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Ovdasatni

Fégaidgaskasa$ ovttasbargu deahkkebuhcciid
varas (“Tverrfaglig samarbeid rundt
muskelsyke”’) proseakta alggahuvvui 1995.
Dal4 Deahkkebuhcciid searvvi jodiheadd;i
Finnmarkkus ja Romssas, Sigrunn Wilfgard

Antonsen, arvalii dan proSeavtta alggahit. Son

hasttii RiTe Nevrodeahki gealboguovddaza
dahkat juoidé dasa ahte buoridit dieduid
sidjiide gudet ozzot deahkkedavddaid.

Mii gavnnaheimmet ahte fagaolbmot
olggobeal buohcceviesu fertejedje leat mielde
proseavttas, nu mo oadjokantuvrras,
veahkkeneavvoguovddazis, gieldda-
dearvvasvuoda balvalusas, skuvllas jnv.
Boadus Sattai dat diehtogihpa mas leat ollu
diedut das mo lea eallit deahkkedavddain.

Diedut leat ¢allojuvvon vai dutnje livéce
avkin jos dus alddat lea deahkkedavda, jos

dus lea manna geas lea deahkkedéavda, jos leat

dearvvasvuodabargi guhte barggat
deahkkebuhcciiguin, jos barggat skuvllas
dahje oadjokantuvrras — dahje jos don
dovddat muhtuma geas lea deahkkedavda.

Sii geat leat leamas mielde ¢allimin dan
gihppaga leat maiddai oktavuodaolbmot.
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Sahtat jearrat oktavuodaolbmos jos dus leat
jearaldagat. Son du bagada mo viidaseappot
galggat bargat (geah¢a oktavuodaolbmuid
listtu sii. 6).

Dan gihppaga leat rdhkadan ovddes RiTeo
bargit ovttas eard veahkkeasahusaigun.

Du gielddas soaita leat eambbo lunddolas
ovttasbargat eara olbmuiguin. Savvat liikka
ahte dutnje live€ii avki dan gihppaga lohkat.

Jos dus leat oaivilat dahje mearkkaSumit dan
gihppagii, ainnas diedit midjiide. Mii
odasmahttit gihppaga juohke jagi vai alo leat
mielde odda diedut.



Mii lea odas dan gihppagis

Odas dan jagi lea kapihttal Nearvaiskosa valdit, ja
odda oktavuodaolbmot leaba Wenche Solli
Moxnes guovttus Svein Ivar Mellgrenain.
Medisiinnalas genetihka ossodagas lea maid odda
oktavuodaolmmos, Christoffer Jonsrud, ja son lea
odasmahttan kapihttaliid: Genetihka
Cielggadeapmi ja genetihka bagadeapmi ja
Alggahus. Fylkaoadjokantuvrras lea maid odda
oktavuodaolmmos, Bente Andreassen, ja son lea
odasmahttan Oadjo-ortnet kapihttala. Mellomveien
orrun ja veajuiduhttinguovddas lea odasmahttan
iezas kapihttala. Kapihttal Rikshospitalet,
mandaidklinihka mandidnevrologiija juogus lea
maid odasmahttojuvvon, ja kapihttal spinala
deahkkeatrofiijaid birra lea odasmahttojuvvon
dala neavvagiid mielde.

Giitu buohkaide gudet leat veahkehan min
dainna gihppagiin.

Sargon lea: Jan Roald, Medisiinna faga AV-
ossodat, Romssa universitehta.

Habmen lea: Geir Guttormsen, Buohcceviesu
prentehus, UNN.

UNN lea ruhtadan gihppaga, ja dat lea
vuosttas geardde deaddiluvvon Buohcceviesu
prentehusas 1997. Dan deaddileami leat
odasmahttan guovvamanu 2002, ja dat lea
deaddiluvvon seamma baikkis.
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Diehtojuohkingihppaga ja eambbo dieduid
Nevrodeahki gealboguovddaza birra gavdna
min ruovttusiidduin:
http.//www.unn.no/nmk

Oktavuodaommos:

Irene Lund

Nevrodeahki gealboguovddas
Davvi-Norgga universitehtabuohcceviessu
DD (UNN)

Poastaboksa 46

9038 Tromse



Oktavuodaolbmot Buot universitehtabuohcceviesu oktavuodaolbmuin lea
e-poastacujuhus: ovdanamma.goargu@unn.no
Nevrodeahki gealboguovddaza e-poastacujuhus lea:
nmk(@unn.no
Andreassen, Romssa fylkaoadjo- TIf. 77 68 55 56
Bente kantuvra
Anke, Audny Fysikéala medisiinna | UNN Fysikala medisiinna | TIf. 77 62 63 16
ja veajuiduhttima ja veajuiduhtinossodat Fax. 77 62 80 49
doavtterspesialista
Antonsen, Deahkkebuhcciid searvi | Mob. 91 60 87 94
| Sigrunn Wilsgaar. wiantons@online.no
Bendiksen, Buohccedivssar Mellomveien orrun- ja TIf. 77 68 60 36
May Iren veajuiduhttinguovddas Fax. 77 65 61 01
Haugan, Junn Fysioterapevta Romssa TIf. 77 66 33 00
veahkkeneavvoguovddas | Fax. 77 66 33 01
Hotvedt, Sissel Fysioterapevta UNN TIf. 77 67 85 00
veajuiduhttinguovddas Fax. 77 67 85 01
Jonsrud, Medisiinnala$ UNN Medisiinnala$ TIf. 77 64 54 10
Christoffer genetihka ja mandid- | genetihka ossodat Fax. 77 64 54 30
davddaid doavtter-
spesialista
Lindal, Sigurd Nevropatologiija UNN Nevrodeahki TIf. 77 62 72 15
doavtterspesialista | gealboguovddas Fax. 77 62 72 32
Lund, Irene Bioingenevra UNN Nevrodeahki TIf. 77 64 53 04
(doaimmaheaddji) | gealboguovddas Fax. 77 62 72 32
Lund, Qystein Romssa PPT-kantuvra TIf. 77757140
Fax. 77 68 68 43
oystein.lund@tromso.kom
mune.no
Levlie Trude Ergoterapevta UNN manaid ja nuoraid | TIf: 77 67 85 00
veajuiduhttinguovddas, Fax: 77 67 85 01
Mellgren, Nevrologiija UNN Nevrologiija ossodat | TIf. 77 62 70 99
Svein Ivar professor
Moxnes, Bioingenevra UNN Nevrodeahki TIf. 77 64 53 04
Wenche Solli gealboguovddas Fax. 77 62 72 32
Nilsen, Toril D. | Ergoterapevta UNN Ergodivs$sohat, TIf. 77 62 63 91
Thon, Helen Fysioterapevta Kvalgysletta TIf. 77 60 48 84
dearvvasvuodaguovddas
Torbergsen Nevrologiija ja UNN Nevrologiija ossodat | TIf. 77 62 71 22
Torberg nevrofysiologiija
doavttirspesialista
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Alggahus

