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P4 Agrenska arrangeras vuxenvistelser ddr vuxna med funktionsned-
sattningar bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under tre dagar traffas
ett antal vuxna med samma diagnos och/eller problematik, i det har
fallet arthrogryposis/AMC, vuxenperspektivet. En vistelse med vuxna
med den diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2007.

Vuxenverksamheten, som vénder sig till vuxna personer med séll-
synta diagnoser, erbjuder en unik mojlighet att traffas, fa tillgang till
aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om funktionsnedsattningens kon-
sekvenser i vardagen, psykologiska och sociala aspekter, samhéllsin-
satser samt information om aktuell lagstiftning. Faktainnehallet fran
forelasningarna utgor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Eng-
strém, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig for allmanheten
har forelasarna majlighet att lasa och lamna synpunkter pa samman-
fattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut att vara vuxen med en
funktionsnedséttning, finns en kortare intervju med en av deltagarna
pa vistelsen.

Informationsskrifterna publiceras dven p& Agrenskas hemsida,
www.agrenska.se.
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Vad ar artrogrypos

Genetik

Arthrogryposis/AMC

Overlakare Eva Kimber, Akademiska sjukhuset, Uppsala, kom till
vuxenvistelsen och informerade om arthrogrypos, typer, forekomst,
bakomliggande orsaker och arftlighet.

-Arthrogrypos (AMC=Arthrogryposis Multiplex Congenita) betyder
medfddda ledfelstallningar. Den forsta medicinska beskrivningen av
AMC gjordes 1841. Ortopediska sammanstallningar gjordes 1930-
1950. Beskrivningar av olika specifika tillstind med AMC finns fran
och med 1950-talet. P4 1980-talet kom beskrivning pa klinisk utred-
ning och diagnosticering (Hall m fl). 1990-talet innebar mojligheten
att gora gendiagnostik vid arftliga typer av AMC och 2000-talet bl a
kartlaggning av specifika gener, sa Eva Kimber.

AMC innebér inskrankt ledrorlighet, bojd eller strackt led manga olika
tillstand.

Gemensam bakgrund &r nedsatta fosterrérelser som i sin tur kan ha
olika orsaker, t ex

a muskelsjukdomar

a avvikande muskelstruktur eller muskelfunktion

a sjukdomar eller utvecklingsavvikelser i nervsystemets perifera ner-
ver eller i centrala nervsystemet (hjérna, ryggmarg)

a avvikande bindvav inklusive hud, ben, brosk, led- och senfésten

a sjukdomar hos modern

a nedsatt blodcirkulation hos moder eller foster

o yttre orsaker (ovanliga) sasom skador, blodningar, mediciner, droger
o rumsinskrankning, exempelvis ovanlig form pa livmodern

AMC delas in i olika klasser beroende pa kliniska fynd. Betraffande
detta och extremitetsengagemang och forekomst se inledande kapitlen
i detta nyhetsbrev.

AMC-arftligheten ar :

a ingen vid amyoplasi och andra sporadiskt férekommande former
a 50 % vid varje graviditet vid dominant arftliga former

a 25 % vid recessivt arftliga former

5 % om ingen specifik diagnos foreligger.
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Arthrogryposis/AMC

Dominant &rftlighet innebar att det racker att den ena foréldern har
den forandrade/muterade genen for att barnet ska fa sjukdomen. Ris-
ken att fa ett sjukt barn ar da 50 % vid varje graviditet, eftersom foral-
dern med den sjuka genen ocksa har en frisk gen och det ar slumpen
som avgor vilken gen som hamnar i dgget respektive spermien.

Recessiv nedarvning innebar att bada foraldrarna vardera bér pa ett
sjukt anlag och att deras barn endast far sjukdomen om det far bada
dessa anlag. Eftersom bada foraldrarna har ett friskt anlag vardera &r
risken att barnet ska fa syndromet 25 % vid varje graviditet, att barnet
ska bli anlagsbarare 50 % och frisk icke anlagsbéarare 25 %.

Medicinska erfarenheter och behandling av vuxna med AMC

Overlakare Gunnar Reimer, TRS/Sunnaas sjukhus, Oslo, informerade
om medicinska erfarenheter och behandling av vuxna med AMC.

Gunnar Reimer inledde ocksa med en narmare definition av AMC,
symptom, orsaker till funktionshindret, férekomst och indelning i oli-
ka typer och behandling.

