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Baggrund

Muskelsvind deekker over en raekke forskellige neuromuskulaere sygdomme med en stor variation i graden
af kraftnedsaettelse. Nogle personer har aldrig kunnet sta eller ga og har tidligt haft brug for kgrestol, mens
andre personer kan ga, men har brug for kgrestolen som et ngdvendigt supplement i dagligdagen. Ofte vil
tabet af muskelkraft progrediere, sa de fysiske funktioner Igbende aendres.

Fzlles for dem alle er, at siddestillingen i kgrestolen er et vigtigt fundament, der understgtter balancen og
funktionen. Siddestillingen skal pa samme tid sikre en optimal udnyttelse af muskelkraften og forebygge
risiko for sekundaere problemer som asymmetri og fejlstillinger.

Spaendvidden kan illustreres med fglgende diagnoser som eksempel:

e Spinal muskelatrofi type 2 (SMA2) medfgrer en omfattende pavirkning af muskelkraften, og
personer med denne diagnose har aldrig kunnet sta eller ga selvstaendigt. Muskelkraften er svag,
men relativ stationaer. De sekundaere problemer er sveer skoliosei bade ryg og hals, og en Igbende
tilpasning af siddestillingen er ngdvendig for at forsgge at begraense udviklingen af skoliose og
samtidig give personen optimal mulighed for funktion.

e Fasio Scapulo Humeral muskeldystrofi (FSH) er en langsom progredierende sygdom, hvor der kan
udvikles en ekstrem hyperlordose med traethed og smerter i ryggen og problemer med at kunne
holde til at sta og ga. Enkelte mister ogsa gangfunktionen. Tilpasning af siddestillingen er ngdvendig
for at kompensere og aflaste og bevare funktioner - ogsa i armene pga den nedsatte kraft i
skulderag og albuebgjere.

o Duchennes muskeldystrofi medfgrer et konstant tab af fysiske faerdigheder og ophgr af
gangfunktionen f@r eller i teenagearene. Siddestillingen skal jaevnligt tilpasses til de aendrede
faerdigheder og p.g.a. risiko for udvikling af skoliose.

e Limb Girdles muskeldystrofi (LGMD) og FSH kan hos voksne gaende betyde at personen ikke kan
rejse sig fra almindelig seedehgjde; samtidig kan pavirkningen af muskelkraften i skuldre og
overarme betyde, at personen kan have problemer med at fa hand til mund. Tilpasningen af
siddestilling skal tage hgjde for dette, sa personens funktioner understgttes og bevares.

En tilretning af siddestillingen skal altid indebaere en undersggelse af brugerens krops-, aktivitets og
deltageniveau; udover selve siddestillingen, skal der ske en vurdering af hele kgrestolen, dvs. ogsa af
k@reevne og betjening af de elektriske funktioner for at sikre at tilpasningen af selve saedet ikke kolliderer
med personens aktivitetsbehov og deltagelse.

| de fglgende afsnit gennemgas formalet og principperne for en god siddestilling og de generelle krav til
sidde-enheden. | sidste del beskrives forskellige problemstillinger og de overvejelser og tiltag, der blev taget
i brug for at Igse problemet.

Principperne for tilpasning af siddeenhed og kgrestol bygger pa RCFM’s mangearige erfaringer med
tilpasninger. Erfaringerne bygger pa de enkelte sygdommes naturhistorie, en vidensopsamling om de
problemomrader, der opstar i forbindelse med funktionstab, en udvikling af Igsninger og en mangearig
afprgvning af praksis.
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Formalet med siddetilpasning

Formalet med tilpasning af siddeenheden er tredelt: at personen opnar optimal funktion og aktivitet, at
sikre en god komfort og at forhale risikoen for de sekundaere problemer og belastninger, som opstar som
folge af sygdommen.

Saedets tilpasning og tilretningen af

S ) siddestillingen er en interaktion mellem
irke sekundeere

Opna bedst' mulig belastninger disse tre overordnede mal. Det ville

funktion bg akiivitet vaere optimalt, hvis resultatet af
tilpasningen tilgodesa alle tre mal lige
meget, men i praksis er det sjeldent
muligt. De tre mal skal ggres op mod
hinanden, der skal foretages valg og
prioriteringer. Valgene skal tages med
baggrund i kendskab til sygdommens
forlgb, og udviklingen af de sekundaere

problemer der opstar.

Det kan f.eks. i perioder vaere ngdvendigt at ga pa kompromis med personens funktion og aktivitet for at
forebygge sekundaere skader og belastninger; skader som senere kan give problemer og begraense
personens komfort og aktivitet. For den enkelte person er det vigtigt med en god forstaelse for dette, da
det altid er vanskeligt at skulle a&ndre pa vaner og funktioner - og i nogle tilfaelde fa frataget muligheden for
bevaegelse. Man kan ikke umiddelbart tage udgangspunkt i personens oplevelse af komfort, fordi enhver
2ndring af vanestillingen vil opleves forkert og besvzerlig.

Den professionelle rolle er at ggre opmaerksom pa de muligheder en siddetilpasning vil give, men ogsa de
risikomomenter, der kan opsta senere, og betydningen af de til- eller fravalg, der ggres under tilpasningen.
Tilpasningen kraever et godt samarbejde mellem personen, der skal have tilpasset sin siddestilling, familien
(hvis det er et barn eller en ung person) samt den lokale fagperson, der skal bevilge og fglge op pa
tilpasningen, og udfordringen er at informere og guide, sa alle far de ngdvendige informationer til at
deltage i beslutningerne.
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Generelle principper for siddestillingen

De tiltag, der skal anvendes for at opna den bedst mulige siddestilling kan veere forskellig afhaengig af
diagnosen, graden af funktionsniveau og personens alder.

Det er ngdvendigt at have et godt kendskab til den enkelte muskelsvind-diagnose, sygdomsforlgbet og
behov for mulige behandlingstiltag. En darlig tilpasset siddestilling tidligt i livet kan fa store konsekvenser
for personens mulighed for at sidde opret og betjene kgrestolen som voksen. Sygdomsprogressionen og
risiko for progression af sekundaere problemer har betydning for, hvor ofte en sidestilling skal efterses og
tilpasses, og pa nogle stadier i sygdomsforlgbet vil andre faggrupper blive inddraget, f.eks. ortopaed- eller
rygkirurger samt respirationslaeger. Omrader hvor behandlingen har stor betydning for siddestillingen, og
hvordan denne tilpasses.

