegn pa alvor og handle tidlig

Gjere meningsfulle aktiviteter

De sma hverdagslige aktivitetene er vel sa
viktige...
Arbeide med endring av tanker, tankesett

.

.

.

17

Innledning 8 Oppsummering og veien videre

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

@nsketema samling 4

« Evaluering av
samlingene

« Ernaering, vekt,
lettvinte l@sninger,
tilskudd — diagnoser
Tromse NMK
diagnostisering, .
fysioterapi rehab
Frambu — hva gjer
dere? Diagnoser -

ksted

« Soknadsskrivingsver

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Sorg

» Sorg ma serges

= Sorg er en naturlig del av livet

= Sorgen far livet til a rakne for en stund

« Knyttet mot a fole kjeerlighet til noen/noe

12

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Hvordan forebygge depresjon?

Diskuter i grupper

15

Oppsummering fra begge dagene, og veien videre. Her skal deltakerne vaere med pa & bestemme

innenfor rimelige grenser hva som skal vaere tema pa nestes samling. Det er viktig at kursleder har
deltatt pa begge dagene og kan veere med a foresla ting ut i fra hvilke utfordringer deltakerne selv
har uttrykt pa samlingen. Tips: Ha en ny powerpoint-presentasjon i skrivemodus gjennom projektor,
sa kan du skrive inn direkte i dokumentet nar forslagene kommer. Pa foilen over er deltakernes

preferanser tatt med.
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Samling 4: Lede sitt eget liv
Innlegg 1 Velkommen og plan for dagen

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjon

Plan for dagene samling 4: Mitt liv, mine valg”.
fan for saming &

Samiing 4 A lede sitt eget liv

Innlegg 2 Frambu, senter for sjeldne funksjonshemninger
Frambu presenterte sitt tilbud til mennesker med muskelsykdommer spesielt rettet inn mot de

diagnosene deltakerne pa kurset har. Dette ble utfgrt via videokonferanse.

Innlegg 3 Nevromuskulzert kompetansesenter NMK
Presentasjon av fysioterapi og trening for muskelsyke spesielt rettet inn mot de diagnosene

deltakerne pa kurset har. Andre temaer: Hva er problemet? Hva kan gjgres? Hva kan NMK tilby i dag?
Ved Helge Aronsen Haestad, spesialist i nevrologisk fysioterapi. Dette ble utfgrt via videokonferanse.

Innlegg 4 Nevromuskulzert kompetansesenter
Diagnostisering og behandling av muskelsykdommer spesielt rettet inn mot de diagnosene

deltakerne pa kurset har, ved Dr. Christoph Wahl, Nevrolog. Dette ble utfgrt via videokonferanse.

Innlegg 5 Informasjon om kost og muskelsyke
Informasjon om ulike utfordringer og rad om kost for mennesker med muskelsykdom ved
ernzringsfysiolog fra St. Olavs hospital.

Innlegg 6
Soknadsverksted

ST. OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Seknadsverksted

Hvordan skrive seknader til det
offentlige helseapparatet?

Hvordan skrive sgknader til det offentlige helseapparatet? Med spesiell fokus pa sgknad om

bruker/borgerstyrt personlig assistanse. Forslag til oppsett og eksempler pa sgknader er vedlegg.
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Tanken bak Seknadsprosessen
« Forsta hvordan det offentlige behandler Hvilk . hEFd d « Papirperson
soknader VIIKe ertaringer nar aere me
« Avise eksempler pa sgknader g i * Informasjonen som er i seknaden er alt
sgknadskriving? leseren vet

« Ahjelpe dere et stykke pa vei med
eventuelle egne sgknader

Hva er malsettingen med seknaden

« Aleve i takt med muskelsykdommen er i i ? P L.
kil for & oppretfiolde best g Hvilke utfordringer har dere erfart? « Viktig & yaere Klar og tydelig pa hva du
livskvalitet soker pa

1 2 3

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST- OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner ST, OLAVS HOSPITAL - Kiinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Innhold Redskaper Avslag

.

