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MESTRING AV FUNKSJONSTAP OG SMERTER HOS
KVINNER MED EN-ARMS DYSMELI

Summary

People with congenital limb deficiency (CLD),
those who have inadequately developed arm(s) or
leg(s), live active everyday lives like everyone else.
Established ways of coping make them feel that
everyday life functions well. Throughout life many
experience increasing functional problems and
pain. This article presents findings from qualitative
interviews with eight women with single-arm CLD
in a study on aging and the life course. The women
describe that they gradually realized that they had
to make changes and learn new ways of coping. For
many of them this was a long and difficult process.
Several had begun to exercise or to exercise more,
and had reduced the level of ambition in relation to
workplace and everyday life. Some had received ad-
vice and assistance from the public services, others
were still in search of professionals who could help.
Occupational therapists and other professionals can
meet them. It is important that health professionals
take into account the person’s particular mastery
experiences, seen in the context of a lifetime, when
assistance is organized.
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Bakgrunn

Det er lite kunnskap om aldring blant mennesker
med medfgdte tilstander som innebaerer funksjons-
nedsettelser, og om hvordan personene har mestret
utfordringer de har mgtt i lgpet av livet. De har gjen-
nom arene laert seg handlingsmanstre som pa ulike
mater kompenserer for den reduserte funksjonsev-
nen. Disse har nedfelt seg i mestringsstrategier som
helsearbeidere ofte vet lite om, og derfor kan ha
vanskeligheter med & forholde seg til.

Dysmeli er en medfadt tilstand hvor skjelettet i
arm(er) og/eller ben mangler eller er mangelfullt ut-
viklet. Antatt insidens er to til syv per 10 000 fgdsler
(1. Vanligvis er arsaken ukjent (2), i noen tilfeller er
det pavist arvelighet. De fleste har dysmeli bare i ett
lem, arm-dysmeli er vanligst (3, 4). Muskler, sener,
blodarer og nervetrader kan ogsa veere mangelfullt
utviklet. Ved noen typer dysmeli er protese et godt
hjelpemiddel. For noen vil protesens praktiske funk-
sjon veere viktigst, for andre at den er mest mulig
naturtro og derved skjuler dysmelien. Flere med
armdysmeli har nytte av grepsforbedrende hjel-
pemidler til & utfare ulike funksjoner (5, 6). Mange
veksler mellom ulike proteser og hjelpemidler for
ulike formal (5).

Personer med dysmeli har siden 1992 hatt tilbud
ved TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser
(TRS). Erfaringer herfra viser at personer med
dysmeli lever vanlige liv, tar utdannelse, deltar i
arbeidslivet, stifter familie og far barn. En svensk
studie fant ogsa at voksne med dysmeli i stor grad
lever som folk flest (7). For a fa dette til, vil perso-
ner som har dysmeli pa en arm finne sine spesielle
lasninger og utvikle teknikker for a utfere daglig-
livets aktiviteter. Dette er handlingsmater som for
dem blir helt naturlige (8). Men etter som de blir el-
dre, ser det ut til at flere sgker helsehjelp pa grunn
av smerter og redusert funksjonsevne. Mange
opplever at tidligere mestringsmater ikke lenger er
tilstrekkelige. Problemene deres kan ligne det folk
flest opplever ved gkende alder: redusert funksjon,
muskel-skjelettplager og reduserte krefter (9-11).
Men deres erfaringer og handlingsmater er likevel
pa mange mater annerledes - de har ulike forutset-
ninger og en annerledes forhistorie.

Muskel-skjelettplager er utbredt i befolkningen.
En norsk studie fant at flere kvinner enn menn rap-
porterer plager, og at forekomsten gker med gkende
alder (9). Det er ogsa funnet at personer med med-
fedt eller tidlig ervervet sykdom og nedsatt funksjon
ofte opplever aldringsrelatert svekket fysisk helse

relativt tidligere enn andre (10, 11). Binder (2000)
betegnet dette som «den andre funksjonshemmin-
geny». Personer med mangler ved armer eller ben
rapporterte ogsa redusert helse relativt tidlig i livs-
loapet (8, 12). De som hadde amputasjoner som falge
av traume eller sykdom, rapporterte mer plager enn
personer med dysmeli (13).