Det er dernaest vigtigt med et godt kendskab til personens aktuelle fysiske funktion og aktivitet, sa man kan
ud fra funktionsniveauet kan skelne mellem ngdvendige vaner og darlige vaner. Ud fra dette kan
tilpasningen guide personen til den optimale funktion og samtidig minimere risikoen for sekundaere
problemer.

Nar dette er sagt, tager enhver siddestillingstilpasning udgangspunkt i nogle generelle principper:

Symmetri i frontal planet

Jo tidligere bgrn kommer i kgrestol og jo svagere bgrnene er jo stgrre risiko er
der for udvikling af skoliose. Symmetrisk siddestilling og ”symmetrisk” brug af
krop og arme er vigtigt for at undga asymmetrisk pavirkning af rygsgijlen

Hoved, arme og ben bgr derfor veere symmetrisk omkring lodlinjen.
Dette er ikke altid muligt, men bgr tilstraebes.

Sikre en god stabilitet for bevaegelse

Underlaget skal vaere stabilt og understgtte en god kropsbalance ved at bagdel
og lar har en stabil understgttelsesflade. Seedepuden bgr derfor som
hovedregel ikke give ret meget efter under bevaegelse.

Funktionel symmetri

Personen bgr bruge begge haender og arme lige meget. Det kan tilstraebes ved, at joysticket betjenes med

den ene hand, mens de elektriske funktioner betjenes med
den anden hand.

Joysticket placeres i hgjre eller venstre side afhaengig af, hvor
man opnar mest symmetri af kroppen. Det er vigtigt, at

symmetrien vurderes under kgrsel. Veer samtidig opmaerksom
pa, at begge haenderne bliver brugt til gvrige aktiviteter, og at man som udgangspunkt skal vaelge den ikke-
dominante hand som kgrehand.
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Vanestillinger som medfgrer asymmetri bgr undgas. Eksempelvis bgr man vaere opmaerksom pa
placeringen i klasseveerelset, sa barnet ikke sidder med hovedet vendt til samme side hele dagen. Et andet
eksempel kan vaere opmaerksomhed pa, hvordan personen far hjzelp til at spise, sa hjelperen ikke sidder
ved den samme side hele tiden.

Radgivning om funktionel symmetri kreever et godt kendskab til personens hverdag, og det er vigtigt, at
bade personen selv og hans/hendes omgivelser forstar betydningen og vigtigheden af principperne. Det er
saledes vigtigt at taenke 24 t altsa ogsa eksempelvis personens liggestilling(er) i sengen.

Overkrop bag ved lodlinjen og understgttelse af laendesvaj

En person med muskelsvind vil ofte sidde med rundet ryg, fordi der ikke er
muskelkraft til at rette ryggen og holde denne opret. De sammensunkne stilling er
uhensigtsmaessig af flere grunde; dels gges risikoen for
rygskaevhed, fordi rygsgjlen i denne stilling er mere
bevaegelig til siderne, dels er personen ngdt til at |gfte
hovedet for at kigge lige frem, hvorved der nemt opstar
stramninger i nakkemusklerne. Stramning i
nakkemusklerne og gget svaj i nakkedelen kan blive et

stort problem senere i livet, fordi personen far problemer
med at kigge ned eller endog ligefrem, nar han sidder opret.

Siddetilpasningen skal derfor sikre, at personen sidder med et understgttet
leendesvaj, sa vaegten af overkroppen er lige bag ved lodlinjen. | denne stilling

1S

udnyttes tyngdekraften, sa der skal bruges minimal muskelkraft pa at holde
overkroppen opret. Leendesvajet stabiliserer leddene | rygsgjlen, sa
bevaegeligheden mindskes, og risikoen for rygskeevhed derved reduceres. Den

oprette stilling medfgrer endvidere en naturlig balancering af hovedet med
normale krumninger i nakken.

Det er vigtigt tidligt at hjelpe personen til at sidde opret. Personer med nedsat muskelkraft oplever ofte en
"tryghed” ved at sidde sammensunket, fordi stillingen stabiliserer overkroppen og afstanden hand til mund
er kortere, og den sammensunkne stilling kan derfor let blive en vanestilling. | el-kgrestolen vil personen
ofte have brug for en el-sele for at opna en stabil opret stilling.

Benenes stilling

Larene skal veere parallelle og understgttet til knaeleddet, sa der kun er et par cm luft mellem knaehase og
pude. En stor understgttelsesflade er ngdvendig for at give maksimal stabilitet til bevaegelse af
overkroppen. De parallelle ben mindsker risikoen for asymmetrisk stilling i hofteleddet, en stilling der kan
fare til baekkenskaevstand og rygskeevhed. Endvidere mindskes risikoen for stramninger i hoftens
udadfgrere, en stramning der hindrer, at personen kan ligge med parallelle ben.
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Knzeleddene skal kunne bgjes mindst 90° for at ggre det lettere at sidde med
lendesvaj. Hvis knaeene er mere strakte, traekkes laenden i kyfose. Fgdderne
skal vaere parallelle og understgttes i en 90 ° stilling i ankelleddene, og
personen skal instrueres i at bruge fodpladerne og ikke lade fgdderne haenge
udenfor. Drenge med DMD far kontrakturer i akillessenerne; hvis disse gges,
traekkes fgdderne i equino varus (indaddrejet og spidsfod), sa det ikke laengere
er muligt at fa fuld understgttelse af fodsalerne. Denne stilling medfgrer
abduktion og udadrotation i hofteleddene, hvilket igen gger risikoen for
kyfose, baekkenskavstand og rygskaevhed.

Arme og haenders stilling/placering

Mange personer udvikler kontrakturer i albuer, underarme og i
handledsbgjerne; andre udvikler forskellige fejlstillinger i haenderne.