Pasieanttas ferte leat rivttes diagnosa vai
sutnje sahtta heivehit buoremus divssu ja
doaimmaid.

Leat badjel ¢uodi nevrodeahkkedavdda. Leat
manggaldgan sivat manne olbmot daid oZZot,
ja davja pasieanttain leat dibbas nuppelagan
boahtteaiggi vejolaSvuodat. Muhtimat riegadit
davddain dahje 0zZot dan njuoratménnan juo,
ja earatgis ozzot ddvdamearkkaid easkka
olleSolmmozin.

Manga, muhto eai fal buot; nevrodeahkke-
davdda vearranit aiggi mielde. Manga davdda
leat sogadavddat, ja olbmot seamma bearrasis
sahttet leat doaimmashehttejuvvon iesgudet
lahkai.

Cielggadeapmi

Cielggadeapmi dabala¢éat dlggahuvvo
Manaidossodagas dahje Nevrologiija
ossodagas. Davja darbbasa diagnostihkalas
veahki laboratoria- ossodagain: omd. rentgen,
klinihkala$ kemiija, patologalas ja
medisiinnala$ genetihka. Muhtumin pasieanta
lagiduvvo genetala$ bagadeapmai.

Diagnostihkkadutkan ovdana johtilit, ja danne
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soaitttat oazzut falaldaga valdit odda
deahkkeiskosa ja/dahje genehtalaccat iskkadit
varraiskosa, vaikko leat juo 0zzon diagnosa.

JoatkkadikSu

Olmmos geas lea bissovas dahje progressiivva
nevrodeahkkedavda, berre davja, varra
jahkasaccat, oazzut sierraossodagas
joatkkadivssu vai heivehit doaimmaid ja
div$su. Juohke didna deahkkebuohccai lea
psyhkalacc¢at ja rumaslaccat dehalas ahte
olbmot seamma dikSunasahusas ja dinnas
seamma doavttir dikSot su cadat.

Sahtta leat ollu bargu nevrodeahkkedavddaid
diksut. Lea dalkkaslas ja kirurgala$ diksu, ja
rumaslas harjehallama ferte heivehit
pasieantta agi ja gealbbu mielde. Muhtumin
avzzuhit intensiivva veajuiduhttindoaimmaid
ja oanehis orruma harjehallanasahusas.

Dévja ee. veajuiduhttinasahus,
vuoddodearvvasvuodabalvalus,
fysioterapevta, veahkkeneavvoguovddas,
PPT-balvalus ja skuvla fertejit ovttasbargat
vai dikS8u lihkustuvva. Lea dehalas



vuoddudit ovddasvastadusjoavkku mas leat
rivttes fagaolbmot. Ferte maid heivehit
pasieantta bargodili dan mielde mo
davdaprognosa lea.

Manné go pasieanta lea ozzon medisiinnala$
diagnosa (mii davja guhka adjana ja gaibida
ollu sierraiskkademiid), lea dehalas ahte son
oazzu buori diehtojuohkima davdda
prognosas, dikSunvejolaSvuodaid birra ja das
ahte lea go sogadéavda.

Diehtojuohkinmateriala dihto nevrodeahkke-
davdda birra, ja oktavuohta pasieantaservviin
(Deahkkebuhcciid searvi/Foreningen for
muskelsyke) lea davja avkkalas bearrasii.

Oktavuodaolmmos:

Christoffer Jonsrud

Medisinsk genetisk avdeling, UNN
9038 Tromso

Muskelsyk sam. 271102.doc




Dabalas$ diagnostihka vejolasvuodat

Deahkkebuhcciid searvi (FFM) vuodduduvvui Dehalas klinihkala$§ diedut:

ollu dan dihte go doaba ”deahkkebuohcci” lei
eahpecielggas manggasiidda. Davja lei hui
vattis ja adjas proseassa oazzut albma
diagnosa. Norggas ledje erohusat guovllus
guvlui das mii guoska buohcce-
viessocielggadeapmai ja diagnostihkkii ja
deahkedavdda dalkkodeami gelbui.

1997 dilli lea rievdan ja sakka buorranan,
muhto ollu ain vailu. Pasieanta geas veadja
leat deahkkedavda, ferte vuosttazettiin
diagnosa oazzut vai oazzu divssu ja
joatkkadivssu maid son darbbasa.
Diagnosabarggu njealle guovddas oasi leat:

1. Klinihkala$ Cielggadeapmi
2. Elektromyografiija

3. Deahkkebiopsiija

4.

Medisiinna genetihkala$ ¢ielggadeapmi

Klinihkalas§ ¢ielggadeapmi

Buot dehaleamos lea ahte pasieanta ie$ alggos
valda oktavuoda doaktariin, ja doavttir gis su
lagida sierraiskkadeapmai (omd. nevrologii,
manaiddoaktarii dahje ortopedii).
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Bearashistorja

e Ahki dalle go oac¢ui davdda, man guhka
dat lea bistan ja man johtilit ovdana.

e Man ollu ja gokko deahkit leat hedjonan.

e Nevrologala$ deahkkeiskkadeapmi

(deahkkevihki, refleavssat jnv.).