Lazarus (1993) har definert mestring som: «per-
sonens kognitive og atferdsmessige anstrengelser
for & handtere stress og utfordrende situasjoner»
(14). Han beskrev at i noen sammenhenger vil kog-
nitive mestringsstrategier vaere dominerende, andre
ganger atferdsmessige. Ofte vil de to strategitypene
brukes samtidig, eller den kognitive bearbeidingen
kan vaere ngdvendig far man kan finne en praktisk
l@sning pa problemet. Teorien ble videreutviklet av
Baltes og Baltes (1990). De beskrev mulige atferds-
messige mestringsstrategier som tas i bruk nar
kroppen svekkes og kreftene reduseres. | falge deres
teori kan man velge hva som er viktigst for en selv
og velge vekk det som er mindre viktig (selektere),
fokusere pa a dyktiggjare seg for a fa til det viktig-
ste (optimalisere), eller finne andre mater a fa dette
til pa (kompensere) (15).

Vi har ikke funnet studier som omhandler per-
soner med dysmeli, deres livslgp og aldring eller
hvordan de forsgker & mestre nye funksjonstap.
Artikkelen tar opp folgende sparsmal: Opplever
kvinner med dysmeli & ha levd et liv som alle andre
til tross for en medfadt funksjonshemning? Hvordan
har de mestret hverdagslivet? Opplever de gkende
smerter og funksjonstap med stigende alder? Hvilke
mestringsstrategier tar de i sa fall i bruk, og hvilken
hjelp har de behov for i denne prosessen?

Utvalg og metode

Datamaterialet er hentet fra individuelle kvali-
tative livslgpsintervjuer med atte kvinner med
en-arms dysmeli. Tre kvinner var i aldersgruppen
40-50 ar, to var 51 - 60 ar, tre var 61 - 70 ar og

én var over 70 ar. Alle hadde hatt tilknytning til
arbeidslivet. Pa intervjutidspunktet var tre i full
jobb, to hadde 50 prosent ufgrepensjon, to hadde
full ufgrepensjon og én var alderspensjonist. Ved
TRS kompetanser for sjeldne diagnoser, der stu-
diens utvalg av personer med dysmeli ble trukket,
er det registrert faerre menn enn kvinner i aktuell
alder. Til sammen 16 personer (13 kvinner og tre
menn) med dysmeli ble invitert til & delta. Ni gn-
sket & bli individuelt intervjuet. Av disse var atte
kvinner, som alle hadde en-arms dysmeli. Samtlige
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deltakere hadde gitt skriftlig samtykke til & delta i
undersgkelsen (5).

Intervjuene ble analysert i henhold til kvalitative
analysemetoder (16). Det ble lett etter signifikante
temaer bade ved & lese gjennom hvert enkelt in-
tervju og ved & sammenholde alle intervjuer. Etter
flere gangers gjennomlesning og analyse ble te-
matiske underkategorier samlet i fire hovedtemaer
(16): «Vanlige liv: like god som alle andre, eller helst
bedre», «Ny sarbarhet: gkende smerter og svikten-
de krefter», «Erkjennelser og endrede former for
mestring» og «Hjelp, rad og stette fra andre».