Overarmene skal vaere lodrette, og armleenene skal placeres s teet pa
kroppen, at personen kan sidde opret og symmetrisk uden at skulle leene
sig til siden for at fa stgtte af armlaenet.

| Joysticks-siden skal underarmen understgttes fra albuen og frem til
joysticket, sa armlaenet kan danne punktum fixum for handens
beveegelser. Handen pa joysticket skal vaere i let dorsal fleksion,
understgttet af styrboks eller armlaen.

Pa modsat side skal armlaenet understgtte underarmen fra albue til fingrene. Handen bgr veere i en let
dorsal fleksion for at mindske risikoen for kontrakturer i handleddet.

Hyppige stillingsskift

Uanset funktionsniveau anbefales det at veere opmaerksom pa
hyppige stillingsskift. Jo leengere tid personen tilbringer i samme
stilling, jo stgrre er risikoen for at udvikle skoliose og
kontrakturer. Gennem stillingsskift kan man aendre
tyngdekraftens pavirkning pa rygsgjlen. Huvis stillingen skal
integreres positivt og bruges mange gange i Igbet af dagen, er det
vigtigt, at personen kan vaere aktiv eller beskeeftiget i den

aflastede stilling, idet mange - pga. kraftnedsaettelsen - vil
opleve, at det er vanskeligere at bruge armene i den aflastede stilling.
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Generelle krav til elkgrestolen/sidde-enheden

Nar man skal veelge kgrestol, er det vigtigt ikke kun at tage hgjde for den aktuelle fysiske funktion, men at
kigge frem pa de behov, der - som fglge af sygdommens progression - vil opsta i kgrestolens levetid.
Kgrestolen og sidde-enheden kunne tilgodese de tiltag, der skal iveerksaettes for at forebygge og forhale
problemstillinger i fremtiden. En person med progredierende kraftnedsaettelse i hofter og lar kan fa
problemer med at rejse sig fra seedet og dermed have behov for et ekstra hgjt ssedelgft. En person med
progredierende kraftnedsaettelse i armmusklerne vil fa problemer med at Igfte handen til munden og vil
derfor fa behov for lav seedehgjde, sa han/hun kan komme helt taet pa bordet og udnytte bordkant og
bordplade til at understgtte albue og underarm. Endelig kan handfunktionen bliver sa svag, at der kan blive
behov for at kunne lave helt specielle tilpasninger for at kunne betjene stolen.

Elektrisk saedekip

Sidde-enheden skal kunne kippe 35-50° bagud fra vandret position for at mindske tyngdekraftens negative
virkning pa rygsgjlen og aflaste ryggen. Kippet skal veere sa stort, at rygleenet barer vaegten af kroppen. Hos
nogle betyder det, at kippet skal vaere 45-50°; det gaelder f.eks. personer med et stort leendesvaj, fordi
tyngden fortsaetter med at traekke overkroppen frem, indtil stolen er kippet langt tilbage.

Kippet bgr som udgangspunkt kun bruges til hvil og aflastning og bgr ikke bruges under kgrsel. Nogle
personer far for vane at bruge kippet til at stabilisere balancen, fordi de sa kan sidde "frit”"— uden stgtte af
ryglen og nakkestgtte. Denne stilling er uhensigtsmaessig og bgr undgas, fordi den fremmer en kyfoseret
stilling i ryggen og en gget lordosering i nakken, hvilket gger risikoen for skoliose og stramning i
nakkemusklerne (se forgaende sider). En delvis bagud-kippet stilling under kgrsel kan vaere ngdvendigt hos
personer, der er sa svage, at det er ngdvendigt med en permanent stgtte af ryglaen og nakkestgtte.

Mange anbefales at anvende kippet, nar der arbejdes med
computer og IPad og kan pa denne made kombinere aflastning
og arbejde/ forngjelser. Husk at sikre stgtte af overarme, sa
personen kan sidde og arbejde uden at tabe armene bagover.
Der vil desuden vaere behov for en understgttelse af
computer/tastatur for at brugeren har en god arbejdsstilling.

Nogle personer kan have brug for at sidde-enheden kan kippe let forover, sa hoftevinklen abnes. Det kan
f.eks. veere ngdvendigt for at kunne tisse eller undga tilbagelgb fra urinkolben. Fremadkippet kan ggre det
nemmere at fa benene ind under et bord, men ved brug af fremadkippet vil bagdelen lettere kunne glide
frem pa sadet. Det vil ofte vaere ngdvendigt med brug el-sele, sa personen ikke falder forover med
overkroppen.
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El-ryggen skal veere laengdekompenserende, sa ryglaenets vandring fglger ryggens
bevaegelse, og personen kan sidde optimalt med ryglaenet i forskellige stillinger.
Uden laengdekompensation vil nakkestgtte og andre justeringer - som sidestgtter,
el-sele og laendestgtte flytte sig op, nar ryglaeenet kgres bagover. Pa billederne til
venstre ses det, hvordan en manglende leengdekompensation betyder, at en ellers
korrekt placeret nakkestgtte glider op til midt pa baghovedet selv ved en mindre
tilbagelaegning af rygleenet (se mere pa s. 11 ff. under generelle krav til
siddeenheden).

En manglende l&engdekompensation kan medfgre trykgener i aksillen, fordi
kropsstgtterne flytter sig opad; el-selens traek kan blive forkert, og der vil mangle stgtte og dermed komfort
af nakke og ryg.

El-ryggen skal som udgangspunkt have en sa lang vandring, at personen i maksimal hvilestilling (el-ryg + el-
kip) skal kunne fa ryggen i naesten vandret stilling. Man ma af og til ga pa kompromis med dette, f.eks. hvis
det vurderes, at ryglaenet skal kunne bevaeges leengere frem end lodret.

El-kgrestolens ryglaen skal som udgangspunkt kunne komme i lodret stilling. Personer med vaesentlig
nedsat kraft i armene kan bedst bruge armene i opret stilling, hvor tyngdekraften yder mindre modstand.
Derudover giver en opret siddestilling ogsa en mere aktiv fremtoning.