Elektromyografiija (EMG)

Dat lea sierraiskkadeapmi mas registreret
rievdadusaid dabalas elektrofysiologalas
doaimmas dehkiin. Iskkadeapmi dahkkojuvvo
buot universitehtaklinihkain ja
guovddasbuohcceviesuin, ja dat lea hui
guovddas nevrodeahkkedavddaid
Cielggadeamis.

Dakkar iskkadeamis dabalac¢cat sahtta earuhit
daid davddaid:

e davddat mat leat deahkkefiiberiin
(myopatala$ davddat)

e davddat mat leat motoralas nearvvain
(nevrogena deahkkedavddat).

Iskkadeamis sahttd maid mihtidit
nearvajodasleahtu ja ee. arvvostallat
oktavuoda nearvvaid ja dehkiid gaskkas
(nevrodeahki transmiSuvdna).



Deahkkebiopsiija

Go guorahall4 veaha deahkkegoddosa
cuovgamikroskopiija elektronmikroskopiija
metodain, de sahtta oazzut dehalas dieduid
davdda birra. Dalle sahttd mearridit gudemus
davdajovkui davda gulld (davdajoavkkut leat
boahtte kapihttalis).

Lea hui dehélas$ alggu rajes juo bargat rivttes
lahkai deahkkegoddosiin, go das galga dahkat
enzymadutkosiid, immunhistokemiija ja
elektronmikroskopiija guorahallama ja
genteknologala$ dutkosiid. Dan lahkai oazzu
nu ollislas guorahallama go vejolas. Stuorra
universitehtaklinihkat ja guovddas-
buohcceviesut dahket guorahallamiid
seammalahkai, ja mii &vzzuhit ahte
deahkkebiopsiijat guorahallojuvvojit daid
buohcceviesuin. Seamma deahkkebiopsiijas
maid dahka biokemiija dutkusiid ja
medisiinnala$ genetihka ¢ielggadeami
dutkosiid.

Medisiinnala$ genetihka Cielggadeapmi

Hui manga nevrodeahkkedavdda leat
sogadavddat. BearraSat berrejit oazzut
genetihka bagadan-ja ¢ielggadanfalaldaga.
Lea dehalas oazzut dieduid fulkkiid birra
geain lea sullasas davda, og dat sahtt4 leat
guovddazis addimids rivttes diagnosa (geahca
sierra kapihttala genetihkala$ Cielggadeami ja
bagadeami birra sii. 28)

Oktavuodaolmmo$

Sigurd Lindal

Nevromuskulert kompetansesenter UNN/
UNN Nevrodeahki gealboguovddas
Postboksa 46

9038 Tromse
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Nearvaiskosa valdit

Go muhtin nevrodeahkkedavddaid Cielggda, e
de nearvabiopsiija sahtta addit hui avkkalas ja
muhtomin vel hui dehalas dieduid go galga
dahkat diagnosa ja mearridit div§su.

Nearvaiskkus véaldojuvvo go iskkada lea go .
pasieanttas perifera nearvadavda. Dan valda
easkka dalle go ménga eara iskkadeami lea
¢adahan, nu mo nevrologalas iskkadeami,
EMG/nevrografiija ja manpil go eara sivaid

lea geahc¢calan Cielggadit.

Indikasuvnnat
Goas lea dabalas valdit nearvabiopsiija:

e Vuolsi perifera nearvvas
(inflammatorala$ nevropatiijat).
Deahaleapmosat dan joavkkus leat
vaskulihtat. Davja lea nu ahte jos lea
vuolsi, de dan oaidné dusse go
nearvaiskosa valda.

e Davdanuppastusat myeliidnalahkkis
(demyeliniserejeadd;ji davddat).
Nearvabiopsiija sahtta valdit jos leat
autoimmuna proseassat mas myeliidna-
lahkki fallehuvvo ja billasuvva, ja
muhtimin jos sogas lea arbejuvvon
nervopatiija mas myeliidnalahkki
nuppastuvva.
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Eara perifera soganearvadavddat
Moanat harvves sogadavddat fallehit
perifera nearvvaid. Daid sahtta duodastit
cuovga- ja elektrodnamikroskopalas
nearvagodusiskkadeamis.
Coagganandavddat

Daid davddaid dovdomearka lea ahte
nearvagoddosis coagganit metabolihtat
danne go pasieanttas lea hirbmat stuorra
avnnasmolsun. Sahtta leat vihki
buoidedvnnasmolsumis, dahje
eahpedabala$ proteiidnacoaggin (omd.
amyloidosa).
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Valdit nervus surealis iskosa

Eanas geavahuvvo nervus surealis go valda
nearvabiopsiija (geahCa govvosa).
Surealisnearva lea liikenearva mii adda
nearvasignalaid juolgecielggi liikki olggut
osiide.

Séahtta massit gulu dakko gokko
surealisnearva doaibmé manpil go lea valdan
nearvabiopsiija. Eanas pasieanttaide dat ii
dagat stuorra givssiid, ja gullu fas buorrana.
Unnit oasi pasieanttain leat unohastimat ja
bakcasat manpil cuohpadusa. Eanas
pasieanttain dat lea sakka buorranan njealje
vahku geahcen.
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Lea hui dehalas ahte iskkosmateriala
meannoduvvo prosedyra mielde man
Nevrodeahki gealboguovddas lea mearridan,
vai iskkadeamit lihkostuvvet nu bures go
vejolas. Nevrodeahki gealboguovddazis leat
buorit vasdhusat das ahte saddet
bioingenevrraid buohcceviesuide, gos
biopsiija valdojuvvo ja de dat dalan
vurkojuvvo ja fievrriduvvo ruovttoluotta
laboriatoriijai.

