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Den unge og voksne (fortsat)
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[ Radgivning om kompensation ved kronisk sygdom, sygedagpenge, fertidspension m.m.
1 Praktisk hjaelp og vejledning i forhold til foraeldrerollen
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[J Samtale om brug af Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta (se www.dfoi.dk).



@ Kort om Osteogenesis imperfecta

Osteogenesis imperfecta (Ol) er en sjeelden genetisk bindevaevssygdom. Der er stor variation, i
hvor pavirket man er af Ol. Det hyppigste kendetegn er skrgbelige knogler, der let braekker. Nogle
oplever problemer med, at leddene gar ud af led. Al anden bindeveev er ogsa pavirket med symp-
tomer som hypermobile led, skrgbelige taender, nedsat herelse, aget tendens til blda maerker.

Fejlstillinger i arme og ben kan give problemer i hverdagssituationer. De fysiske udfordringer kan
bl.a. udarte sig i nedsat muskelkraft og udholdenhed, nedsat vaekst, @get treethed samt nedsat eller
ingen gangfunktion. Der kan veere vejrtraekningsproblemer, som kan indebaere en gget risiko for
infektioner i luftvejene. Aktivitetsniveau og formaen er meget pavirket i brudperioder i forhold til
perioder uden brud.

@ Familien, barnet og den unge

At fa et barn med Ol betyder, at der skal tages en raekke saerlige hensyn i barnets dagligdag, bade i
hjemmet, daginstitutionen, skolen, og hvor barnet i gvrigt feerdes.

At have et barn med skrgbelige knogler indebaerer store bekymringer for familien. Uforudsige-
lighed og usikkerhed om barnets naeste brud og hverdagens forlgb er en stor psykisk belastning for
hele familien. Nar diagnosen er ny, i akutte sygdomssituationer eller under pressede familiemaessige
forhold, kan der opsta et behov for psykologisk stette.

Fra fadslen og under opvaeksten vil de fleste have meget kontakt med hospitalet i forbindelse med
operation, behandling og kontrol. For at give foraeldrene mulighed for her at fglge barnet, kan der
vaere behov for hjzelp til deekning af de ekstra transportudgifter, fraveer fra arbejde samt udgifter til
kost og logi ved barnets indlaeggelse.

Barnene vil sjeeldent falge en normal fysisk udvikling, og det er vigtigt, at der etableres kontakt med
en fysioterapeut og ergoterapeut med kendskab til Ol. Fysioterapi er vigtigt i forhold til at fore-
bygge brud ved at styrke skelet og muskler samt ved genoptraening. Isaer treening i varmtvandsbas-
sin er vigtigt at igangsaette hurtigst muligt. Ergoterapi er vigtigt i forhold til at udvaelge og tilpasse
hjeelpemidler og med henblik pa at finde alternative legeredskaber.

Familien kan have behov for en ekstra pusleplads for at kunne flytte barnet fra et saet tgj til et andet,
hvorved handtering af barnet bliver mindre risikofyldt. Der kan ligeledes veere behov for omsyning/
tilpasning af tgj for at minimere risikoen ved af- og pakledning.

Nogle bgrn far fodkapsler, som ngdvendigger et ekstra seet sko. Barnene har gget svedtendens,
hvilket @ger behovet for skift af taj, dyne og sengelinned. Nogle bgrn har yderligere brug for en
ekstra madras til trykaflastning og handtering. Ved de sveere typer af Ol skal det vurderes, om de
gaengse typer af barnevogne og klapvogne er anvendelige i forhold til at yde korrekt statte og
aflastning for barnet.

Familien kan have behov for nedsat arbejdstid eller aflastning grundet sgvnlgse naetter, og fordi al
handtering af barnet er ekstra tidskraevende og kraever specialoplaering. Risikoen for brud kan ikke
flernes, men ma minimeres. Barnet kan have brug for, at en voksen med kendskab til barnet del-
tager i fritidsaktiviteter for at yde praktisk stotte og minimere risikoen for brud.

At fa et barn med Ol giver mange praktiske udfordringer i hverdagen, hvorfor det er ngdvendigt



at kunne indhente information og vejledning fra foraeldre, der er/har vaeret i samme situation. Det
er endvidere vigtigt at fa professionel rddgivning og vejledning i forbindelse med forzeldrerollen.
Ligeledes er der mange psykiske udfordringer ved at have et barn med Ol bl.a. pa grund af risikoen
for brud ved samveer med andre, herunder familiemedlemmer.

For det starre barn med Ol er det vaesentligt, at barnet leerer at handtere og acceptere sygdommen.
En made at opna dette, kan vaere ved deltagelse i kurser med andre b@rn og unge med Ol.

Nogle barn er sa skrgbelige, at de ikke kan transporteres i offentlige transportmidler eller taxa,
hvilket nedvendigger et seerligt tidligt behov for egen specialindrettet invalidebil.

Daginstitution og skole

Et barn med Ol kan bruge almindelige daginstitutioner, skole og fritidstiloud. Det kan dog veere
nedvendigt at tage ekstra forholdsregler for at sikre den fysiske tilgeengelighed og for at beskytte
barnet imod farlige situationer.