Nogle personer kan have brug for at ryglaenet kan komme forbi lodret stilling. Det kan veere ngdvendigt,
hvis man ikke selv kan lzene sig fri af ryglaenet og har brug for at kunne komme laengere frem - eksempelvis
for at kunne bruge handerne. Det kan ogsa kan vaere ngdvendigt for personer med sa stramme
nakkemuskler, at de kun kan kigge ned, hvis ryglaenet er fremadlaenet.

Personen skal instrueres i at bruge bade el-ryg og el-kip for at fa en optimal hvilestilling. Stolen skal fgrst
kippes maksimalt tilbage, hvorefter el-ryggen aktiveres til den gnskede hvilestilling. Nar personen skal
tilbage til opret stilling, skal el-ryggen fgrst kgres op, hvorefter kippet kgres til vandret. Pa denne made
skrider bakkenet ikke frem, og den optimale siddestilling bevares. El-ryggen bgr kun bruges uden kip nogle
fa grader omkring den lodrette stilling for, efter behov, at andre pa den oprette siddestilling og abne
hoftevinklen lidt.

HUSK

e Nar stolen skal i hvileposition: Kippet fgrst — dernaest rygleenet; nar retur til opret position: fgrst
ryglaen — dernaest kippet.

Elektrisk saedelgft

Vandring og hgjde af sesedelgft skal vurderes i forhold til personen. Alle kgrestolsbrugere har brug for at
sadet kan Igftes for at komme i gjenhgjde og for at se eller na ting.
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Hvis personen er gdende, men har sveert ved at rejse sig
til staende stilling, skal seedes som udgangspunkt kunne
Ipftes til en hgjde, der svarer til afstanden mellem gulv
og tuber ischii. Fra den hgjde vil personen kunne glide
frem pa saedet og tage stgtte pa helt strakte ben og
derved have mulighed for fortsat selv at kunne komme
op at sta. Baggrunden for dette er, at en person med en
udtalt kraftnedsaettelse i hofte- og larmusklerne ikke
har muskelkraft til at holde og stabilisere hofter og knae
medmindre disse er helt strakte.

Sadelgftet skal som udgangspunkt altid Igfte vandret. Hvis et seede Igfter i kombination med fremadkip,
kan personen ikke glide ned pa strakte ben og sta med ”Iaste” knae- og hofteled; en person med vaesentlig
pavirkning af muskelkraften i saeede og larmuskler, vil i stedet fa vaegten pa bgjede ben og falde pa gulvet. |
nogle tilfeelde kan bagudkippet aktiveres, nar seedet er lgftet til maksimal hgjde og personen er kommet
frem at sidde pa kanten af sadet. Bagudkippet kan her supplere med de sidste manglende centimeter, som
betyder, personen kan rejse sig.

Behovet for et hgjt seedelgft, ma ikke betyde, at
der gas pa kompromis med den generelle
sedehgjde. En for hgj permanent seedehgjde kan
betyde, at personen ikke kan komme taet pa spise-
og skrivebord, hvorved spise og
arbejdssituationen besveerligggres eller
umuligggres. For personer med nedsat
muskelkraft i skulder og albuebgjere er det kun
muligt at fa hand til mund eller arbejde ved
computer, hvis seedehgjden er sa lav, at personen kan komme sa teet pa bordet, at brystet rgrer

bordkanten, og stgtte armene pa bord eller bordkant. Dette gaelder i alle situationer - ogsa udenfor
hjemmet, hvis personen skal vaere selvhjulpen

Benstgtter

Behovet for at kunne straekke benene opstar, nar personen skal bruge kgrestolens hvileposition. Hvis
ryggen skal aflastes optimalt (jvnf principperne s. 7), skal benene ogsa kunne lgftes. Hvis de beholdes i
lodret stilling gges leendelordosen, og man opnar ikke tilstraekkelig aflastning af ryggen. Desuden dreaeneres
benene nar de Igftes over hjertehgjde. En kgrestol til personer, der er permanente kgrestolsbrugere, bgr
derfor altid forsynes med elektriske benstgtter.

Hos gdende personer, der er pa ve;j til at blive permanent kgrestolsbrugere, kan man i en overgangsfase
overveje faste benstgtter, som er nemmere at pa- og afmontere, men hvis k@grestolen bruges flere timer
om dagen, kan el-benstgtterne ikke undvaeres. Som det var tilfeeldet med el-ryggen, bgr el-benstgtterne
ogsa have leengdekompenserende beslag for at undga, at benene skubbes op eller falder til siden og derved
ikke understpttes korrekt.
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Styrboks og el-funktioner

Pa mange el-kgrestole foregar kegrsel og betjening af el-funktioner via den samme styreboks. Det anbefales,
at styring af stolen og betjening af el-funktioner adskilles.

} =8 ‘ Fordelen ved adskilte funktioner er, at begge
hander bruges hele tiden (funktionel symmetri), og
muskelkraft og handfunktion vedligeholdes. Med
adskilte funktioner er det muligt at kgre elstolen og
betjene elfunktionerne samtidigt, hvor det ellers er
ngdvendigt at stoppe kgrslen og ga overi

elfunktions-menuen for at betjene elfunktionerne.

En ekstern el-funktionsboks anbringes foran armlaenet. Den bgr vinkles ca. 30 grader nedad i forhold til
vandret for at sikre, at knapperne ikke aktiveres ved et uheld, nar personen sidder under et bord. Den ma
ikke vinkles sa meget, at handleddet volarflekteres. Knapperne skal kunne nas, nar handen er understgttet
ud til fingrenes grundled, og skal vaere sa lette, at personen nemt kan aktivere disse uden at lave vrid i
handerne. Der findes bade trykknapper og vippekontakter.

Det er en fordel at alle el-funktioner er placeret i den eksterne boks. En ekstern boks indeholder ofte fire
eller fem dobbeltfunktioner; dvs. at eks. el-ryggen kan kgres frem og tilbage med den samme kontakt. El-
sele, el-kip, elryg og el-hejs bgr altid placeres i den eksterne boks. Hvis der er behov for flere funktioner,
kan der ofte laves en funktion pa boksen (Toggel-funktion) saledes at hver knap har to forskellige
funktioner. Pa denne made kan alle el-funktioner rummes i den samme boks. Fodstgtter kan eventuelt
forblive betjent af joystikket for at undga at udbygge med toggel- funktion.