Nearvabiopsiija guorahallamat

Iskkusmateridla galga geavahit buoremus lagi
mielde vai diagnosa Saddé nu darkil go
vejolas. Danne mii dahkat golbma sierra
preparerenmetoda, ja de sahtta Cadahit
golmma dasi darkilis guorahallamiid.

1. Cuovgamikroskopiija guorahallan.
Das oazzu oppalas$ gova, ja beassa
merostallat man ¢oahkis myeliidnisere-
juvvon fiberat leat. Guorahallan lea
erenoamas dehalas go digu gédvnnahit lea
go pasieanttas nekrosa, vuolsi
varrasuonas, ruovdi coagganan/pigmeanta
ja lea go amyloidaproteiidnalohkku
lassanan.
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2. Elektrovdnamikroskopiija guorahallan
Das oazzu ultrastruktuvrralas gova
nearvagoddosis. Dat guoska erenoamazit
myeliidnalahkkiide, axonaide ja
organeallaide. Lea hui dehalas go
guorahalld lea go nearvaseallain
Coaggedvdnasat.

3. Nearvafiiberiid sirret.

Dan dahka go guorahalld lea go nearva-
goddosis vuoddodavdaproseassat. Ferte
systemahtalacCat cohkket 100 nearva-
fiibera, ja daid kvantifiseret patologala$
dasiin.

Dat leat adjas guorahallamat maid dusse
dahket Nevrodeahki gealboguovddazis.
Adjana sullii 3-4 vahku ovdal go oazzu
vastadusa.

Materiala vuorkojuvvo jos manna daid
darbbasa eara genteknologiija
guorahallamiidda.

Dat lea erenoamas dehalas jos lea sahka
sogadavddain.

Liikenearvabiopsiija

Muhtomin nearvabiopsiija sahtta lonuhit
liikkebiopsiijain, ja guorahallat dan
immunahistokjemiija metodain mas oaidna
litkenearvafiiberiid. Dan dahka erenoamazit
go lea suokkardeamen pasieanttaid geain lea
bavccas nevropatiijat ja geaidda davda
arvideames lea Cuohcan asehis
nearvafiiberiidda.
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Oktavuodaolbmot:

Wenche Solli Moxnes
(Koordineren/teknihkka),
Nevrodeahki gealboguovddas/
Nevromuskulert kompetansesenter

Davvi-Norgga universitehtabuohcceviessu/
Universitetssykehuset Nord-Norge
Postboks 46

9038 Tromse

Professor Svein Ivar Mellgren
(Medisiinna faga arvvostallan)
Nevrologiija ossodat/Nevrologisk avdeling

Davvi-Norgga universitehtabuohcceviessu/
Universitetssykehuset Nord-Norge
Postboks 33

9038 Tromse
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Mii lea deahkkedavda?

Deahkkedystrofiijat

Deahkkedystrofiijaid goh¢odit sogadavddaid
ja genehtalac¢at mearriduvvon davddaid mat
vaikkuhit dékteriggedeahkkefiiberiidda. Dain
davddain deahkkeseallain Sadda progressiivva
degenerasuvdna, iige dat leat cadnojuvvon
guovddasnearvasystema, iige perifera
nearvasystema struktuvrralas nuppastusaide.

Leat moanat davddat, ja dabaleamos joavku
lea Duchenne ja Beckera deahkkedystrofiija.
Ovdal dutkit juogustedje deahkkedystrofiijaid
davdamearkkaid, klinihkala$ gavdnosiid
mielde ja man lossat davda lei.
Loahpageahcen 80-logu rajes ollu lea
dadhpahuvvan genetihkas das mii guoska
deahkkedavddaide, erenoamazit deahkke-
dystrofiijaid harrai. Dal eanemus geahccat
arbeminsttara ja gudemus$ kromosomas ja
genas lea vihki go juogustit
deahkkedystrofiijaid.

Dabéleamos deahkkedystrofiijat leat:

A. X-KROMOSOMACADNOJUVVON
RECESSIIVVA
DEAHKKEDYSTROFIIJA (g€. govvosa sii.
18): Duchenne Muscle Dystrophy (DMD)
(g€. sierra oasi sii. 19).

Beckera deahkkedystrofiija (g€. sii. 19).
Emery-Dreifuss deahkkedystrofiija.

B. AUTOSOMALA RECESSIIVVA
DEAHKKEDYSTROFIIJA (g€. govvosa sii
18)

Limb-Girdle Muscle

Dystrophy (LGMD)

Congenital Muscle

Dystrophy (CMD)

Severe Childhood Autosmal Recessive
Muscle Dystrophy (SCARMD)

C. DEAHKKEDYSTROFIIJAT MAIN LEA
MYOTONIIJA

Myotoniija lea doaba mii geavahuvvo go
adjana ovdal go deahkit fas leat gealddo-
huvvan manpil go daid lea ¢avgen dahje
manpil elektrovnnala$ stimulerema.
Débaleamos davddat dan joavkkus leat:

Dystrofia myotonica

(autosomala dominanta)

Myotonia congenita

(autosomala dominanta/ant.ressesiiva)
Periodalas paralysa.

Muskelsyk sam. 271102.doc
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Kogenihtta myopatiijat

Dat deahkkedavdajoavku falleha
deahkkeseallaid, muhto eai leat progresiivvat
dahje leat unnan progressiivvat. Dabalaccat
daid oazzu ddhpedorpmis, vaikko maiddai
leat bearaslas ja arbbalas varianttat.
Varraiskosiin leat dabala§ enzymarvvut ja
maiddai dabala§ CK-arvvut. Mearkkasa ahte
deahkkegodus ii leat ollu billaSuvvan davdda
geazil. Buot deahkit leat oppalaccat
geahnohuvvan. Deahkkeguhkkodat ddbalaccat
lea nu mo galga, dahje dat lea veahd otnon.
Ollu kogenihta myopatiijain leat 0ZZon nama
sierra struktuvrrala$ nuppastusain maid
oaidna elektrovdnamikroskopiija
guorahallamiin.