Vuxna med AMC kan ha problem

o att Kissa, vilket i sin tur indikerar att det kan finnas nagot fel i nju-
rarna eller urinvagarna

o med avforingen, vilket kan bero pa misshildningar i tarmen

a med sexualfunktionen, p g a missbildningar i hofter och kénsorgan
o atproblem, vilket kan innebara svarigheter att fa i sig tillrackligt med
mat

a sdmnproblem, orsakade av muskelkramper, att extremiteter domnar
bort eller smartor

o k&k- och tandproblem (se mer nasta kapitel)

Aterkommande undersokningar/behandlingar i vuxen &lder

o operationer for battre grepp och gangfunktioner

o kontroll sd att inte felstallningar i armar, ben, hofter och rygg inte
utvecklas

a eventuellt behov av att gipsas, eller ortoser/skenor for béattre funk-
tion

-Numera &r man mer avvaktande till tidig operation tidigt och d&rfor
kan man undvika att behdva operera t ex en felstalining mer an en

gang, sa Gunnar Reimer.
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Arthrogryposis/AMC

a vilka fysiska aktiviteter och/eller fysisk behandling &r noédvandig for
bibehalla/dka funktionsnivan

Behandling for att 6ka/vidmakthalla funktion

Med kontrakturprofylax ar det mojligt att bibehalla/oka ledrorlighet
och forebygga forkortad muskulatur och felstallningar.

-Forsok hitta egna aktiviteter som ni trivs med och som fungerar som
kontrakturprofylax. All traning byggs upp successivt och i samarbete
med sjukgymnast for att undvika skador. Med hjélp av skenor, fotin-
lagg och ortoser férlorar man inte uppnadd rérlighet.

Vuxna med AMC idag

Nar de som ar vuxna idag med AMC var barn fanns det inte alls lika
bra behandlingsmetoder och hjalpmedel som idag.

-De ortoser som fanns var daligt anpassade och fororsakade ofta smar-
ta. Man var angeldgna om att operera tidigt. Daglig sjukgymnastik var
vanligt forekommande och det 6kade risken for Gvertraning. Barnen
blev lamnade ensamma pa sjukhusen utan stod och hjalp av foréldrar-
na. Specialskolor for barn med funktionshinder (bade fysiska och psy-
kiska) byggdes. Idag ar allt forandrat och forbattrat for barnens bésta,
sa Gunnar Reimar.

Vad hander nar vi aldras?

Erfarenheterna visar att muskelkraften avtar, darfor att bindvéaven blir
stelare och mindre spanstig och muskler éverbelastas.

.Det innebar inte att man ska sla sig till ro och inte gora nagonting nar
man blir aldre. For att ma bra och behalla kraft &r det nédvandigt att
uppratthalla viss aktivitet. Ett bra samarbete mellan ortopedkirurg,
medicinskt ansvarig och neurolog &r ocksa viktigt.

Information och radgivning om tand- och munhélsa

Overtandlikare Birgitta Johansson-Cahlin och tandhygienist Mia Zell-
mer, Mun-H-Center, Goteborg, informerade pa vuxenvistelsen 2007
om tand- och munhélsa.

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center fOr séllsynta diagnoser.

- | Mun-H-Centers uppgifter ingar bl a att samla in, bearbeta och spri-
da information med inriktning pa problem som har med munnen att
gobra, exempelvis att prata och att ata. Bettavvikelser, dregling och
behov av sarskild munvard &r ocksa vanligt forekommande vid ovan-
liga medfédda sjukdomar och syndrom.
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Arthrogryposis/AMC

Mun-H-Center har ett nara samarbete med Agrenska sedan ménga 4r.
-Under Agrenskas familje- och vuxenvistelser delar vi med oss av de
kunskaper vi redan har om diagnosen.

-Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvardspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fragor om
munhéalsovard, munfunktion och tandbehandling vid exempelvis Kli-
nefelters syndrom.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksa utbildning, handledning, kon-
sultation, viss behandling, forskning och metodutveckling. Informa-
tion finns pa www.mun-h-center.se Dér finns dven information om
hjalpmedel varav en del finns till forsaljning. Sjukhustandvarden, som
finns i alla landsting, har mycket kunskaper om ovanliga funktions-
hinder.