Styreboksen bgr monteres med saksebeslag, sa boksen kan skubbes
tilbage langs siden af armlaenet, og personen derved kan komme til at
sidde korrekt ved bordet. Alternativt kan nogle personer profitere af et
senkebeslag, hvor styreboksen tipper ned. Fordelen ved saksebeslaget
er, at personen kan se joystik og taend/sluk knap, nar han sidder ved et
bord. Med et senkebeslag skal han kunne flytte handen laengere og
fole sig frem til joystik og taend sluk/knap. Saksebeslaget kan ggres

elektrisk, hvis personen ikke har kraefter til at skubbe det ud o ind.
Dette anbefales, hvis det sikrer at personen kan lave gvrige aktiviteter ved bordet selvstaendigt.

Det er tidligere er forsggt at skifte styreboksen fra side til side en gang om ugen for pa denne made at
tilgodese funktionel symmetri og vedligeholde handfunktionen. Erfaringerne viser, at det i langt de fleste
tilfeelde var for kompliceret, og det anbefales derfor ikke laengere.

Vaer opmaerksom pa, nar personen pga. kraftnedsaettelsen har sveert ved at na standard taend/sluk
funktionen. Nar det er tilfeeldet, er det ngdvendigt at lave en ekstern funktion, som kan betjenes uden at
flytte handen vaek fra joysticket.
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Nogle personer vil ikke kunne blive ved med at bruge en ekstern boks til el-
funktionerne. Da det fortsat er vigtigt at bruge begge hander, anbefales det,
at menu-funktionen og taend/sluk funktionen placeres i én og samme
eksterne knap (0-1 kontakt), som aktiveres af tommelfingeren. Kontakten kan
f.eks. indpasses i en udskaering pa indersiden af armlaenspuden.

e Joysticket

Personer med let nedsat muskelkraft i haenderne kan anvende et almindeligt standard-joystick. Personen
skal uden medbevaegelser nemt kunne skubbe joystikket i alle retninger. Ved mere omfattende
kraftnedsaettelse og/eller omfattende kontrakturer er der behov for tilpasning
af joysticket. | f@grste omgang kan joysticket ggres lettere og have et mindre
bevaegeudslag. Hvis dette ikke er tilstraekkeligt, er der behov for et alternativt
joystik som mini-joystick eller soft-touch, som kraever meget lidt muskelkraft.
For at kunne anvende et mini-joystick vil det vaere ngdvendigt at lave en
understgttelse af handen som punktum-fixum for at kunne bruge det meget
lette joystick. Dette kan laves med en forlaengelse af armlaenet, en ekstra
udbygning eller anden specialstgtte.

Man kan ikke fremtidssikre ved at montere et letvaegts joystick, fgr det er ngdvendigt, da det er sa fglsomt,
at det bliver for vanskeligt at kgre med.

Kulde har en negativ effekt pa muskelarbejdet og kan betyde, at personer,
der kan betjene deres joystick indendgrs i opvarmede omgivelser, ikke
kan betjene joysticket ude eller i kglige rum. Hvis dette er tilfeeldet, kan
man — som pa billedet til hgjre - montere en elektrisk handvarmer. En
handvarmer er en gennemsigtig kasse, hvori der er monteret et

varmelegeme, som holder handen varm, sa handfunktionen bedres. Det s SN €y
er ofte ngdvendigt med et daekken pa undersiden for at lukke af for traek. Handvarmeren skal vaere nem at
af- og pamontere.

Man skal vaere opmarksom p3a, at en hjalper ikke har sa let ved at fa personens hand vaek fra/tilbage pa
joystikket, nar handvarmer-kassen er monteret, hvilket er ngdvendigt hvis personen ikke kan slippe
joystikket, eller der ved et uheld skubbes til hans arm.

e Alternativ styring

Nogle personer med muskelsvind har sa omfattende kraftnedseettelse, at de ikke laengere kan betjene et
joystick med handen. Det er vigtigt altid at finde alternative muligheder, sa personen fortsat selv kan kgre
sin kgrestol, betjene elfunktionerne samt computeren, da dette har stor betydning for personens
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livskvalitet og autonomi. Der findes forskellige muligheder for alternativ styring, hvor det fgrstnaevnte er
det for tiden mest anvendte til personer med muskelsvind.

1. Underlaebe betjent joystick

Muskelkraften i ansigtets muskler er laengst bevaret, og det er
derfor muligt at placere et minijoystick, sa personen fortsat kan kgre
sin kgrestol med joystick, men med en alternativ placering. Oftest
placeres det i kigften lige under underlaeben. Joystikket skal sidde pa
en flexarm, som er let at justere, sa joystikket sidder helt praecist.

Ved anvendelse af mini-joystik er det vigtigt, at den teknologi, der er
pa stolen, har indbygget flere kombinationer af kgreparametre. Da
joystikket er meget fglsomt, reagerer det pa den mindste
bevaegelse. Der er derfor brug for, at personen kan vaelge
k@reparameter afhaengig af om han kgrer i ujeevnt terraen, inden

dgre eller sidder helt stille og styrer cursoren pa computerskaermen.

| kombination med en 0-1 kontakt til menu- og teend/sluk funktion vil personen kunne kgre, bruge
elfunktioner og computer pa samme made, som da han kgrte
med handen. 0-1 kontakten kan bruges af tommel eller anden
aktiv finger; hvis der ikke er kraft til dette kan kontakten f.eks.
placeres ved den ene kind og aktiveres af tunge gennem kinden.
Kontakten kan placeres de steder, personen har mulighed for
funktion — eks ved handen, ved hovedet, ved foden.

2. Scannerkgrsel

Scannerkgrsel er en meget langsom made at faerdes p3, da
det betyder, at personen skal holde stille, hver gang der
skal skiftes retning. Derfor bruges dette efterhanden
sjeeldent. Der skal anvendes en 0-1 kontakt til scanner-
kersel og/eller til at skifte el-funktioner. Hvis personen kan
aktivere flere kontakter, kan disse kombineres, sa de i
kombination kan bruges til at dreje samtidig med fremad-
kgrsel. Der skal holdes stille for at kunne kgre bagud. Pa

billedet til hgjre har personen en kontakt til kgrsel i den
ene hand og en kontakt til betjening af elfunktioner i den anden hand.