Intervjuene ble gjort i forbindelse med prosjek-
tet «Livslgp og aldring (40+) blant personer med
en sjelden tilstand» ved Nasjonalt kompetanse-
senter for aldring og helse, i samarbeid med TRS
kompetanser for sjeldne diagnoser, Frambu sen-
ter for sjeldne funksjonshemninger og Senter for
sjeldne diagnoser ved OUS (5). Kvalitativ metode
med individuelle livslgpsintervjuer ble valgt for a
belyse hvordan erfaringene hadde vaert ved 3 leve
lenge med en sjelden funksjonshemning. Fagper-
soner med erfaring fra de tre kompetansesentrene
deltok i planlegging av studien og utarbeidelse av
intervjuguiden. Den tok opp en rekke temaer bade
om det vanlige hverdagslivet, det som var spesielt
og sjeldent, og om hvordan utfordringer ved en
medfadt funksjonsnedsettelse ble mestret, sett i
tilbakeblikk. Undersgkelsen ble godkjent av den
regionale komiteen for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk.

Resultater

VANLIGE LIV: LIKE GOD SOM ALLE ANDRE,

ELLER HELST BEDRE

| lgpet av livet hadde det veert sentralt for infor-
mantene & klare det som alle andre klarer, ha et
vanlig livslap og hverdagsliv, og delta i yrkesliv og
fellesskap. Informantene fortalte om hvordan de
hadde utviklet mestringsmater som for dem hadde
veert naturlige, og som hadde gjort det mulig a
klare dagliglivets gjgremal. «De fleste av oss lever
denn normale liv». Men flere av kvinnene hevdet at
det & veere like god som alle andre, ikke alltid var
nok: «Du vil helst veere lite grann bedre. Ingen skal
si: ’Oi, ja du har bare én arm, sa da klarer ikke du
dét’. Da gar du pd, det skal du klare». Det gikk igjen
at det hadde veert viktig & vise at det 8 mangle en
arm ikke hindret dem i & gjgre det de ansa harte til
et vanlig liv. A leve et «normalt» liv hadde veert et
helt sentralt livsmal. De fortalte mange historier om

hvordan de hadde utviklet spesielle teknikker for a
utfare hverdagslige gjgremal. En kvinne svarte slik
da hun blir spurt om hun har hatt noen oppfalging
fordi hun har manglet en hand: «Neij, jeg har klart
meg selv. Jeg har klart det jeg har villet kunne».
Denne selvforstaelsen var utbredt; kvinnene opp-
levde at de ved egne krefter hadde funnet Igsnin-
ger og nadd sine mal.

Ved tilbakeblikk kunne flere se at de hadde brukt
uforholdsmessig mye krefter og utsatt kroppen for
slitasje: «Jeg angrer litt kanskje, jeg burde tenkt meg
lite grann om hva jeg holdt pa med. Du far jo tinge-
ne til, og da er det vanskelig a vaere forsiktig». Etter
hvert kom en gkende erkjennelse av at de burde tatt
mer hensyn til seg selv. Den sterke viljen til & yte og
delta kunne ha bidratt til helseplagene de etter hvert
fikk. Nar personen hadde sett pa seg selv som en
som hadde deltatt for fullt, kunne det vaere vanske-
lig & erkjenne at det ikke gikk lenger.

NY SARBARHET: SKENDE SMERTER

OG SVIKTENDE KREFTER

Alle beskrev opplevelse av funksjonstap og smerter
som dels kom gradvis, dels ble utlgst av spesielle
hendelser. Informantene snakket pa forskjellig mate
om krefter som sviktet, grep de ikke lenger kunne
stole pd, og bekymringer for hvordan det skulle ga.
Det var ofte konsekvenser av noe som skjedde med
den friske armen som de fortalte om. «Jeg far fort
betennelse i leddene, i handleddet, armen og skul-
deren ogsa. Det er sant evig murr. Og andre, selv om
de blir svakere i hendene, sa har de i alle fall to. Jeg
har bare én, ikke sant?» Denne erkjennelsen kunne
komme som resultat av et brudd eller en forstuing,
eller ved betennelse og artrose.