« "Worst case scenario” Kartlegging avdagligdagse aktiviteter- + Du kan klage/anke
skjema(KDA-skjema) . "
* Hva er dine reelle behov for assistanse Interesse-sjekkliste * De du smkgr til skal informere deg om
» Ta utgangspunkt i din darligste + Veiledning fra rehabiliteringsinstitusjoner denne muligheten og hvordan utfere det
muskelsykedag Veiledning fra ressurspersoner i hiemkommune

» Hva er det som er realistisk at du far til + Likemenn
da « Venner
+ Familie
4 5 6

Innlegg 7 Evaluering

ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Evaluering

Hva har du fatt ut av a delta pa dette kurset?
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ST. OLAVS HOSPITAL - Klinikk for Kliniske Servicefunksjoner

Evaluering

. Gatt gjiennom en teff prosess, ikke innsikt,

. Bli sett og akseptert

- Trenger ikke holde maska

. Laert 3 sette grenser

. Vet at det finnes lette lasninger

. Aksept for at du aksepterer deg selv

. Du er like mye verdt som andre

. Samme person uansett om du sitter eller ikke

- Gétt gjennom kvema og kommet positivt ut av det

. Mete andre med muskelsykdommer

. Fatt stattekontakt

. Innsett at en trenger & bruke lengre tid pa ting, skole og
annet’

. Snakke om sykdommen med like

. Fatt fysioterapitime, ergoterapeut

. Kommet meg ut littt

. Blitt forneyd med situasjonen jeg eri
. Brukerkontakt var bra

. Pga nullestol kan jeg veere i jobb

. Kan bli en ressurs for andre

Balanse mellom aktivitet og hvile

Mer effektiv ved 3 arbeide en dag mindre i uke
God tilrettelegging pa jobben

Nyttig prosess

Lang dag med videokonferanse

Nyttig at kurset gikk over en lengre periode
Sosiale biten viktig, holde kontakt etter kurset
Kastvallen, NMK, Frambu, fysio Tromse,
Akseptert 4 bruke elstol

Koster mye a reise, lite dekning

Fatt ny fastlege

Blitt mer apen ift utfordringer

Godt 3 treffe folk som har samme problemer
Lesrer av andre

Videokonferanse var veldig bra

Akseptere seg selv at du har de problemene og trenger
hjelp, fikk mer hjelp. Turte 3 seke om bpa.

Tar steget fra gaende til rullestol og ser at jeg vil fa stor
glede av det

Her er i stikkordsform evalueringen til deltakerne som deltok i prosjektet.
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Alle foredragene som er ferdig laget og fremvist er laget av prosjektleder og ergoterapeut Svein Erik
Larsen

39


javascript:sokForfatter('Kirsten+Thorsen')
javascript:sokForfatter('Sten-Erik+Clausen')

Vedlegg

1. Forslag til invitasjon

MUSKELSYKDOM

- Mitt liv, mine valg

Et leerings- og mestringskurs for deg som har en progredierende muskelsykdom

Kurset arrangeres ved Laerings- og mestringssenteret ved Klinikk for kliniske servicefunksjoner i
samarbeid med Nevrologisk avdeling, St. Olavs Hospital og Foreningen for Muskelsyke.

Kurset vil besta av 3 eller 4 samlinger a 2 eller 3 kursdager i Ilppet av 2010 og 2011. Antall kursdager vil
bestemmes ut i fra deltakernes behov. Fgrste samling er tirsdag 28. og onsdag 29. september. Se side 2
for full oversikt over planlagte samlinger. Det er begrenset med plasser.

Innhold

Kurset er lagt opp som en dialog mellom kursdeltagerne og fagpersoner. Fokus vil veaere pa kunnskap
som gjor at man kan fa en bedre hverdag. Gjennom informasjon, gruppesamtaler og
erfaringsutveksling vil vi i fellesskap prgve a finne Igsninger pa utfordringer i hverdagen. Deltakerne vil
veere med a forme innholdet i samlingene. Det vil veere individuell oppfelging mellom
gruppesamlingene og det ma paberegnes noe egenarbeid mellom samlingene.