Egenvarden ar alltid viktig, d v s tandborstning morgon och kvall,
alltid anvanda fluortandkram och att dessutom anvanda olika hjalp-
medel for att halla rent mellan tdnderna t.ex. tandstickor, mellanrums-

borstar eller tandtrad. Extra fluortillagg kan vara aktuellt sasom fluor-
skoljning, fluortabletter eller fluortuggummi.

-En mjuk tandborste med ett relativt litet borsthuvud &r bra for att
komma at alla tandytor. El-tandborste kan ocksa vara bra att anvanda.

-Bloder tandkattet nar man borstar eller petar mellan tanderna kan det
vara tecken pa inflammation i tandkottet som orsakas av att det ligger

kvar bakteriebelaggningar pa tanderna. For att laka inflammationen
behdver man vara dannu noggrannare med sin munvard. Nar man kan-
ner med tungan pa tandytorna ska de kannas glatta nar de ar bra ren-
gjorda. Det &r aven viktigt att tdnka pa kosten, att inte &ta mer an 5

ggr/dag.

Regelbundna besok hos tandlékare/tandhygienist ar viktigt for att kon-
trollera att allt &r bra i munnen och for att avlagsna eventuell tandsten
samt att fa fluorbehandling.

Hur blir det som vuxen att ha AMC?

Eva Kimber forsokte ocksa svara pa fragan hur det blir att vara vuxen
och ha AMC.
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Arthrogryposis/AMC

-Prognosen beror mycket pa vilken diagnos det ar fraga om. Men all-
mant sett ar prognosen ofta god om behovet av tréaning och ortopedis-
ka atgarder tillgodoses. Egentligen vet vi inte s mycket hur det ar att
vara vuxen och ha AMC eftersom det inte finns studier pa det. Men i
utmattade muskler far man latt ont. Som vuxen handlar det mycket om
att hushalla med krafterna, sa Eva Kimber.

(Delvis svar pa fragan ger intervjun med Gun-Marie, 38 ar, sist i detta
nyhetsbrev)

Moajligheter till anpassning i arbetslivet

Arbetskonsulent Ulla Pettersson och sjukgymnast Margret Rinman,
Arbetsformedlingen Rehabilitering sarskilda resurser, Goteborg, in-
formerade om mojligheter till anpassning i arbetslivet.

-Vi arbetar med att forsoka finna anstallningar till manniskor med
funktionshinder och nedsatt arbetsférmaga och fungerar som nagon
slags konsulter till arbetsférmedlingen i vastra Goteborg. Det vi bland
annat gor ar att erbjuda arbetsférberedande insatser som leder till arbe-
te eller utbildning.

Arbetsformedlingens malgrupper ar arbetssokande med exempelvis
horselskador, forvarvade hjarnskador mm.

-Vi fungerar som en slags syokonsulenter och coacher for de hér grup-
perna, dar vi ocksa kan erbjuda végledning, fordjupat stod och infor-
mation om olika yrken, arbetsplatsanpassning, mm. Handlaggarna pa
olika kontor kan anvanda oss som konsulter, men behaller huvudan-
svaret for finansieringen vid placeringar.

Pa den har arbetsformedlingen tas alla, som visat intresse, emot.

-Alla far ett inledande samtal, men det kan drdja en tid innan det blir
mojligt. Fran de sokande forvantar vi oss ett ansokningsbrev med in-
formation om varfér man soker arbete genom oss och vilken nytta
man tror sig ha av det. Det blir sdledes en forsta idé som vi sedan till-
sammans kan arbeta vidare med.

Den arbetssokande bor inte bara fokusera pa jobb som finns lediga
utan ocksa pa sadana jobb som man har intresse for.

-Vid arbetsprévning kan vi fungera som stéd och bollplank och hjalpa
till vid introducering och anpassning av arbetsplatsen. Sa gott som alla
som vi hjalpt de senaste tre aren har fatt arbete. Det har tagit lang tid
for en del, men till sist har de anda fatt anstallning, oftast med 16nebi-
drag.
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Arthrogryposis/AMC

Om det kravs mindre anpassningar av arbetsplatsen brukar det ga rela-
tivt latt att fa dem gjorda.