Ogsa sykdom eller skade i andre deler av krop-
pen, kunne vaere en paminnelse om at det 8 mangle
en arm gjorde dem spesielt sarbare. «En gang hadde
Jeg operasjon i akillessenen, og da matte jeg ga med
krykker. En arm og to krykker var veldig vanskelig».
Handlinger som man tidligere kunne utfare selv om
man bare hadde en hand, ble vanskeligere eller helt
umulig.

Nar de sammenlignet seg med andre, sa de at
plagene kom tidligere i livslgpet. «Jeg kan holde i et
glass og tro at jeg holder det, men det detter bare
ned. Du vet aldri nar det gar galt. Jeg tenkte at jeg
ville f4 det for fullt farst etter at jeg blir 70.» De opp-
levde det som uventet og for tidlig aldring.

Nar de med gkende alder fikk mer smerter og
mindre krefter, oppdaget de hvor avhengige de var
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av den friske armen, og hvor lite som skulle til for at
deres mestringsmater ikke fungerte lenger. Dette ga
en ny opplevelse av sarbarhet.

ERKJENNELSER OG ENDREDE FORMER FOR
MESTRING

Etter hvert ble det klart at de matte revurdere maten
de hadde levd p3, de matte unnga at ogsa den friske
armen sviktet, og de matte ta mer hensyn til funk-
sjonsnedsettelsen som dysmelien ga.

Noen hadde trent hele sitt voksne liv for &
beholde farlighet og fysisk styrke, og kunne gke
treningsmengden eller legge om treningen. «Jeg er
overbevist om at jeg har holdt meg frisk og i sa god
fysisk form fordi jeg har trent mye hele livet, og jeg
har et grunnlag som baerer meg enna.» Andre innsa
at de nd matte begynne med trening. Samtidig var
informantene engstelige for at (feil) trening skulle
oke plagene eller gi skader i den «friske» armen. De
opplevde at de trengte bistand til a legge opp et
tilpasset treningsopplegg.

Flere av kvinnene hadde etter hvert erkjent at
omkostningene ved a opprettholde livsstilen ble for
store, og de innsa at de matte redusere ambisjonsni-
vaet og endre aktivitetsmegnsteret. «Na er jeg veldig
fin og har ingen smerter. Jeg er veldig flink, jeg pus-
ser tre vinduer, og sa kjenner jeg det, og da gjer jeg
noe annet. Jeg innretter meg etter det.»

Fem kvinner hadde trappet ned eller avsluttet
yrkeslivet etter lengre tid med mye plager. Disse
uttrykte at de hadde mgatt stor forstdelse bade
hos behandlende lege og hos NAV. «Jeg hadde
provd 50 prosents jobbing, og de sa hvor mye
behandlinger jeg gikk pd og den berg- og dalba-
nen jeg holdt pd med. Fysioterapeuten sa at jeg
var heldig som hadde en manglende hand & sla i
bordet med, for da skjenner de at hayrearmen blir
brukt dobbelt sa mye, og den skal vare hele livet. |
samarbeid med trygdekontoret sokte jeg full ufo-
retrygd, og det gikk ikke mer enn en knapp maned,
sa hadde jeg det.» At funksjonsproblemene som
felge av dysmelien var sa tydelige, bidro til at
det var enkelt & bli forstatt av tjenesteapparatet.
Fagfolkene innsd at kvinnene hadde slitt lenge og
at belastningen hadde blitt for stor.

Flere hadde brukt protese i vekslende grad, noen
hadde flere proteser for ulike formal. Andre had-
de hatt proteser som ikke fungerte fordi brukerne
mistet sensibilitet, protesen var ubehagelig & bruke,
og/eller den hindret deres naturlige aktivitet. Den
ble derfor ikke brukt. Da kvinnene fikk mer smerter

og funksjonsproblemer, kom gjerne spgrsmal om ny
eller bedre protese opp. «Da den friske hdanda ble
darlig, ringte jeg og sa at na ma jeg preve en protese,
for hvis grepet i den friske handa forsvinner, s§ ma
Jjeg ha grep pa den andre.» For kvinnene var prote-
se en mulighet de alltid hadde kjent til. Nar de fikk
problemer, var det noen som erfarte at nye proteser,
og eventuelt ogsa andre hjelpemidler, kunne vaere
til hjelp. Andre opplevde at det de trodde var en
god Igsning, likevel ikke fungerte fordi protesen eller
hjelpemiddelet ikke lot seg tilpasse deres innarbei-
dede handlingsmenstre.