Aktuelle tema:

e A leve med muskelsykdom, aktivitetsutfordringer i hverdagen

e Trygderettigheter

e Hvem gjor hva i hjelpeapparatet, hvordan na frem i hjelpeapparatet og redskaper som kan lette
samarbeidet med hjelpeapparatet

e Informasjon fra Foreningen for Muskelsyke

Praktiske opplysninger

¢ Du ma ha henvisning fra lege, henvisningen taes med farste kursdag

e Du kan fa sykmelding for kursdagene, dette ma ordnes med fastlege

e Egenandel kr 307,-. Gratis hvis du har frikort, egenandelstak 1

e Utgifter til overnatting dekkes med inntil kr.320 per degn(ma sjekkes) etter syketransportforskriften
http://www.lovdata.no/cgi-wift/Idles?doc=/sf/sf/sf-20080704-0788.htm| Se www.pasientreiser.no
for informasjon om reise. Hotell St. Olav er pasienthotellet som vi har avtale med.

e Pamelding skjer til ekspedisjon for Kliniske servicefunksjoner pa telefon 72 57 13 10 innen 15.

september.
L
‘ MUSKELSYKDOM
I ‘ - Mitt liv, mine valg
1
HELSE OG
REHABILITERING
St. Olavs Hospital HF Stiftelsen for norske helse- og rehabiliteringsorganisasjoner

Universitetssykehuset i Trondheim Foreningen for Muskelsyke

Plan for LMS-kurs for muskelsyke. Mitt liv, mine valg 2010-2011

Samlinger | Tema Tidspunkt

Samling 1: | Her og na Tirsdag 28. og onsdag 29. september 2010
Samling 2: | Muskelsyk! Hva skjer’a? Tirsdag 23. og onsdag 24. november 2010
Samling 3: | Livsstil = Livskvalitet Tirsdag 24. og onsdag 25. mai 2011
Samling 4: | Lede sitt eget liv Tirsdag 22. og onsdag 23. november 2011
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2. Generelt kartleggingsskjema
Mitt liv, mine valg. LMS St.Olavs hospital

Ditt navn:
Bolig: Enebolig D Blokk D Rekkehus D Annet
Fungerer bolig Bra Middels Darlig

1 plan Ijlplan D 3 plan D Heis Ij Halvetasjer innendgrs D

Aktiviteter/Sosialt:

Bor alene: D Bor sammen med hvem:

Arbeid| ] Arbeiddeltid | J......% Uforetrygd| ] Ufaretrygd deltid _|.......%

Arbeidsavklaringspenger D Arbeidsavklaringspenger deltid D ......... %

Ved Ignnet/ulgnnet aktivitet, hva gjgr du:

Hvor mye/hyppighet:

Offentlig hjelp/Assistanse Antall timer i uken/14.dag:

Hva far du hjelp til:

Transport:

Fgrerkort | ja nei Privat bil: ja nei Tilpasset bil fra NAV: ja nei

Neaermilig:

ja nei flatt | kupert | nedover oppover

Butikk innen gangavstand Terreng til butikk

Hjelpemidler:

Annet:




3. Interesse sjekkliste
INTERESSE SJEKKLISTE

Navn: Fodt: Dato:
Ergoterapeut:

Kryss av i de ruter som beskriver din interesse for de felgende aktivitetene.

SIDE 1AV 2

HOLDER DU KAN DU TENKE
HVOR MYE INTERESSE HAR PA MED DEG A HOLDE
AKTIVITET DU HATT FOR AKTIVITETEN AKTIVITETEN | PA MED DEN
FOR TIDEN? FREMOVER?

| DE SISTE 10 ARENE? || DET SISTE ARET?

MYE NOE | INGEN| MYE | NOE |INGEN| JA NEI JA NEI

Fisketurer

Bake bred

Bibliotek besok

Reiser, ferieturer osv.

Handarbeid

Hjelp til andre
husholdninger
Dataspill
Sleyd/snekring

Studie

Dans, diskotek

Selskap

Besok av/hos slektn.

Pass/ stell av barn

Tegning/maling

Musikalske utevelser

Batturer

Sem, teyvedlikehold

Lytting til lydband/CD

Kinobesok

Stell av kjaeledyr

Samle pa frimerker eller
annet

Vedlikehold og
reparasjon av annet
utstyr

Bading og scling

Vaske/stryke toy
Deltaking i gudstjenester,
andakt

Heare pa radio

Restaurant - og
kafébesok

Navn: Dato: INTERESSE SJEKKLISTE swezav:

HOLDER DU |[KAN DU TENKE

HVOR MYE INTERESSE HAR PA MED DEG A HOLDE

AKTIVITET DU HATT FOR AKTIVITETEN AKTIVITETEN | PA MED DEN
FOR TIDEN? | FREMOVER?

| DE SISTE 10 ARENE? || DET SISTE ARET?