-Krévs det déremot stOrre anpassningar kan det bli nédvéndigt att av-
vakta och se vad som ska prioriteras och hur det ska se ut. Kravs det
fasta anordningar utfor foretagen dessa och fakturera dérefter arbets-
formedlingen. For personliga arbetstekniska hjalpmedel finns det ett
tak pa 50 000 kr som vi forsoker halla. Om det blir fraga om anstall-
ning utan I6nebidrag ar det anda mojligt for foretaget att fa ekonomisk
hjélp for anpassningar av arbetsformedlingen/forsékringskassan.

Sa lange ett lonebidrag pagar har arbetsférmedlingen ansvar for att det
fungerar bra for bade den anstéllda och for foretaget.

-Vill ndgon med I6nebidrag ga ner i tid, for att han eller hon inte orkar
arbeta 100 % beslutar Forsakringskassan om detta a&r mojligt. Arbets-
formedlingen kan ge sin syn pa fragan.

Anpassningar i vardagen

Ergoterapeut Unni Steen, TRS-kompetenscenter for séllsynta diagno-
ser, Oslo, informerade om anpassningar i vardagen.

-Pa TRS-kompetenscenter samlar och sprider vi kunskap om ovanliga
diagnoser. Vi bedriver forsknings- och utvecklingsarbete och sprider
information via skrifter och i natversioner, www.sunnaas.no/trs

Bland de diagnosgrupper man arbetar med pa TRS-kompetenscenter
ingar AMC. Idagslaget har TRS registrerat 119 personer med AMC,
varav ungefar 60 st ar vuxna.

-Manga med AMC uppnar funktionella forbattringar under barn- och
ungdomsaren, bade nar det galler styrka och rorlighet. Man lar ocksa
ké&nna sig sjalv och vad som &r viktigt for en sjalv, exempelvis nar det
galler anpassningar i vardagen. Har man en funktionsnedsattning &r
det vanligt att andra bestammer vad som ar bést exempelvis nar det
géller anpassningar. Men hela livet handlar om att sjalv kunna styra
sitt liv och bestamma hur man vill ha det utifran egna varderingar,
intressen och vanor, sa Unni Steen.

Vuxenlivet kraver nya losningar och nya varderingar for alla, inte bara
for personer med funktionsnedsattning. Vilka goromal ingar i varda-
gen? Kraver de mer tid nu an tidigare? Far jag gjort det jag bor gora
och det jag har lust med? Ska jag fixa allt sjalv till varje pris eller ska
jag begdra hjalp med vissa saker?
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Arthrogryposis/AMC

-Det gar faktiskt att ha ett sjalvstandigt liv trots att man far hjalp. Livet
ar sa mycket mer an att gora det man maste gora. Vardagen kan under-
lattas om man tillstar att man behdver anpassningar och hjalpmedel
och far forstaelse och acceptans for detta av omgivningen.

Anpassningar i hemmet kan handla om:

a arbetsfordelningen i familjen

a att flytta vaggar, dorrar och andra enklare l6sningar

a hjalpmedel av olika slag

o assistans for vissa aktiviteter eller géromal

-Innan man satter igdng med att begéra olika anpassningar ar det bra
om man forbereder sig genom att vérdera vad som fungerar bra och
vad som fungerar mindre bra, att man gor en slags aktivitetskartlagg-
ning och funktionsvardering. Det &r ocksa bra att skaffa sig kunskap
om mer eller mindre smarta I6sningar pa sadant som fungerar mindre
bra. Samarbeta med fackspecialister och begér att de samarbetar med
varandra.

N&r man véljer hjalpmedel &r det viktigt att nyttan av hjalpmedlet
overstiger forandringarna i form av

a andring av rutiner

o krav pa att lara sig nagot nytt

o Gkade krav pa planering

a Okade krav personhjalp

-Brukarmedverkan ar en forutsattning for att anpassningarna ska bli
bra, men det kraver ocksa god brukarkompetens, sa Unni Steen.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen pd Agrenska for vuxna med AMC deltog 9 kvinnor i
aldrarna 22-57 ar i en gruppdiskussion om vardagsliv och samhéllsin-
satser tillsammans med psykolog Gunilla Jaeger och specialpedagog
AnnCatrin Rojvik, bada Agrenska.

Slutsatser i urval utifran de synpunkter deltagarna haft under
gruppdiskussionen om vardagsliv och samhallsinsatser.