Som vist var det hovedsakelig tre mestringsstra-
tegier kvinnene benyttet seg av: a styrke kroppen
ved fysisk aktivitet og trening, redusere ambisjons-
og aktivitetsnivaet og ta i bruk hjelpemidler, for
eksempel protese.

HJELP, RAD OG STOTTE FRA ANDRE

Flere av kvinnene hadde tidlig fatt rdd om «a spare
seg», og informasjon om at de etter hvert matte
regne med & fa smerter og funksjonsproblemer.
Slike rad hadde de fatt fra venner og familie og/
eller fagpersoner. Informantene sa ogsa det rimelige
i dette, men opplevde det som et dilemma. «Hvis
Jjeg hadde gjort som det medisinske miljoet sa at jeg
skulle - spare meg - og at jeg kom til & fa darlig rygg
og darlig ditt og darlig datt, sa hadde jeg sittet pas-
siv fra jeg var fjorten.» Flere papekte at det «a spare
seg» kunne innebaere redusert livsutfoldelse.

Mange hadde levd med sin dysmeli uten & ta
spesielle hensyn til kroppen sin. @nsket om a leve et
vanlig liv hadde vaert sterkt og viktigere enn risikoen
for problemer i fremtiden, selv etter at de hadde fatt
helseproblemer. Fremdeles tenkte noen at det var
best slik.

Flere hadde selv funnet fram til nye mater a
mestre hverdagslivet pa. Mange hadde hatt nytte av
kontakt med fysioterapeut, enten ved tradisjonell
behandling eller rdd og veiledning om ulike tre-
ningsformer. «For meg gar det seerlig pa & fa hjelp
til & finne balanserte treningsmuligheter for a holde
meg i form. Og fa litt inspirasjon som jeg faler at jeg
trenger.» De etterlyste saerlig individuell veiledning
som tok hensyn til deres spesielle situasjon og innar-
beidede mestringsmater.

Andre hadde fatt hjelp ved kontakt med ergote-
rapeut i egen kommune, fra et av dysmeli-teamene,
fra et ortopedisk verksted eller ved & mgte andre
med dysmeli. Noen var fremdeles pa leting etter
fagpersoner som kunne fortelle hva de skulle gjare.
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Diskusjon

Nar de sa tilbake pa sitt liv, fortalte de atte kvinnene
med en-arms dysmeli at det hadde veert viktig a
klare det som alle andre klarte, helst litt mer. Etter
hvert hadde de fatt gkende funksjonsproblemer og
smerter, ofte i den friske kroppssiden. De mestrings-
matene de tidligere hadde brukt, virket ikke lenger
som far. Dette kunne gi en opplevelse av sarbarhet
som de ikke hadde vaert oppmerksomme pa tidlige-
re. Da matte de forst erkjenne situasjonen, kanskje
revidere sitt selvbilde og deretter finne nye lgsnin-
ger pa praktiske utfordringer. Sentrale mestrings-
strategier som ble lgftet fram, var & bruke (mer) tid
pa fysisk trening, redusere ambisjonene og aktivi-
tetsnivaet, og eventuelt ta i bruk hjelpemidler. Noen
hadde funnet fram til endrede mestringsmater pa
egen hand, noen hadde god nytte av kontakt med
tjenesteapparatet, mens andre var pa leting etter
hvor de kunne fa hjelp.