MYE NOE |INGEN| MYE | NOE INGEN| JA NEI JA NEI

Lage mat

Lek med barn

Pynte hjemme

Spaserturer

Maling, oppussing
Deltaking i organisasjons-
virksomhet/ moter

Hage arbeid

Skiturer

Bilkjaring/
motorsykkelkjering

Skrive brev

Teater, konserter, opera

Besek av/hos naboer

Hugge ved

Muséumsbesek

Spill

Modellbygging
Sykkelturer

Lese ukeblader og
tidsskrifter

Vedlikehold og
reparasjon av
bil/motorsykkel

Lese boker

Fotturer i skog/mark

Se pa fiernsyn

Puslespill

Avslapping/hvile

Lese avis
Besoek av/hos venner

Konkurranseidrett/
trening

Sportstevlinger (som
tilskuer)

Andre:




4. Kartlegging av daglige aktiviteter skjema KDA-skjema
Skjemaet er laget med tanke pa a samle inn informasjon pa hvordan mennesker bruker tiden sin og
hvilke aktiviteter som fyller denne tiden. Ferdig utfylt skjema vil veere med pa a gi informasjon om
balanse mellom aktiviteter og hvile, samt hvordan du opplever de aktivitetene du gjgr og sist men
ikke minst hvordan energibruk du legger i de forskjellige aktivitetene. Skjemaet vil veere med pa ”a fa
hverdagen” ut av hodet og ned pa papir, hvor det kan vaere lettere a fa et overblikk, og hvordan
muskelsykdommen pavirker deg i hverdagen. Du skriver opp det du gj@r nar du er vaken med unntak

av:

For eksempel hvis du vdkner ofte ndr du sover bgr dette dokumenteres. Dette fordi det er en viktig
faktor ift balanse mellom aktivitet og hvile. Du trenger ikke G ha skjemaet pa nattbordet, men ca.
hyppighet og lengde pd vakenperioder kan skrives i kolonnen for aktivitet.

KDA-skjemaet danner grunnlaget og vil gi et veldig godt utgangspunkt for den individuelle samtalen.
Det er et skjema som du selv fyller ut etter beste evne.
Tips:

Lag en plan for nar du skal fylle ut skjiemaet. Velg for eksempel a fylle ut hva du gjgre pa mandag i
uke 16, tirsdag i uke 18, onsdag uke 20 osv. slik at du har fylt ut en hel uke fgr den individuelle
samtalen.

Det fylles ut med hvilke aktiviteter som utfgres i leepet av dagen. Skjemaet er delt inn i 30 min.
bolker. Aktivitetene skal deretter vurderes i forhold til fire ulike kategorier. Disse kategoriene er type,
opplevelse, interesse og energibruk . Skjemaet er hentet fra MOHO's Occupational questionaire og er
tilpasset mennesker med muskelsykdommer hvor det erfaringsmessig er disse fire kategoriene som
er sentrale.
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Mitt liv, mine valg,
LMS for muskelsyke

Kartlegging av daglige aktiviteter Type Opplevelse Mandag
(A)Arbeid (MMeget bra
Navn: dato: (D)Daglig (B)Bra
(FFritid (G)Greit nok
(H)Hvile (D)Dérlig
(V)Veldig dariig Interesse Energibruk |

Tid Aktivitet AJDITETHEIWMIB]IG] D]V [Liker]Neyiral|Liker ikke] Gir positiv [Neytrall Suger energil

04:00

04:30

05:00

05:30

06:00

06:30

07:00

07:30

0&:00

08:30

09:00

09:30

10:00

10:30

11:00

11:30

12:00

12:30

13:00

13:30

14:00

14:30

15:00

15:30

16:00

16:30

17:00

Type Opplevelse Mandag kveld
(A)Arbeid (M)Meget bra
(D)Daglig (B)Bra
(F)Fritid (G)Greit nok
(H)Hvile (D)Darlig
(V)Veldig darlig Interesse Energibruk

Tid Aldivitet AJDJFIH]LIM]B]| G D]V JLikerNayiral| Liker ikke| Girposmv MNeytral] Suger energi

17:30

15:00

18:30

19:00

19:30

20:00

20:30

21:00

21:30

22:00

22:30

23:00

23:30

00:00

00:30

01:00

01:30

02:00

02:30

03:00

03:30

sum:

modifisert Svein Erik Larsen 021208
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