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Nordisk tverrfaglig forum for Dysmeli og armamputasjoner 
Foreløpig program for seminaret
”Et godt liv med Dysmeli” 13 – 14.11.2014.
Thon Hotell Linne, Statsråd Mathiesens vei 12, 0598 Oslo
Innspill til programmet kan sendes til Anne-Karin Vik anvik@ous-hf.no

	TORSDAG 13.11.2014 
Tema: ”Hvordan gi barn med Dysmeli en god start i livet?”



	09.00  10.00
	Ankomst og Registrering, kaffe + noe å bite i
	

	10.00
	Velkommen

Filmsnutt fra Dysmeliforeningens nye film: "Livet med Dysmeli"; nyfødt med Dysmeli 
	v/Programkomiteen 

	10.15
10.30
	Å få et barn med Dysmeli – hvilke behov har foreldrene? Foreldre til barn med Dysmeli forteller om sine erfaringer

Å få et barn med Dysmeli; hvilken støtte erfarer vi at foreldrene trenger?
5 min til spørsmål og diskusjon
	v / Norsk Dysmeliforening
v/ psykolog Helene Høibakk, TRS kompetansesenter (TRS)

	10.50
	Dysmeli (reduksjonsdeformiteter) 
– hva er det, undertyper, årsaksforhold osv

5 min til spørsmål og diskusjon
	v/ Lege Nina Riise, TRS 

	11.10
	Pause
	

	11.30

	Årsaken til at barn fødes med defekte armer og ben. 
Resultater fra prosjekter om genforskning.
Resonering omkring hvilke dysmelidiagnoser som har en sannsynlig genetisk årsak. 
5 min til spørsmål og diskusjon
	Tobias Laurell, MD/PhD Consultant, Department of Handsurgery Stockholm South General Hospital

	12.00

12.15
	Når Dysmeli oppdages ved ultralyd før fødsel; hva så? 

Adopsjon. 

Erfaringer fra foreldre som har valgt å adoptere et barn med Dysmeli
5 min til spørsmål og diskusjon
	Foreleser ikke avklart ennå 

v/Mødre til barn m Dysmeli

	12.45
	Hva bør undersøkes hos nyfødte med dysmeli? 
forslag til rutiner/ sjekkliste på bakgrunn av tilgjengelig forskning og kliniske erfaringer (kasus)

5 min til spørsmål og diskusjon
	v/Lege  Nina Riise, TRS



	13.10-

14.00
	Lunsj


	

	14.00
	Barnet er født – hva gjør vi?

· Hvilke erfaringer og rutiner har fødeavdelingene, resultat fra en liten kartlegging til fødeavdelingene i Norge.
· Hvilke behandlingsmuligheter og behandlingsapparat finnes? (kort presentasjon av behandling ifht ulike dysmelier, presentasjon av dysmeliteamene i Norge med mer)
	v/ Koordinator Anne-Karin Vik, OUS

v/ Lege Trine Sand Kaastad, OUS


	TORSDAG 13.11.2014. Tema: ”Hvordan gi barn med Dysmeli en god start i livet?


	14.30

	Å leve med Dysmeli, utfordringer og muligheter. 

Filmklipp fra Ingen Grenser (TV program)

Erfaringer fra personer med Dysmeli

Psykologiske utfordringer og behov for støtte

 5 min til spørsmål og diskusjon 
	v/ Kjersti Grøtting, Leder Norsk dysmeliforening og

Kristine Thorud Lund og Eirik Røisland Vaule. Deltakere i TV-serien Ingen Grenser på TV2 (Mastiff produksjon)


	15.00
	Pause m/ film og frukt. 
Filmklipp fra  ”Livet med Dysmeli” (bendysmelist)

	

	15.30

	Bendysmeli 

Utredning og behandling. Konservativ vs kirurgisk behandling. 

Oppfølgingsrutiner ved benforlengelser. Tverrfaglig tilnærming. 

5 min til spørsmål og diskusjon
	v/ Fysioterapeut Øivind Grimsrud, legene Trine Sand Kaastad og Joachim Horn, OUS

Ortopediingeniør Andrew Ritchie, Sophies Minde Ortopedi

	16.30 18.00
	Gruppearbeid/ kafèdialoger og kaffe, med kasus – ut fra dagens ma. 
	

	19.30
	Konferansemiddag på Hotell Linne 
Standup komiker Sebastian Tjørstad
	


	FREDAG 14.11.2014 
Tema: Hvordan kan helsepersonell bidra til å fremme helse og et godt liv for personer med Dysmeli?

Presentasjon av prosjekter, klinisk erfaring og forskning om behandling og tiltak til personer med Dysmeli

	7.00-8.00
	Besøk på Sophies Minde Ortopedi AS (husk påmelding)/ Morgenkaffe 
	

	8.30
	Velkommen til dagen 
Diskusjon/ oppsummering av gårsdagen og av gruppearbeidene i plenum
	v/ Programkomiteen


	9.00
	Barn med dysmeli. Filmklipp fra ”Livet med Dysmeli”; barn som bruker armprotese.

	

	9.10
	Tilpassing av proteser til barn med dysmeli. Erfaringer fra Dysmeliteamene; samarbeid med kirurgene, erfaringer med trening – hva skal til for at det fungerer? 

5 min til spørsmål og diskusjon
	Ergoterapeut ved dysmeliteamet på Ottestad

Alle forelesere ikke avklart ennå 

	10.00
	Hvordan er det egentlig å komme på dysmeliklinikk? Gruer man seg eller gleder man seg? Er det lov å glede seg litt? 
	v/Kjersti Grøtting Dysmeliforeningen 

	10.15
	Pause 

	

	10.25
	Livskvalitet hos barn med Dysmeli;  kunnskapsoppsummering og presentasjon av resultater fra en studie om livskvalitet hos barn med Dysmeli og deres foreldre 
	v/ Ergoterapeut Heidi Johansen, TRS

	10.50
	Erfaring med behandling av bendysmeli. Presentasjon av bendysmelistudien v OUS


	v/ Lege Trine Sand Kaastad, OUS

	11.20
	Voksen med Dysmeli. Filmklipp fra ”Livet med Dysmeli” 
	

	11.30-

12.30
	Lunsj
	

	12.30
	Voksen med Dysmeli. Presentasjon av resultater fra prosjektet ”Å leve med Dysmeli” erfaringer i arbeid, utdanning og hverdagsliv
	v/ Heidi Johansen TRS

	12.50
- 14.45
	Tema: Tilpasset fysisk aktivitet, trening og deltakelse i idrett. 
· Gruppeopphold for barn med Dysmeli på Beitostølen 2013, evaluering og erfaringer. 
	v/ Idrettspedagog Jan Erik Wilhelmsen, TRS og representant fra BHSS

	
	· Erfaringer fra gruppetreningsopphold for barn og unge med dysmeli i Sverige Ørebro v/Erik Stenninger.
· Dysmeli; ingen hindring. Erfaringer fra en toppidrettsutøver 

· NTNU og sykkelprosjektet. Utvikling av sykkel for personer med nedsatt funksjon i armer og hender.

	v/Lege Erik Stenninger, Ørebro
v/Foreleser ikke avklart 

v/Sivilingeniør Peder Kjærnli



	
	
	

	14.45-

15.00
	Evaluering og avslutning.

Teamene i Lund og Malmö ønsker å arrangere neste Nordiske samling. Avreise m/ matpakke
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