Débaleamos davddat dan joavkkus leat:
A. Central core disease

B. Nemaline-Cuolmma myopatiija

C. Myotubulear myopatiija

D. Sentronucleara myopatiija

E. Multicore disease, fiibertiippaid
dispropoSuvdna

F. Fingerprint Body Myopathy

G. Sarcotubuleara myopatiija

Metabola deahkkedavddat
Dévdajoavkku dovdomearka lea ahte juoga
lea boastut deahkkeseallaid &vnnasmolsumis.
Dat cuohcé deahkkeseallaide nu ahte eai
doaimma nu mo galggasedje. Man garrasit dat
cuohca vuolga das man stuorra vihki lea. Daid
davddaid diagnosa déavja sahtta dahkat go
deahkkeseallain Saddet menddo ollu
sierralagan avdnasat. Sierraivdnema bokte
sahttad dan oaidnit sihke Cuovga- ja
elektrovdnamikroskopiija guorahallamis.

Njeallje ddbaleamos metabola
deahkkedéavddaid valdojoavkku:

A. Myopatiija mii vuolgé das go
karbohydrahtaavnnasmolsumis lea vihki
(glycogenose).

B. Deahkkedavda mii vuolgé das go
buoidedvnnasmolsumis lea vihki.

C. Deahkkedavddat mat dagahit
seallajapmima (nekrosa) deahkkegoddosis
(rhabdomyolysa).

D. Mitokondriaddvddat (sogaddvda eatnis
mannai, maternala arbeminsttar, danne go
mitokondriaid DNAs lea genehtala$ vihki).
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Davddat mat vulget das go

nevrodeahki oktavuodas lea vihki.
Davddat ¢uhcet dan 1ahkai ahte olmmos
issorasat vaiba manna go guhk4 lea
geavahaddan dehkiid. Dat buorrana fas go
vuoinpasta.

Dén joavkku maid juogusta dan mielde mas
davda lea vuolgan (etiologiija).

A. Autoimmun Myastenia Gravis (MG) ja
Lambert Eaton myastent syndroma.

B. Kongenihta, soga infantiliila myasteniija,
slow channel syndrom.

C. Toksihkala§ myasteniija (sierralagan
mirkkohus sahtta dagahit myasteniija).

Inflammatorala$ myopatiijat

Dan harvves, muhto seammas stuorra
deahkkedavdajoavkku dovdomearka lea ahte
deahkkeseallat ja deahkkegodus hedjonit
danne go vuolSeseallat fallehit
deahkkegoddosa. Mii eat diede mas dat
davddat vulget, eaige dat leat makkarge
vuol$edavddaid. Arvideamis leat autoimmuna
davddat, mii méksa dan ahte rupmasa iezas
seallat fallehit deahkkegoddosa. Leat golbma
stuorra vuollejoavkku:

A. Polymyosihtta.

B. Dermatomyosihtta.

C. InkluSuvdnac¢uolmma myosihtta.

Nevrogena deahkkedavddat
Dévddat dan stuorra davdajoavkkus vulget
das go leat vigit juogo Cielgeaddamis
(motoneuronat) ja/dahje perifera nearvvain.
Dévddain leat mihtilmas struktuvrrat maid
oaidna go guorahalla deahkkebiopsiijaid
cuohpahusaid cuovgamikroskohpas. Muhtin
deahkkefiiberjoavkkut hedjonit ja ozzot
smavva diametera (joavkoattrofiija), ja
deahkkefiiberat mat leat daid birra fas lassénit
(hypertrofiija).

Das maid oaidna deahkkefiiberiid
regenerasuvnna (denearvasuvdna-atrofiija).
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Dén davdajoavkkus maid sahttd cielggadit
darkileappot diagnosa jos ¢adaha
genateknologala$ varra- ja deahkkegoddos-
iskkadeami.

A. Spinala deahkkeatrofiija (SMA) (g¢. sierra
oasi sii. 21).

B. Johtilis ovdaneaddji nevrogena myopatiija.
C. Njoazes ovdaneaddji (bissovas) nevrogena
myopatiija.

D. Amyotrofalas lateralsklerosa (ALS)
(motoneurondavda).

E. Charcot-Marie-Tooth (CMT) (genehtalas
nevropatiija mas oazzu ee. seakka julggiid,
«Coavzojuolggity).

F. Friedreichs ataxi.

Oktavuodaolmmos

Sigurd Lindal

UNN Nevrodeahki gealboguovddas/
Nevromuskulert kompetansesenter UNN
Boks 46

9038 Tromse

Muskelsyk sam. 271102.doc

16




Deahkkedystrofiija

Govvosis lea deahkkesealladoavnni ¢uohpus
mas lea dystrofiidna ja dystrofiinnalas
proteiinnat

(modifiserejuvvon Novocastra Lab. Ltd
Product Catalogue 1997 mielde)

A. Dystrofiidna lea okta rupmasa stuoramus
proteiinnain mii lea njAmmojuvvon
deahkkesealladoavnni siskkobealde.
Proteiidna lea laktojuvvon deahkke-
filameanttaide. Go dan proteiinnas lea vihki,
de dat dagaha Duchenne ja Beckera davdda.
Man duodalas davda lea, vuolgéd das man ollu
proteiidna lea billasuvvan pasieantta olles
deahkkehivvodagas.

B. Limb Girdle (LGMD) lea oktasa$§ namahus
genehtalas vigiide mat Cuhcet deahkkesealla-
doavnni osiid rdhkadeapmai mat
gohcoduvvojit sarcoglycanerat.

Congenital Muscle Dystrophy (CMD)

lea maiddai ¢adnojuvvon sullasas proteiidni
mii goh¢oduvvo Laminina (dahje Merosina).
SCARMD lea seammalahkai go LGMD
cadnojuvvon sarcoglycaneriidda.
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Dabaleamos deahkkedavddat
manain

Duchenne deahkkedystrofiija
(DMD)

Mii lea Duchenne ja Beckera
deahkkedystrofiija?