3. Pust-Sug

| ganske fa tilfaelde er det muligt at fa personer med muskelsvind til at anvende pust/sug som
alternativ styring, men flere — f.eks. voksne personer med DMD — har problemer med at kunne
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puste. Denne form for styring fungerer som scannerkgrsel; eks. kan man i kombination med en 0-1
kontakt til fremadkgrsel skifte retning via pust/sug. Man kan ogsa kegre udelukkende med
pust/sug.

4, Andre metoder

Alternative mader at kgre elstol pa er under konstant udvikling. Der har vaeret forsgg med
talestyring, men det har indtil nu ikke vaeret sikkert nok.

Der er udviklet en ganeplade med kontakter, sa personen kan betjene stolen via bergring af disse.
En del personer med Duchennes muskeldystrofi har en forstgrret tunge med nedsat ”finmotorik”
og kan derfor have svaert ved at bruge dette system.

Betjening af el-kgrestol Betjening af el-funktioner
Muligheder gradueret i forhold til Muligheder gradueret i forhold til
muskelkraft muskelkraft

Ekstern boks i modsatte side af
joysticket

e Standard joy-stick

e Begranse joystik bevaegelsen,
mindske modstanden i joystikket e  Ekstern knap til teend/sluk og

menufunktion teet pa joystik
e  Elektrisk handvarmer pajoy

e Joystick kombineret med en ekstern

* Stabilisere armen 0-1 kontakt med menu- og

e  Mini-joystick, soft-touch, teend/sluk-funktion i modsat armlaen
understgtte handen (nar ekstern boks ikke lengere kan
bruges)

e Alternativ joysticks-placering
e  Brug af joystick til at skifte mellem
kgre- og el-funktioner.

e Skanne mellem funktionerne
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Generelle krav til siddeenheden/sadet
e Szederammen

Seedepuden ma aldrig hvile pa en hel traeplade, plastic- eller metalbund. Bunden skal veere opbygget af en
ramme med en affjedrende gjorde-bund, sa saedeknuderne kan hvile pa et eftergiveligt underlag uden at
mgde hard modstand med risiko for gmhed og tryk. Den lette affjedring giver ligeledes en bedre stabilitet
og siddekomfort. Veer opmaerksom pa, at der skal vaere mindst 2-3 cm afstand mellem saedebunden og
underliggende metaldele pa kgrestolen. Vaer iseer opmaerksom at der ikke er metaldele teet under
seedeknuderne.

e Szdepuden

Afhaengig af personen kan der vaere behov for at anvende forskellige
typer saedepuder.

Som udgangspunkt anvendes en skumpude for at sikre et stabilt
underlag. Der tages udgangspunkt i en plus-pude, hvor forkanten er
lidt hgjere end bagkanten. Plus-puden mindsker risikoen, for at
personen glider frem pa saedet, og giver personen en bedre stabilitet,

uden at han skal bruge kgrestolens kip til at opna dette.

En plan pude eller en minus pude kan umiddelbart ggre det lettere for personen at sidde opret, men sa
snart personen kgrer i stolen, vil det kraeve flere kraefter at holde balancen pga. den mere abne hoftevinkel.
Erfaringer har vist, at el-kippet derfor ofte aktiveres for at stabilisere kroppen, hvilket tit medfgrer, at
personen laner sig frem og sidder med rundet ryg og med @gget svaj i nakken. Derfor anvendes disse puder
kun, hvor det er ngdvendigt at dbne hoftevinklen og da altid sammen med en elektrisk brystsele.

Puden skal understgtte larene naesten til knaeehaserne. For at sikre at puden ikke trykker i knaehasen, skal
forkanten vaere skra, dvs. at pudens gverste kant nar laengere frem end den underste kant. Denne form pa
puden giver plads til hypertrofiske lsegmuskler og trykker ikke pa kar og nerver i knaehasen.

Der skal vaere mulighed for at ilaegge justeringskiler/skumpuder under eller pa skumpuden for at kunne
korrigere for en tidlig beekkenskaevstand.

Betraekket skal tilpasses personens funktionsniveau. Hvis personen har brug for at forflytte sig frem og
tilbage pa puden — eks for at rejse sig op eller tisse, vil der ofte veere behov for et betraek med mindre

friktion — f.eks. lseder.

Pa lateralsiden af puden skal der kunne monteres knae/larstyr i hele
pudens laengde. Det er lettere at opna en god lateral stgtte fordi
saeedepuden nar helt frem til knaeet. Der skal derved faerre kraefter til
at holde larene parallelle. Larstyrets hgjde skal tilpasses individuelt.
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Hvis dette ikke er tilstreekkeligt til at holde larene parallelle, kan der
monteres et eksternt knaestyr monteret sa taet pa knaleddet som
muligt. Det bgr ikke veere hgjere end laret, og placeringen ma ikke
hindre at armlaen/styreboks kan saenkes. Det eksterne knaestyr skal
vaere aftageligt for at ggre det lettere at kunne bruge kolbe i stolen og
lettere at blive forflyttet med lift. Det er en fordel, hvis det er
justerbart, sa det kan justeres efter behov.

e Alternative puder

Mange personer med muskelsvind kan fa trykgener. Generne opstar isaer pa den side, hvor baekkenet er
lavest - oftest udlgst af irritation af iskiasnerven, fordi der er meget sparsom muskelfylde under bagdelen.
Det kan derfor veere ngdvendigt at udskifte skumpuden med en trykaflastende pude, som luft og gel, for at
personen kan holde ud at sidde en hel dag. Det kan i nogle tilfeelde vaere en fordel at indbygge disse i en
skumpude, sa der kun er trykaflastende materiale under selve bagdelen; pa denne made kan ssedepuden
holdes sa stabil for kropsbevaegelse som muligt.