Generelt er det vaesentligt at sikre sig, at de personer, der er sammen med barnet i hverdagen, er
informeret om barnets sygdom og dens betydning for barnet. | forbindelse med start i daginstitu-
tion, skole, m.m. kan det veere en god idé at holde mgder med relevante personer omkring barnet
for at afklare de saerlige omstaendigheder, herunder hvilke ressourcer det kraever at passe barnet.
Herved sikres, at daginstitution og skole er forberedte pa at modtage barnet. Der kan vare behov
for hjeelpemidler.

Det lille barn har (endnu) ikke forstaelse for, hvilke situationer der kan udlgse brud. For at sikre
barnet mest muligt i dagligdagen og i de risikofyldte situationer, der opstar, er det relevant med en
ekstra stagtteperson i daginstitutionen eller skolen. For de svaerere typer af Ol er det en klar fordel,
at der udvaelges en eller to personer til at vaere primaere stottepersoner for barnet. De vil kunne
oplaeres i handtering samt balancegangen mellem at minimere risikoen for brud og lade barnet
have et socialt samveer med andre bgrn.

For det sterre barn med Ol er det vaesentligt, at barnet leerer at hdndtere og acceptere sygdommen.
Feellesskab med unge i samme situation er her af stor betydning. For at hjeelpe lasrivelsesproces-
sen fra foraeldrene kan efterskoleophold veere en lgsning, da dette foregar i et lukket og trygt miljg,
hvor der kan tages de ngdvendige hensyn.

@ Den unge og voksne

Unge og voksnes situation er meget forskellig afhaengig af svaerhedsgraden af Ol, alder og
tilgeengeligheden til forebyggende behandling under opvaeksten. Disse forhold betyder, at der er
store individuelle forskelle p3, hvilken statte en person med Ol har behov for.

For den unge kan det i forbindelse med uddannelses- og erhvervsvalg veere relevant med radgiv-
ning fra fx skolens side for at sikre, at alle overvejelser inddrages.

Det er i forbindelse med uddannelses- og erhvervsvalget vaesentligt at overveje de mulige konse-
kvenser af Ol i et leengere perspektiv, herunder viden om belastning og nedslidning i det pagael-
dende fag.

Det kan vaere relevant at sege handicaptillaeg til SU, hvis personer med Ol skal have mulighed for
at gennemfgre en uddannelse pa lige fod med raske personer. For nogle vil det vaere ngdvendigt at



sege om forleenget tid til uddannelse eller uddannelse med revalidering.

Der kan i szerlige tilfeelde vaere tale om betydelige begraensninger i erhvervsevnen, hvorfor fleksjob
eller revalidering kan vaere en mulighed, ogsa ved en evt. omskoling.

Ol kan medfgre behov for ofte at skifte arbejdsstilling, hvilket kan have indflydelse pa arbejdsplads-
ens udformning og opgavernes fleksibilitet.

Der vil som fglge af Ol veere perioder, hvor arbejdsevnen er vaesentligt begraenset. Det kan vaere
som fglge af brud, indlaeggelser eller operationer. De forskellige faser kan vaere af kortere eller laen-
gere varighed og kan vaere svaere at forene med et almindeligt arbejdsliv. Disse forhold betyder, at
behovet for statte varierer. Nogle kan have behov for statte til transport til arbejdspladsen fx i form
af tilskud til bil eller anden befordring.

Ol kan betyde en forhgijet risiko for fraveersdage som felge af brud, smerter, behov for behandling
eller ambulant kontrol. Der kan saledes veere relevant at indga en aftale om kompensation ved
kronisk sygdom.

De helbredsmaessige forhold, der fglger af at have O, farer til hurtigere nedslidning i forhold til
arbejdslivet. Personer med Ol oplever flere smerter i hverdagen end raske, hvilket kan pavirke deres
arbejdsevne. Det betyder, at mange voksne med Ol vil fa behov for rddgivning vedrgrende mu-
lighederne for revalidering, fleksjob, sygedagpenge eller fartidspension.

Personer med svaer Ol kan pa grund af deformiteter og lignende have behov for praktisk
hjeelp i hverdagen. Personer med de lettere former kan dog have samme behov pa grund af smert-
er og nedsat fysisk udholdenhed. Fglgerne af Ol medfarer ofte et behov for hjeelpemidler, boligaen-
dringer eller boligskift og hjzelp til befordring.

| forbindelse med operationer er det vaesentligt, at stgtten i hjemmet er planlagt inden opera-
tionen, og at personens gvrige funktionsnedsaettelser tages i betragtning.

Ol kan medfgre en raeekke komplikationer sdsom hjerte-/lungekomplikationer, hgrenedsaettelse
eller slidgigt som falge af fx hypermobilitet. Disse komplikationer kan i varierende grad pavirke
hverdagen.

Personer med Ol oplever som andre med funktionsnedsaettelser en overgangstilstand, nar de nar

folkepensionsalderen. Allerede tidligt i voksenalderen bar borgeren sage gkonomisk radgivning
om fx muligheden for at indbetale belgb til den supplerende arbejdsmarkedspension.

@ Mere information - kontakt

Dansk Forening for Osteogenesis Imperfecta - www.dfoi.dk

Sjeeldne Diagnoser - tIf. 3314 0010 - www.sjaeldnediagnoser.dk - mail: mail@sjaeldnediagnoser.dk
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