Duchenne ja Beckera deahkkedavddat leat
lossa sogadavddat cadnojuvvon sohkabeallai.
Maksé dan ahte sullii bealli gdnddain geaid
etniin lea gena ozzot davdda, ja sulli bealli
nieiddain lea gena.

DMD rumaslas mearkkat leat ménga. Davdda
sahtta algovuorus seaguhuvvot dabalas
mannonan motorihkain, omd. ganda sahtta
leat njolvi, sus sahtta leat heajos
deahkkegivrodat ja dielvejuolgi.

Juo vuosttas eallinagis vahnemat sahttet
vuohttit leat go gdnddas vattut, muhto ferte
valdit varra- ja godosiskosiid ovdal go sahtta
dahkat sihkkaris diagnosa.

Duchenne ja Beckera davddaid oazzu danne
go dehkiin lea vihki.

Dat lea ovdaneadd;ji davda, ja arbi lea X-
kromosomas.

Stuorra oassi pasieanttain leat ozzon davdda
mutaSuvnna geazil.

Historja
1987 professor Eric Hoffman sirrii gena mii
dagaha Duchenne/DMD.

Gena mii stivre Dystrofiidna-proteiinna lea
billaSuvvan. Dystrofiidna-proteiidna lea oassi
seallahuksehusas mii dahka ahte seallaseaidni
lea nanus.

(Dystrofiidna lea buot deahkkegoddosiin,
gitta vuoignasiin ja vaimmus).

Duchenne davddas proteiidna vailu ollasit.
Beckera davddas proteiidnamearri lea sakka
unnanan. Beckera ddvda vearrana ollu njozet
danne go seallain ain lea veahd Dystrofiidna.

Diagnostihkala$ dovdomearkkat:

Ganddat:
e gudet vazzigohtet mannit
e gudet vazzet juolgesuorpmaid alde
e gudet atnet giedaid doarjjan go Cuoccastit
mannil go leat leamas cohkut
gudet jurbot go vazzet
geain leat gassa vahkkadeahkit
gudet ollu gusset

Muskelsyk sam. 271102.doc

18




e gudet eai nagot Cuovvut mielde go leat
olgun vaccaseamen

e gudet eai nagot loktet guktuid julggiid go
njuikkodit 1ahtis

e gudet eai nagot viehkat

e gudet leat hui leaggasat

Sihkkaris diagnosa dahka buohcceviessu go
valda deahkkebiopsiija (deahkkeiskosa).

Davdaovdaneapmi

Ganddat geain lea Duchenne heitet
dabaleamos vazzimis go leat gaskal 8 ja 12
jagi, ja sii geas lea Beckera davda gaskal 12 ja
16 jagi.

Duchenne lea losimus deahkkedavda. Dat
johtilit vearrdna. Manat, vahnemat, skuvla ja
earat Cadat fertejit heivehit iezaset odda
dildlasvuodaide. Gitta dasséazii go ganda lea
vihtta jagi, de son sahtta calgat sullii
seammalahkadi go dearvvas manat, muhto das
mannil davda ¢uohca eanet ja eanet.

Vidajahkasazzan ganda lea juo massan 50%
dabalas deahkkegivrodagas. Davda ¢uohcé
vuos proximala dehkiide, mat leat alimiid ja
olggiid birra. Dadistaga ganddain rivdet
lihkadanvuogit ja sii eai ddhto searvat lossa
rumaslas doaimmaide. Manggasat ozzot gassa
vahkkadehkiid (hypertrofiija) mas canasgodus
ja buoidi leat Saddan gokko ovdal lei
deahkkegodus.

Olggiin maid séhttet Saddat stuorra deahkit.
Muhtin deahkit johtilit cavganit ja otnot.

Lea dehalas addet ahte davda ¢uohca muhtin
dehkiide ovdal go cuohca eara dehkiide, ja dat
bilida débalas fapmobalanssa deahkke-
joavkkuid gaskkas.

Go deahkit hedjonisgohtet, de daid ii Sat sahte
lihkastit dabalas vuogi mielde ja laddasat
stiivot ja ¢avganit. Danne go deahkit eai leat
seamma gievrrat guktuid bealde laddasa, de
ladas sahtt4 rohttasuvvat sierra guvlui. Omd.
juolggi ovddabeales deahkit leat
geahnoheamet go juolggi duogabeales. Dat
vaikkuha nu ahte juolgi gessojuvvo vulos.
Danne go laddasa ii sahte lihkastit nu mo
déabalaccat, eai deahkitge sahte bargat nu mo
dabalaccat. Boadus lea ahte deahkit hedjonit
danne go dat eai geavahuvvo.

Fysiodiksu

Lea dehalas valdit oktavuoda
fysioterapevttain daldn go lea 0zZon diagnosa,
vaikko deahkit eai leat vuos ¢avganan.
Fysiodiv§su ulbmil lea oahppat mo davda
viidana, ja arrat algit eastadeadd;i
doaimmaiguin.

Dutkit miehtd mailmmi leat dutkamin mo
davdda sahtasii dalkut.
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Vaikko dutkit gdvnnasedje dalkuma, de dat ii
sahtase buoridit dan mii lea juo billaSuvvan,
omd. deahpanan laddasiid ja billasSuvvan
dehkiid.

Ganda berre alggu rajes juo oazzut
fuolahusjoavkkuid, ja son berre oazzut iezas
veahkkebargi skuvllas ja skuvlaasttodigge-
ortnegis.

DivsSu ulbmil

1. Arvvostallat deahkkegivrodaga— mo
laddasat doibmet

2. Laddasiid sojahaddat eastadan dihte

kontraktuvrraid.