Kvinnenes opplevelse av a ha levd helt vanlige
liv, er i trdd med funn fra en studie om personer
med polioskader (17, 18). Den viste at i den stabile
fasen etter polioskaden, levde de med sma skader
aktive liv som alle andre, med hgy aktivitet bade i
arbeidsliv og familieliv. De sa i liten grad pa seg selv
som funksjonshemmede. Tilsvarende fortalte kvin-
nene med en-arms dysmeli at det & mangle en arm
ikke hadde hindret dem i gjgre det samme som alle
andre, eller helst litt mer. De hadde heller ikke sett
pa seg selv som funksjonshemmede.

Kvinnene fortalte om gkende smerter og opplev-
de a ha fatt redusert funksjon tidligere enn andre.
Dette er i trad med andre studier om personer med
ulike tidlige skader eller sykdommer, der det er
beskrevet smerter og redusert funksjon relativt tidlig
i livslgpet (10, 11, 19). Kvinnene med en-arms dysmeli
var helt avhengige av at den friske armen fungerte
optimalt. Smerter og funksjonstap i den ville kunne
oppleves truende fordi det hadde en helt annen
betydning enn smerter i én av to funksjonelle armer.
| tillegg ville selv sma skader og svekkelser andre
steder i kroppen kunne fare til at de kompenseren-
de teknikkene de var avhengige av, ikke fungerte
lenger. Dette kan forklare at kvinnene opplevde seg
sarbare, og at deres funksjonsproblemer kom unor-
malt tidlig i livslgpet.

Kvinnene hadde presset seg lenge for & opp-
rettholde det vanlige hverdagslivet. For mange tok
det lang tid fgr de innsa at de ikke orket det lenger,
noe som 0gsa likner erfaringene til dem med for-
holdsvis sma skader etter polio (20). For kvinnene

i var studie kunne det & gi slipp pa det tilvante livet
innebaere et brudd med deres selvbilde: a vaere en
som klarer like mye som andre. A endre selvbildet
kunne veere smertefullt og ta tid, men var for flere
nadvendig for & fa til endringer i hverdagen. Den be-
arbeidingen kvinnene matte gjennom, kan ses som
det Lazarus (1993) betegnet som kognitiv mestring.

En atferdsmessig mestring flere kvinner beskrey,
var a styrke seg ved a begynne a trene, eller tre-
ne mer enn tidligere, det Baltes og Baltes (1990)
betegnet som optimalisering. Trening er sosialt
akseptert og anbefalt for bade friske og syke, og
det gir ofte smertelindring (21). Siden det finnes lite
sikker kunnskap om hva som gir belastningsplager
pa lengre sikt, kan det veaere vanskelig for fagperso-
ner & gi konkrete rad. lkke alle treningsformer passer
for mennesker med én arm. Men individuelt tilpasset
trening og eventuelle hjelpemidler til trening kan
veere til god nytte nar utpreving gjeres i naert sam-
arbeid med den det gjelder.

Flere av kvinnene fortalte at de hadde redusert
ambisjonene og gjort bevisste valg i forhold til hva
som var viktigst bade i forhold til arbeidsliv og
privatliv, det Baltes og Baltes (1990) beskrev som
selektering. Flere hadde sgkt uferepensjon og hadde
mgtt forstdelse for dette hos fagpersonene i tjenes-
teapparatet. En annen mestringsmate som Baltes
og Baltes (1990) beskrev, var kompensering. For
kvinnene med en-arms dysmeli kunne det vaere 3 ta
i bruk (ny) protese. Selv om det ikke er dokumen-
tert at de som bruker protese har mindre smerter
enn de som ikke bruker det (22), vil protese vaere et
hjelpemiddel som kan stimulere til mer symmetrisk
og hensiktsmessig bruk av kroppen. Protese eller
grepshjelpemidler (treningsprotese) kan gi mulighet
til okt aktivitet og trening, men innebaerer ogsa at
man ma laere seg & bruke kroppen pa en ny mate.