Skola/utbildning

o De med erfarenheter fran riksgymnasiet var inte sarskilt positiva
med den l6sningen. Nagra tyckte att nivan pa undervisningen blev for
lag beroende pa att man i samma klass samlat elever med manga olika
funktionsnedséttningar

Nyhetsbrev nr 301 © Agrenska 2007 9



Arthrogryposis/AMC

o De som gatt i vanlig klass saknade ofta forstaelse hos lararna for de
speciella problem man har vid AMC. Néagra tyckte ocksa att de fanns
mycket férdomar och forutfattade meningar om vad som &r bra for
elever med AMC.

o | den vanliga skolan tyckte flera ocksa att man stallde orimliga krav
pa elever med rérelsehinder, t ex att man larde sig skriva skrivstil eller
att kunna skriva pa svarta tavlan

o | gruppen fanns ocksa de som hade enbart goda erfarenheter fran
skolan. Det man uppskattat mest i sadana fall har varit att lararna inte
sérbehandlat elever med funktionshinder mer &n absolut nddvandigt.

a Hur skolorna l6st undervisningen i gymnastik varierade valdigt
mycket. Oftast blev de med AMC befriade fran gymnastik, men i na-
got séllsynt fall lade gymnastiklararen ned mycket arbete och enga-
gemang pa att hitta Gvningar som passade vid AMC.

o Svarigheten for manga skolor &r att hitta lésningar i undervisningen
som passar bade de med funktionsnedsattningar och de som inte hade
det.

o Deltagare som satsat pa mer malinriktade yrkesutbildningar sasom
idrottskonsulent, fritidsledare och socionom tycker inte att deras spe-
cialkunskaper och egna erfarenheter av funktionsnedséttningar tagits
tillvara eller uppmérksammats

a Alla var dverens om att det &r viktigt att man i blir behandlad som
alla andra elever och inte blir ”skonad” eller sérbehandlad for att man
sitter i rullstol

Yrkesval

o Vid valet av yrkesutbildning uppgav flera att de valt mer pa rekom-
mendation fran omgivningen &n utifran den egna viljan. Och omgiv-
ningen hade inte alltid nagon storre tilltro till mojligheterna att vélja
sérskilda yrken om man hade AMC.

o | gruppen fanns ocksa de som tidigt vetat vad de ville bli och skaffat
den utbildning de behover for det. Nodvandiga anpassningar av ar-
betsplatsen har oftast ordnats utan storre problem.

o Flera papekar att det basta ar att arbetskamrater fragor vad man har
for problem. Efter information och forklaringar har man nojt sig med
det

o Det ar inte ovanligt att man sjalv funderat manga ganger vilka yr-
kesval som passar bast och att det blir svart att vélja ratt om omgiv-
ningen har manga forslag.

o Mojligheten att fa prova att arbeta nagra ar, med bibehallen ratt till
bidrag om det inte fungerar, ar uppskattat om man har AMC

o Flera uppger att de i sina yrken ofta stétt pa stor férvaning fran om-
givning och kunder nar de, fran att endast pratats vid per telefon, far
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Arthrogryposis/AMC

klart for sig att man sitter i rullstol. Det finns forutfattade meningar
om hur man ska se ut om man har vissa yrken.

o Nagon deltagare papekade att det verkar som om personer med
AMC har svarare att byta jobb dn andra. Det skulle i sa fall bero pa att
omgivningen forvantar sig att man ska vara néjd bara man far ett jobb
om man har AMC. Detsamma galler inskrankningar i mojligheten att
byta lagenhet om man vél fatt en lagenhet som ar anpassad.

o Nagra deltagare papekar att forsamringar i sjukdomen har inneburit
att de successivt valt lattare jobb som passat battre

Kontakter med arbetsférmedlingen

oErfarenheterna av kontakterna med arbetsformedlingen sag valdigt
olika ut i gruppen. En del har bra erfarenheter av kontakten med myn-
digheten, flera har daliga erfarenheter och undviker kontakt i storsta
mojliga man

o Néstan alla har, eller har haft, 16nebidrag. Lonebidrag anses kran-
kande om man gér samma jobb som andra och inte behdver det.

o Att ga fran bidragsberoende till att arbeta &r svart, menade nagra
som provat att fa hjalp med detta av arbetsformedlingen