Harjehallat vai bisuhit deahkkegivrodaga

4. Bisuhit vazzingealbbu stielkkaiguin
(alggos dusse ihkku). Dasto geavahit
guhkes stielkkaid ja manna korseahta
nannen dihte ¢ielggi. Buot mii lea
namuhuvvon dan ¢uoggas dahkkojuvvo
ovttasradiin manaiddoaktariin/ortopedain
ja teknihkala$ inSenevrraiguin ortopediija
divohagas.

5. Ergoterapevta veahkeha teknihkalas
veahkkeneavvuid valljet. Manuella
juvlastuola atnit go Saddagoahtd lossat
vazzit. i galgga buot navccaid geavahit.
Harjehallat galga nu ollu ahte nanne
dehkiid, muhto ii fal nu ollu ahte deahkit
nohkagohtet. Ganda oazzu leat vaiban
moadde tiimmu mannil harjehallama,
muhto jos ain lea vaiban beaivvi manna,
de ferte unnidit harjehallama.

(8]

6. Oahpahit vahnemiid/veahkkebargiid/
manaidgardebargiid jnv. mo galga vanahit
dehkiid. Dan galga dahkat guovtte
geardde beaivvis. Ganddat gudet ain
sahttet vazzit fertejit vanahit juolge-
laddasa, Cippi ja Coarbbealladdasa. Dat
Sadda ganddaide beaivvalas doaibma, ja
sii harve digastallet dan sivas.

Dadistaga ferte maid geavahiSgoahtit
elektrihkalas$ juvlastuolu. Gavdnojit avkkalas
meahccestuolut maid ganddat sahttet atnit, vai
sii maid besset luonddu navddasit nu mo eara
manatge.

Lea dehalas ahte ganddat besset vuodjat ja
riidet. Basseannas sii lihkadit ollu buoret go
mudui. Lihkadeapmi lea buorre varrajohtima
ja geahpesfunkSuvnna varas.

Go vézzinnavccat nohkagohtet, de gdnddat
sahttet oazzut «ortoseriid» dahje guhkes
stielkkaid mainna sahttet vazzit. Dabalaccat
ganddat maid ¢adahit smavva ¢uohpadusa
mas SuSmesuotna guhkiduvvo. Dabalacc¢at
suotna lea ¢avganan, vaikko dan lea vanahan.
Juolggi ferte sojahit gitta 90° radjai ovdal go
sahtta vazzit.

Go vazza, ja maiddai go ¢uozzu, de pasieanta
eastada/manida vattisvuodaid, nu mo bonju
Cielggi ja vuoignanvattisvuodaid.
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Lea dehalas rivttes 1dhkai ¢ohkkat amaset
laddasat stiivut. Jos cadat guhké cohkohadda,
de lea stuorat varra oazzut bonju Cielggi
(scoliosa).

Lea dehalas ahte ganddain lea buorre
Cuozzunstellet mas sahttd njulget
bonjuvuodaid. Ganddain ferte leat seamma
ollu deaddu guktuid beliin. Jos dehkiid
gaskkas Sadda stuorra eahpedassetvuohta, de
Cuohpadusas sahtta luddestit Coarbbealdehkiid
vai gadnda cuozzu eambbo njuolga.

Go ii Sat goastta vazzit, de lea liikka dehalas
cuozzut. Varrajohtin doaibma buoret go
¢uozzu, ja dalle eastada osteoporosas (raSes
davttiid ), eastada scoliosas ja bisuha
vuoignanfunkSuvnna.

Sahtta harjehallat smava CPAP-apprahtain
(Continuos Positive Airways Pressure), ja
berre maid atnit spraija-apparahta go valda
dalkasa go lea nurvos. Geahpestysiodiksu lea
hui dehalas danne go ganddat dadistaga ozzot
vattisvuodaid Sliivviin eai ge sdhte gossat nu
bures.

Eara joatkkadikSu

Berg Gérd, mii lea oassi Manaidklinihkka
manaidnevrologiija ossodagas,
Rikshospitalas, lea dal asahus mas lea
eanemus mahttu mandid birra geain lea
Duchenne ja Beckera davddat.

Go vazzingealbu hedjona, de sahtté leat
dehalas oazzut Cielggadeami. Dappe séhttet
heivehit veahkkeneavvuid nu go ortoseriid
(ortopedalas stielkkut) diggil. Dat aibbas
vissasit sahttd guhkidit diggi go ganda goasta
vazzit. Lea dehalas ahte gdnddat bohtet deike
ovdal go vazzingealbu lea menddo sakka
nohkan. Ménaidnevrologiija ossodat, Berg
Gard, maid iskkada vuoignama ja arvvostalla
doaimmaid dan ektui.

Go géanddat leat ravdsmanagis de muhtimat
fertejit algit korseahta geavabhit, ja dat ferte
Cadat leat albmaldhkai heivehuvvon. Liikka
muhtimat fertejit ¢ielggi Cuohpadit, ja dat
hehtte bonjucielggi ovdaneamis. Dan ferte
dahkat go Cielgi lea nu botnjut ahte dat sdhtta
cuohcat geahppaide. Sdvvamis sahtta
cuohpadusa mapidit gitta dassazii go ganddat
leat measta ollesSattogat. Ganddat berrejit
oazzut dihtoroahppofalaldaga juo vuosttas
dahje nuppi luohkas. Dadistaga go lihkadan-
gealbu hedjona, de ganddat bures mahttet
dihtora geavahit. Ergoterapevta galggasii
alggu rajes juo leat mielde veahkeheamen
asodaga heivehit. Ferte maid smiehttagoahtit
dan ahte ganda s&htésii vuodjit ieZas
heivehuvvon biilla. Go deahkkevihki lea
sakka vearranan ja go ii leat Sat doarvai
oazzut vuoignanveahki dusse duollet délle, de
sahttd oazzut mobiila respiratovrra, vai beassa
fitnat olggobeal viesu,
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Dutkan

Dutkan lea ovdanan nu ollu ahte ddvddaid
sahttd dalkkodit muhtin jagiid geahcen. Dalle
mis lea doaivva ahte ganddain lea avki
dalkkodeamis.