Denne artikkelen omhandler kun kvinner, men
dysmeli er like vanlig hos menn som hos kvinner. Det
er sannsynlig at menn ogsa etter hvert far tilsvaren-
de problemer med smerter og redusert funksjon.
Dette stottes av en studie med arm-amputerte, hvor
de fleste var menn, der de fant hay grad av smerter
i gjenvaerende arm (8). Menn vil muligens velge noe
andre mestringsstrategier enn kvinner (5). Men det
er sannsynlig at ogsa de vil bruke tid til & erkjenne
at de ma gjgre endringer, at de vil velge (mer) fysisk
trening, redusere ambisjonene og aktivitetsnivaet og
eventuelt ta i bruk hjelpemidler. Hvordan dette vil
innvirke pa deres selvbilde og eventuelt utlgse andre
mestringsmater, ma andre studier vise.
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Resultatene i denne studien ble hentet fra livslgp-
sintervjuer som gir et tilbakeblikk pa livet (23, 24).
De fanget opp erfaringer slik de ble erindret og ga
mening under intervjuene, ikke ngdvendigvis slik de
var tidligere. Denne studien hadde fokus pa hvor-
dan kvinnenes erfaringer formet deres liv na, sett i
lys av tidligere erfaringer og mestringsstrategier.

Mennesker som lever hele livet med medfadte
funksjonsproblemer, utvikler egne individuelle mest-
ringsmater for & klare det som er viktig for dem. Sli-
ke mestringsmater og aktivitetsmegnstre blir automa-
tisert og er ngdvendige for at personene skal kunne
utfere dagliglivets gjeremal. Fra et faglig synspunkt
kan slike bevegelsesmgnstre bli vurdert som uhel-
dige fordi de gir skjevbelastninger som pa sikt vil
kunne fgre til smerter og redusert funksjon. Nar slike
plager blir sa store at de hemmer dagliglivet, blir det
apenbart at endringer ma til. Men endring er utfor-
drende og ofte vanskelig. Ergoterapeuter vil kunne
vaere til god nytte med sin aktivitetsanalyse og sitt
kjennskap til individuelle tilpasninger og hjelpemid-
ler. Aktivitetsanalysen vil kunne bidra til gkt bevisst-
het rundt den enkeltes etablerte og automatiserte
aktivitetsmanstre. Gjennom gkt bevissthet og mer
kunnskap om funksjon og ergonomi, kan det bli mu-
lig a finne fram til alternative mater & mestre hver-
dagsaktivitetene pa. For noen vil sma justeringer og
kanskje enkle hjelpemidler vaere nok. Innenfor andre
livsomrader eller for andre personer kan det vaere
ngdvendig med starre endringer, for eksempel 3
slutte helt med noen aktiviteter.

Konklusjon

Fagfolk trenger & vite om og vise respekt for de
mestringsstrategiene, bade psykiske og fysiske, som
mennesker med langvarige funksjonsnedsettelser
selv har funnet fram til for & mete livets utfordrin-
ger. Det gjelder ambisjonene og strevet for a leve et
hverdagsliv som alle andre, og behovet for & bevare
et selvbilde som mestrende.

Kvinnene i denne studien hadde gjennom livet
tidvis hatt kontakt med tjenesteapparatet i for-
bindelse med sin dysmeli. Flere hadde fatt rad om
a spare seg, fordi det ble apenbart at de belastet
kroppen uhensiktsmessig. Slike rad hadde de fleste
oversett, men nar smerter og problemer ble for
store, kunne de igjen vende seg til tjenesteapparatet
for & fa hjelp. Men a endre selvbilde og innarbeidede
vaner er vanskelig og er en prosess som kan ta tid.
Farst nar fagpersoner forstar dette, kan de veere til
hjelp med & finne nye mater a leve gode liv p3, som

09sa gjgr det mulig a ta bedre vare pa sin kropp og
funksjonsevne.
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