Hvis der er trykgener og baekkenskaevstand, skal der fokuseres pa trykaflastning og ikke pa korrektion af
baekkenskaevstand, da det ekstra tryk fra korrektion af den lave side oftest vil medfgre ggede gener.

e Ryglen

Det er som tidligere naevnt en forudseaetning for opbygningen af rygleenet, at det elektriske rygleen er
leengdekompenserende. Hvis dette ikke er tilfeeldet, fungerer lendestgtten, nakkestgtten og side-stgtter
kun i én stilling og giver ikke korrekt stgtte, nar ryglaenet justeres.

Ryglaenet bgr ikke vaere hgjere end til skulderkanten, sa der er plads til, at
nakkestgtten kan placeres korrekt. Den gverste kant skal have en bredde,
sa skulderbladene stgttes, nar personen er i hvilestilling.

Der kan veere behov for, at rygleenet er eftergiveligt bag ved baekkenet for
at undga gener i hvilestillingen; dette kan ske med en udskaering i
traepladen, hvor udskaeringen/hullet efterfglgende udfyldes med gjorde
og skum. Det ma blot ikke vaere sa eftergiveligt, at personens bakken
falder ind i udskaeringen, nar stolen er i hvilestilling, da overkroppen sa vil
falde forover, nar han kommer tilbage til opretsiddende stilling.

Leendestgtten skal vaere af skum og understgtte leendesvajet, sa personen
kan hvile pa denne og holde overkroppen opret. Veer opmaerksom pa, at
lendestgtten ikke kommer for hgjt op, sa overkroppen skubbes frem i

stedet for at holdes opret; bagdelen vil i disse tilfaelde glide frem pa sadet, og personen kommer til at
sidde kyfoseret. Hos personer med stort la&endesvaj findes dybden pa leendestgtten ved at understgtte
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lendesvajet, nar personen er i hvilestilling; leendestgtten bliver herved ikke sa tyk, at den skubber personen
yderligere frem.

| tilfeelde af rygskaevhed og/eller roteret rygsgjle, er det ngdvendigt med en individuel tilpasset ryghynde,
sa hele ryggen stgttes; dette udmales bedst i hvilestilling.

Nogle personer udvikler hyperekstension mellem skulderbladene. For at aflaste dette omrade kan
indbygges en lodret kile i rygpuden.

e Bzlte/el-sele

Hvis personens kropsstabilitet er pavirket pga. nedsat muskelkraft, er der behov for at bruge et beelte til at
stabilisere overkroppen. Baltets formal er at holde overkroppen mod ryglaenet, sa vaegten af gverste del af
brystet er lige bag lodlinjen, hvorved den oprette siddestilling
bevares. Baltet skal placeres, sa denne funktion opnas, men som
udgangspunkt ud for den gverste del af maven/nederste ribben.
Beeltet ma ikke forveksles med en hoftesele, hvis formal er, at

P
7 /////4/7///,,,

forhindre personen i glide frem pa sadet eller falde ud af stolen.

Hos personer med behov for stabilisering og korrektion af
overkroppen bgr der anvendes et elektrisk betjent bzlte, da

dette udover den stabiliserende funktion ogsa kan bruges
funktionelt.

Den manuelle sele anvendes kun hos sma bgrn, som ikke kan forsta at bruge et en el-betjent sele. Brugen
af selen skal gennemgas grundigt sammen med forzaldre og evt. hjaelpere for at sikre, at barnet bruger den
mest muligt og for at drgfte, hvornar det kan vaere ngdvendigt at fjerne den, for at barnet selv kan udfgre
visse funktioner eksempelvis at spise selv.

Hos drenge med Duchennes muskeldystrofi vil baltet i starten have
en kropsstabiliserende virkning, nar drengen kgrer ude i ujaevnt
terraen, hvor han ellers ville kippe stolen for at stabilisere sin stilling,
men senere vil baeltet bruges hele tiden for at forhindre kroppen i at
falde forover. Med en el-sele kan personen lzne sig lidt forover og
bruge baltet til at treekke kroppen tilbage mod ryglaenet. En
sidegevinst er, at el-selen ogsa kan yde et hardt pres over
mellemgulvet og derved fungere som hostestgtte. Det er pga. el-selen
at selv meget svage personer kan have mulighed for at sidde opret.

Personer med et staerkt forgget laendesvaj har behov for en el-sele til at mindske lzendesvajet og for at
undga at haenge i leendesvajet med smerter og gener til fglge. Disse personer har brug for, at el-selen sidder
sa lavt, at selens nederste kant far fat i baekkenet. Pa denne made kan selen dels "baere” maven, dels tippe
baekkenet bagover.
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Der kan veere behov for, at der saettes ekstra skjold pa el-
selen for at fordele trykket eller traek over en stgrre flade.
Skjoldet kan laves i forskelligt materiale som laeder eller et
formstgbt materiale. Skjoldet skal fglge brystkassens facon,
sa trykket fordeles korrekt. Det er en fordel at skjoldet kan
sidde fast pa el-selegjorden, sa det altid sidder det
anbefalede sted.

e Kropsstgtter

Mange personer med muskelsvind sidder asymmetrisk eller vil udvikle asymmetri. For at stabilisere
kroppen i midtlinjen og sikre en symmetrisk siddestilling leengst muligt, vil det ofte vaere ngdvendigt at
stabilisere kroppen med to kropsstgtter.

Kropsstgtterne skal vaere sa tynde som muligt, sa de ikke begraenser
armbevaegelserne. De skal vaere aftagelige, sa de er helt vaek, nar
personen skal ud og ind af kgrestolen; de skal kunne reguleres
sidevaerts ud og ind, sa de let kan justeres, eventuelt ogsa i Igbet af
dagen, og de skal kunne tilpasses vertikalt op og ned, nar personen
vokser, eller skeevheden andrer sig.

Hos det lille barn med en diagnose, hvor risikoen for at udvikle
rygskaevhed er meget stor, anbefales barnet at sidde med
kropsstgtter anbragt symmetrisk ogsa i andre saeder, hvor han sidder

i lengere tid. E

Hos personer med rygskaevhed, skal kropsstgtterne ofte placeres forskudt, sa de korrigerer rygskaevheden
bedst muligt. Pa billedet ovenfor vises placeringen af de to kropsstgtter, som stabiliserer stillingen, sa
ryggen er moduleret ind i en mere lige og symmetrisk stilling. Ved en C-formet skoliose skal gverste stgtte
sidde op i aksillen minus 2 fingerbredder, for at kunne korrigere bedst muligt. Husk at afprgve for at sikre at
hofteudligningen fungerer og at personen ikke far tryk i aksillen.