Boende, vardagsrutiner

o Diskussionen om boende och anpassningar blev mycket lang efter-
som alla hade olika erfarenheter, med bra boende, daligt boende, bra
anpassningar, daliga anpassningar, inga anpassningar

o Flera har bekostat sina anpassningar sjalva, andra har fatt hjalp att fa
precis de anpassningar de dnskat. Flera ansag att de gick att klara sig
utan anpassningar, men att det var arbetskravande och det behévde
man

a Flera hade hoj-och sankbara sangar, tvattrum och kok, andra hade
ingenting av det har

o Enstaka har erfarenheter av arbetsterapeuter som varit alltfoér ambi-
tidsa och velat ordna med anpassningar som personen med AMC inte
velat ha

o Nar vardagsrutiner diskuterades kom man in pa vilka kommunika-
tionssatt som ar bast nar man har AMC. Nagra uttryckte att de var
ndjda med kollektivtrafiken och féardtjansten, andra att de inte kunde
vara utan egen bil.

o Svarigheterna att klara vardagsrutinerna borjar for flera redan nar de
ska ta sig ur séngen pa morgonen

o P4 manga stallen i samhallet blir det svarigheter om man é&r kort
eller rullstolsburen. Tranga omkladningsrum innebar tat man inte
kommer in med rullstol, kortlasare pa hog hojd kan inte nas, att tanka
bilen kan for manga var omojligt pa flera satt om man inte kan pakalla
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Arthrogryposis/AMC

hjalp, att hamta pengar i en automat kan bade vara svart att nd och
svart att skydda nar man slar in koden

a Assistenter eller sambos/ékta man ar ofta oumbarliga nar man ror
sig ute i samhallet. Nagra fa affarer har ett system dar man kan bestél-
la varor via datorn och sedan fa dem hemskickade. Det kan lésa pro-
blemet med att handla matvaror.

o Stadning och tvattning far de flesta hjalp med av foraldrar, assistent
eller make/sambo

S6mn och aterhamtning

a Flertalet deltagare uppgav att de behdvde mer sémn @n andra och att
aterhamtningen efter en fysisk aktivitet ar betydligt mycket langre an
for andra

o Nagra uppger ocksa att de inte kdnner sig utvilade/utsévda efter en
natts somn, att somnkvaliteten ar dalig och att de ofta vaknar och ar
stela och har ont i kroppen

a Trottheten i kroppen finns kvar dven efter flera timmars langre sémn
an normalt for befolkningen

o Ndagra uppger att deras kroppar behéver mer sémn an hjarnan och att
detta skapar frustration

a Trottheten skapar andningsproblem hos en del, att det blir tungt att
andas

o Om man har assistent pa natterna hjalper de ofta till att vanda krop-
pen regelbundet pa natterna. Det behovet av hjélp skapar frustration,
eftersom man inte garna vill vacka assistenterna pa natten

Fritid, egen tid

o Manga av de som har barn upplever att de inte har nagon fritid eller
egen tid.

o Flera satsar pa att klara alla uppgifter i vardagen sasom att handla,
stdda, baka, mm och prioriterar inte att skota sin kropp, att tréna osv

o Nagra ar véldigt aktiva med fysisk traning, andra traffar kamrater
och forsoker resa sa mycket som mojligt

o En del anser att mycket praktiska saker maste goras pa den s k friti-
den, t ex att skota assistansen med att fylla i papper, ringa myndighe-
ter

o Nagon papekar att det ar valdigt skont att ibland vara utan assisten-
ter, att slippa fundera pa alla problem som ska l6sas, att hela tiden ha
manniskor omkring sig som har synpunkter, som &ar delaktiga i hogst
personliga samtal som man inte vill ha med dem i. Assistenterna kan
ta for mycket utrymme.

o Bristande ork innebar for manga 6kade svarigheter att halla kontak-
ten med vénner
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Socialt liv, familj och vanner

o Nagra véljer bort vanner som ar rullstolsburna. En rullstol hemma
racker, tycker en del. Ytterligare tva, tre rullstolar blir for mycket.

o Vanner kan vara av tva slag, de som tar det naturligt att umgas med
personer som har AMC och andra som hela tiden kopplar samman
intressen med att personen &r rullstolsburen. Man tror att funktions-
nedsattningen styr alla intressen hops personen med AMC.

o Flera papekar att de kénner att vanner och bekanta ibland anpassar
aktiviteter och sysselsattningar till personens funktionsnedsattning och
inte gor nagonting for att det & roligt.

