Studie om helse,
ernaring 0g
bomiljo

Frambu kompetansesenter inviterer til deltakelse
i en studie om Helse, ernzring og bomilje for
personer med Downs syndrom, Prader-Willis
syndrom og Williams’ syndrom. Deltagerne ma
vere mellom 16 og 40 ar. Undersokelsen blir
giennomfert i samarbeid med Universitetet i
Oslo og er stottet av Exstrastiftelsen helse og
rehabilitering.
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Blodtrykket blir malt 3 ganger.

Hva skal undersgkes og hvorfor?
Overvekt og livsstilsrelaterte helse-
utfordringer er vanligere hos personer
med utviklingshemning enn hos snittet
av befolkningen og vi trenger kunnskap
om hvordan ernzring, livsstil og bomilje
pavirker den enkeltes helse-utfordringer.
Derfor setter Frambu nd i gang en
undersekelse for & beskrive forekomsten
av livsstilsrelaterte helseutfordringer hos
personer fra 16 til 40 &r med Downs
syndrom, Prader-Willis syndrom og
Williams syndrom. De vil undersgke om
det er forskjeller mellom dem som bor
sammen med pirerende og dem som bor
i egen bolig og far hjelp fra kommunale

tjenesteytere. De vil ogsa se pa betydningen

av ernzring, fysisk aktivitet og bomiljoet
i forhold til helseutfordringene. Malet er
4 fa okt kunnskap om livsstilsrelatert helse
hos personer med de aktuelle diagnosene

og pa sikt bidra til etablering av over-
ordnede strategier for helsefremmende
tiltak for personer med utviklingshemning.

Ga sa langt og fort en kan pa 6 minutter.
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Pa kurset far en malt livvidde og hofteomkrets.

Hvem kan veaere med?

Personer med Downs syndrom, Prader-
Willis syndrom eller Williams” syndrom
mellom 16 og 40 ar som har fatt diagnosen
bekreftet klinisk eller genetisk og som bor
hos parerende eller i egen bolig med hjelp
fra kommunale tjenesteytere kan delta i
prosjektet. Personer som mottar tjenester
gjennom BPA kan ogsa delta i

undersgkelsen.

Hvor vil undersgkelsen forega?
Mesteparten av undersokelsen vil skje
pa et kurs pd Frambu som varer i fra
mandag til onsdag eller fra onsdag til
fredag. Alle som vil veere med mé derfor
komme til Frambu sammen med en
ledsager. Her far deltakeren, i tillegg til
3 delta i undersokelsen, tilbud om & vere
med i aktiviteter sammen med andre som
er med i undersgkelsen. Medfelgende
ledsagere tilbys eget faglig program.

Hva skjer i undersgkelsen?

Mens deltakeren er pd Frambu vil
hun/han:
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* Veie seg (std pa en vekt i et halve minutt,
mens vekten regner ut hvor mye av
kroppen som er fett og ikke-fett)

* Mile hoyden

* Mile hvor mange centimeter
det er rundt magen og hofta

* Male blodtrykket tre ganger
rett etter hverandre

* Ta en blodpreve fra armen
(for 4 finne ut om du har diabetes
eller jernmangel eller har risiko
for 4 fa det)

* Gi sd langt og fort man kan i seks
minutter mellom to kjegler som star
25 meter fra hverandre

* Fylle ut et sporreskjema pa data sammen
med en ledsager

Etter at du kommer hjem fra Frambu skal
du feste et lite apparat pa buksa i syv dager.
Apparatet méler hvor mye deltakeren gar
og beveger seg nar hun/han er hjemme.
Etter de syv dagene, sender deltakeren
apparatet til Frambu. Alle vil fa opplering
i hvordan man bruker apparatet mens de
er pd Frambu. Deltakerne fir med seg



apparatet og en konvolutt med adresse
og frimerke nr de reiser fra Frambu.

Nar vil undersokelsen forega?

Personer i malgruppen som sender inn
samtykket vil bli invitert til 4 delta pa kurs
i lopet av uke 47 1 2012 og uke 4 i 2013.

Fordeler for den enkelte

ved a veere med

Alle som er med, fir undersokt helsen sin
og far tilsendt informasjon om svar fra
provene som blir tatt. Hvis vi finner ut at
noe er feil eller bor folges opp, forteller vi
deltakerne hvor de kan fa hjelp med det.
Huis det er lenge siden deltakeren fikk
diagnosen og hun/han ikke har fact
diagnosen bekreftet med en blodpreve
(genetisk), kan de som gnsker fa sjekket
det nd.

Praktisk informasjon

Deltakelse i undersokelsen og pa kurset
er gratis. Maltider og overnatting er
inkludert. Reiseutgifter dekkes for
deltakere og en stotteperson uansett hvor
i landet man reiser fra. Deltakere i fast
lennet arbeid og parerende som deltar som
ledsagere mottar oppleringspenger fra
Nav som kompensasjon for tapt
arbeidsfortjeneste. Kompensasjon for
lennskostnader til kommunalt ansatte
stottepersoner md avtales direkte med
arbeidsgiver.

Vil du vite mer?

Informasjon og samtykkeskjema fas pa
www.helseibolig.no eller ved a kontakte
prosjektleder Marianne Nordstrem

via e-post til mal@frambu.no eller
telefon 64 85 60 00 « «
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Veie seg pa en vekt som regner ut hvor mye av kroppen som bestar av fett.
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