Nogle personer har udviklet en S-formet skoliose med rotation af rygsgjlen; her er det vanskeligere at opna
en effektiv korrektion via en forskydning af kropsstgtterne, men ogsa tilstraebes en placering, sa personen
sidder sa symmetrisk i midtlinjen som muligt.

Bgrn med meget slap kropsholdning har ofte brug for at der er kropsstgtter langs hele lateralsiden. Der kan
veere behov for at de udformes med kile ud for taljen for at korrigere bedst muligt.
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El-sele og beslagene til kropsstgtterne kan af og til komme i
karambolage med hinanden. Hvis det er tilfeeldet, skal el-selens
placering have fgrste prioritet, og kropsstgtternes monteringsstang
ma sa forkrykkes, sa de kan placeres det korrekte sted. El-selen skal
som hovedregel vaere pa indersiden af kropsstgtterne

Hos voksne er de indbyggede standard lateralstgtter ofte ikke
tilstraekkeligt til pa sigt at stabilisere personen i midtlinjen. For at
sikre, at ryglaenet ikke skal udskiftes, kan der fra starten monteres
kropsstgttebeslag, som efterhanden kan anvendes til mere
stpttende og regulerende sidestgtter.

El-stolens armlaen skal monteres pa stolens ryg, sa armlaenene
folger rygleenet, nar dette lzenes tilbage. Hvis det ikke er tilfeldet,
vil afstanden til joystikket gges og personen fa problemer med at
na joysticket og betjene sin stol. Sa laenge kraefterne i armene er til
det, bgr armlzaenet forblive vandret, nar rygleenet laegges bagover
for at forhale kontakturer i albuebgjerne. Nar muskelkraften er
svag, skal armlaenet tilpasses, sa vinklen mellem armlaen og ryglaen
er stationzer i siddende og tilbagelanet stilling; herved forbliver
afstanden til joystikket konstant (se billedet til venstre).

Forkanten af armlaenet skal kunne seenkes manuelt eller elektrisk,
sa personen kan sidde med kroppen helt tzaet pa spise- og
arbejdsbordets bordkant. Er funktionen manuel, vil den ofte skulle
betjenes af en hjxlper; er den elektrisk, kan personen selv sanke
armlaenene. Det anbefales, at funktionen er elektrisk, hvis
personen uden yderligere hjzlp selv kan ga i gang med forskellige
aktiviteter som computerarbejde og at spise. Hvis sygdommen er
hurtigt fremadskridende, sa personen kun i en kort periode selv kan
ga i gang med aktiviteter, anbefales det, at funktionen er manuel
og hjelperbetjent.
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Der skal veere mulighed for at supplere armlaenene med forskelligt udstyr:

— Bagstyr — sa overarmene ikke skrider bagover, og personen derved ikke kan na frem og betjene
stolen. Bagstyr kan monteres bade pa ryglaen og pa armlaen. Det er en fordel, at bagstyret er
regulerbart, idet det kan vaere fa millimeter, der er afggrende for, om personen kan na betjeningen
eller ej. Bagstyret kan formes, sa det kan hindre savel
bagudglidning som at overarmen glider ud til siden.

— Sidestyr - sa personen ikke taber armen til siderne. Det kan
placeres afhaengig af behov pa yderside og inderside af
armlaen. Ofte er det blot en justerbar pal pa ca. 4 cm bredde,
som oftest placeres mellem 1/3 neden for albuen og 1/3
ovenfor handleddet. Nar der er brug for sidestyr, vil personen

veere sa svag, at placeringen skal veere meget pracist for ikke
at haeamme kgreevne.

— Individuel tilpasning af armlanspuden — ved risiko for tryksar ved albuen, eller ved behov for
udskaeringer i armlaenspuden til montering af betjeningsknapper. Hos meget svage personer vil
den bedste stabilitet ofte opnas med en plan pude med en fordybning til albuespidsen kombineret
med et sidestyr. Denne Igsning vil endvidere heamme bevaegelserne mindre, end puder med
indbyggede skumkanter, samtidig med at man undgar risiko for trykgener pa ydersiden af albuen.

— Polstringen og betrak skal generelt sikre bedst mulig bevaegelighed af hand og underarm. De fleste
armlaenspuder har laederbetraek.

o Nakkestgtte

Nakkestgttens formal er at stgtte, stabilisere eller korrigere nakke og
hoved. Mange personer kan holde hovedet selv i opret stilling, men har
brug for nakkestgtten, nar hovedet laenes tilbage, og nar man hviler i
stolen. Nakkestgtten skal stgtte personens baghoved i en lige
forlaengelse af overkroppen og ma ikke skubbe hovedet frem. For at
stabilisere hovedet i den hvilende stilling anbefales det, at der er en
hulning til baghovedet i nakkepuden, saledes at personen hviler med
hovedet i midterstilling.
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Personer som ikke selv kan balancere hovedet, har brug for en mere stabiliserende nakkestgtte, sa hovedet

ikke tabes til siderne.

. T (JsEaesysrer Hvis personen er i risiko for at udvikle skoliose i nakken eller har udviklet
skoliose, er der behov for en korrigerende nakkestgtte, sa hoved og
nakke holdes/rettes ind i en stilling, som er mere hensigtsmaessig. Her er
der brug for en nakkestgtte, som griber hovedet ved basis med
justerbare stgtter ofte suppleret af eksterne regulerbare stgtter pa siden
af hovedet.

Hos svage bgrn er det vigtigt at veere pa forkant med en multijusterbar nakkestgtte, nogle gode vaner med
at bruge den og - ikke mindst - at fa den justeret, hvis den ikke passer. Det er ofte en hardfin balance
mellem aktivitet og aflastning af de svage nakkemuskler, fordi b@rnene i starten kan - og helst vil - sidde fri
af nakkestgtten.
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