o | umgénget med slékten blir det ofta sa att slakten har synpunkter pa
saker som de inte har med att gora, t ex hur barn till personer med
funktionsnedséttning ska uppfostras. Det kan bli véldigt jobbigt.

o Alla har inte slakten pa néara hall och det kan skapa andra problem,
t ex for mycket ensamhet

o Slakten kan ha bade for hoga och for laga forvantningar pa en per-
son som har en funktionsnedséttning och det ar lika illa vilket eller

o Flera papekar att det &r viktigt att umganget med vanner inte till for
stor del blir tillsammans med andra med funktionsnedséttningar och
att barn med exempelvis rorelsehinder inte umgas enbart med andra
barn med samma funktionsnedséttning

Sjukvard/forsakringskassa

o Sjukvarden har forandrats mycket till battre, framfor allt for barnen,
berattar de &ldre deltagarna som har erfarenhet av rena évergrepp med
fasthallning och annat nér de exempelvis skulle fa sprutor

o Men de sérskilda svarigheter det inneburit att sjalv ha en allvarlig
sjukdom och samtidigt ta hand om ett barn med samma sjukdom, tog
sjukvarden tidigare véldigt lite hansyn till

o Nar det galler sérskilda onskemal fran sjukvarden uttryckte flera av
deltagarna att de skulle behdva regelbunden sjukgymnastik och extra
hjéalp nar de har mycket smértor

a Flera saknar regelbundna moten/kontroller av ldkare med kunskaper
om AMC hos vuxna. De lakare man moter inser inte vilka problem det
handlar om och remitterar inte vidare

a Flera beréttar hur de bollas fram och tillbaka mellan olika specialite-
ter, ortopedi, neurologi 0 s v

o Nagon enstaka berattar om fantastiska undantag med lakare som vill
mycket, men saknar erfarenhet av AMC, lékare som kan och vill
mycket, men inte hinner med samt arbetsterapeuter som betecknades
som “parlor”
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o Flera av deltagarna sager att de drar sig for att uppsoka sjukvarden,
aven nar de mycket ont, eftersom de inte vet vart de ska vanda sig

o Nagra berattar om vuxenhabiliteringar pa hemorterna som har val-
digt lite resurser

a De som berattar om sina kontakter med forsakringskassan har inga
bra erfarenheter, det ar inte ovanligt att de k&nner sig krénkta av per-
sonalen med konstiga fragor som ska besvaras for att man ska fa hjalp
a Det l6nar sig att dverklaga forsakringskassans beslut, om man orkar,
menade nagra stycken

Gun-Marie, 38 ar har amyoplasi

Gun-Marie har amyoplasi. Hon &r 38 ar, gift och har tre barn som éar
20, 18 och 7 ar gamla. Gun-Marie har last nagot ar pa Universitetet
och fick darefter jobb som receptionist pa ett alderdomshem. Det arbe-
tet forlorade hon efter nagra ar nar de stangde hemmet. Darefter fick
hon fortidspension och fick mer tid att skdta hem och barn.

-Nu kanner jag att jag vill ut i arbete igen, men det ar inte sa latt nar
man har fortidspension, eller aktivitetsersattning som de kallar det
numera. Darfor har jag sokt till sjukskoterskeutbildning och hoppas fa
borja lasa igen.

Operation for battre rorlighet i armar och hénder?

Gun-Marie har en svar form av amyoplasi. Det innebar att hon inte
kan lyfta armarna sarskilt hogt och inte heller har hon kunnat ga, mer
an under en kortare period och da enbart med ortoser och kryckor i
traningssyfte. Under arens lopp har hon foreslagits olika operationer
av armar och hander, med mer eller mindre tvivelaktiga resultat.

-Jag har ju hittat losningar pa det mesta, utifran mina forutsattning,
och Kklarar att gora valdigt mycket mer &n man kanske tror nar man ser
mina hander. Bl a har jag visat att jag klarar att satta en nal, vilket ar
en av flera forutsattningar for att bli sjukskdéterska. Jag kan hélla be-
stick och ata sjalv och skriver riktigt bra. Eftersom man inte kunnat
garantera en mycket battre funktion har jag inte varit intresserad av de
olika operationer som foreslagits mig, sdger Gun-Marie.

Hur var barndomen och din uppvéaxt?

-Egentligen har jag haft en ganska “normal” barndom och uppvéxt,
alltid haft kompisar, gatt i vanlig skola med elevassistent, haft pojk-
vanner. Jag har tranat jattemycket och tyvarr har det inte alltid skett pa
ett positivt och bra sétt. Man forsokte ordna sa att det blev lekfull tra-
ning, men det blev inte bra eftersom jag hade sa ont.
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Hur &r det da att vara vuxen och ha artrogrypos?

-Jag har ju vark ibland, men jag far vark bara nar jag Overanstranger
musklerna. Som barn hade jag ocksa bara ont nar jag tranade hart och
tranade gjorde jag, for det trodde alla att man skulle gora. Det finns en
fordel att vara fodd med ett funktionshinder, eftersom jag redan fran
borjan, i leksituationer, hittade olika satt att anvdnda min kropp och
mina muskler sa andamalsenligt som mojligt. T ex anvande jag mun-
nen nar jag skulle trycka in nappen i munnen pa dockan. Som vuxen
har jag sedan utvecklat, ersatt och forfinat mina I6sningar pa olika
problem, sdger Gun-Marie.

Ar det ndgonting du saknar och garna skulle vilja att samhallet
bidrog med for att underlatta din vardag?

-Det jag saknar mest ar en specialistlakare for oss vuxna med artro-
grypos. Som barn fick jag den hjalp jag behtévde av insatta och kunni-
ga barnlakare. Men som tonaring slapper barnsjukvarden sitt ansvar,
men ingen annan tar vid. Eftersom det ar en s& ovanlig diagnos forstar
allménlakare inte ett dugg hur vi har det. Som vuxen har jag faktiskt
bara traffat en enda lakare som kunde nagot om artrogrypos hos vux-
na, men hon slutade ganska snart och flyttade till en annan stad.

Vad undrar du 6ver néar det galler din sjukdom idag?

-Jag har ofta fatt hor att man inte blir samre, att det inte ar fraga om
nagon muskelfortvining som exempelvis skadar hjartat. Men jag har
ocksa mott lakare som sagt att jag kommer att do i fortid. Jag vet inte
vad jag ska tro. Jag forstar att man kan bli sjuk pa annat sétt, t ex pa
grund av svarigheter att rora sig tillrackligt och dvervikt. Men en sa-
dan hér traff som den p& Agrenska, dar man bade far triffa andra med
samma sjukdom och intresserade lakare, ar valdigt viktigt. Och en del
av mina fragor har jag ocksa fatt svar pa.

Hur ser du pa framtiden?

-Jag inser att vi blir samre, vi sliter ut lederna och vi far mer och mer
ont. For exempelvis inte sa lange sedan kunde jag vanda mig sjélv i
sangen, det kan jag inte langre for det gor sd ont. Det ar ingen som
sagt detta till mig. Och da &r det latt att fa skuldkanslor, att forsam-
ringen skulle bero pa mig, att jag inte gjort vad jag ska for att forhind-
ra en forsamring. Kanske ar det sa att vi, i storre utstrackning ska
"spara” pa oss och inte gora allt vi gor. Att forsoka uppratthalla en
viss rorlighet, men inte 6veranstranga oss. Jag vet inte. Det ar i sa fall
nagot nytt for mig. Jag har alltid trott att man ska trana s mycket som
mojligt, for det fick jag lara mig som barn, sager Gun-Marie.
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Ar det enbart av ondo att du tranat s& mycket som barn?

-Det ar svart att saga for andra i min alder med artrogrypos har ocksa
tranat mycket som barn, darfor att det var vad sjukvarden rekommen-
derade. Det &r svart att hitta nagon som man kan jamféra sig med. Det
man kanske kan se idag ar att tonaringar idag nog mar béttre i kroppen
an vad vi gjorde

Har du fatt de anpassningar du behéver, t ex i hemmet?

-Nej, det har jag verkligen inte fatt, jag skulle behéva valdigt mycket
mer for att kdnna mig mer sjalvstandig, t ex automatiska dorr 6ppnare.
Jag har brakat i tre ar for att fa en hiss till Gvervaningen i vart hus.
Man har hénvisat till att vi bor kopa ett enplanshus, men det finns vél-
digt fa sadana pa marknaden. Till sist har vii erbjudits hiss, under for-
utséttning att vi sjalva bekostade alla annan anpassning som jag beho-
ver. Det kénns inte rétt, men vi k&nde oss tvingade att acceptera deras
forslag, sager Gun-Marie.
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