Orru leamen buoremus vejolaSvuodat
fievrridit klonejuvvon dystrofiidna-gena
rupmasii, ja ahte dat dusSe vaikkuhivccii
dehkiide.

Muhtin sajiin geavahuvvo kortisona-
dalkkodeapmi prednison/prednisolon
dalkasiiguin. Rivttes dalkkasmeriin ganddat
nanosmuvvet ja sii nagodit vazzit guhkit aiggi
go sii gudet eai leat 0zzon dan dalkkodeam:i.
Dalkkodeamis leat dakkar liigesivat ahte
amadadju ja temperameanta nuppastuvvet,
muhto dat ii leat rievdadan eallinagi. Eara
ritkkain maid lea dutkaniskkadallan kortisona
sullasa$ dvdnasiin mas lea namma
Dyflazicort. Das eai leat nu ollu liigesivat go
kortisonas, muhto lea nu odas ahte Norggas ii
leat vel lohpi dan atnit.

Ameriikkas leat geah¢¢alan «myoblast
sirdimay. Dalle valda lattakeahtes seallaid
ahcis dahje dearvvas vieljas, ja bidja daid
njuolga dehkiide. Vuosttain eai leat
lihkostuvvan oazzut d&vdnasa leavvat buot
dehkiide. Ii leat leamas vejolaSge sirdit nu
ollu seallaid ahte dat albmalahkai vaikkuha
davdii.

Professor Eric Hoffman dadja ahte sdvvamis
dalkkodeapmi gavdno 10 jagi siskkobealde.
Covdosa soaita gavdnat dibbas soaittahaga.

Oktavuodaolmmos:
Helen Thon,
Kvalgysletta helsesenter,
9100 Kvalgysletta
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Spinala deahkkeatrofiija (SMA)
Spinala deahkkeatrofiija lea sogadédvda. Sihke
nieiddat ja gdnddat sdhttet oazzut davdda.
Davddas lea recessiivva arbevuohki. Maksa
dan ahte guktot vahnemiin ferte leat
davdagena, ja mannd ferte sudnos dan arbet
jos manna galgé oazzut davdda. Varra das
ahte okta sudno manain oazzu deahkkeddvdda
lea 25% juohke manas.
SMA lea motorihkala§ nearvaseallain
Cielgeaddamis. Sivva manne oazzu ddvdda lea
ahte seallat, mat nearvabanaid bokte diedihit
dehkiide ahte dat galget ¢avganit, javket. Dat
dagaha ahte deahkit sotnet. Go isk4 gavnnahit
gudemu$ SMA-davda pasieanttas lea, de
dabalas vuohki lea iskat mana alimus
motorihkala$ funkSuvnna. Lea praktihkalas
dan diehtit, muhto seammas ferte muitit ahte
SMA-dévddaid gaskkas eai leat Cielga
erohusat.
e SMA I- buoremus motorihkalas
funkSuvdna lea veallut
e SMA II — buoremus motorihkala$
funkSuvdna lea ¢ohkut
e SMA III — buoremus motorihkalas
funkSuvdna lea ¢uoccat/vacci

SMA 1

Dat lea duodaleamos spinala deahkkeatrofiija,
ja ovdal dat goh¢oduvvui Werdnig-Hoffmann.
Débalaccat davdamearkkat leat juo
riegaddeamis, ja alo ovdal go manna deavda
guhtta manu. SMA I dovdomearkkat leat nu
ahte deahkit leat sakka nohkan, erenoamazit
rupmasis, olggiin ja spirraliin. Manna ii séhte
bajidit/doallat oaivvi gudege lahkai.
Deahkkevihki viidana giedaide ja julggiide, ja
manna ii goassiige nagot fieradit. Davda
cuohca njiellan- ja vuoignandehkiide. Manna
vuoigna johtilit, muhto dusse unndnaccat —
sus lea viehka gievra vuoivvasnjarcadeahkki,
muhto raddedeahkit leat geahnoheamit.
Miénna gossa ollu, son ii nagot njammat
bures, iige nagot jitnosit ¢ierrut. Davda
dabalaccat i1 cuoza amadadjodehkiide, ja
manna moddja go galga.

Vattisvuodat

e Danne go deahkit leat geahnoheamet, de
alo ferte doallat gieda sealggi ja oaivvi
vuolde go mana guodda.

e Vuoigpandehkiid geahnohisvuohta dagaha
stuorra vara geahpesboaldddhaga oazzut.

e Njiellandeahkit sahttet hedjonit nu ahte
manna boakcana, iige Sat nagot borrat nu
ollu go darbbasa.
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Go manna ii nagot lihkadit de sahttd oazzut
boasttoguottuid/kontraktuvrraid ¢ielggis ja
laddasiin.

FysiodikSu manaide geain lea SMA 1
Manain geain lea dat diagnosa leat heajos
prognosat. Sin diksu ferte heivehit dan varas
ahte geahpedit vattisvuodaid mat Saddet.
Fysioterapevta falla:

A. Geahpesfysiodiv§su — vai geahccalit vealtit
vuolssi vuoinnahagain.

B. Passiivva lihkadeami olles rupmasis, vai
buoremusat bisuhit dabalas lihkadangealbbu.
C. Veahkkeneavvu nu mo ¢ohkkéanskalzu
sahtté eastadit mana guvrrageamis. Dalle
Sadda alkit vuoignat ja dat sahtta manidit
¢ielggi Saddamis botnjut.

SMA 11

Spinala deahkkeatrofiija II ihtd mana vuosttas
jagiin. Manna ahtanussa nu mo galga vuosttas
jahkebeali, ja nagoda omd. bajidit oaivvi go
gopmut vealld. SMA II diagnosa dahka
measta dlo ovdal go ménnd deavda 2 jagi, ja
eanas manat ozzot diagnosa gaskal 7-18
manu. Débala§ ahtanusSan biséna.
Deahkkegivrodat geahnohuvva measta buot
dehkiin. Eanemus rumas-, oalge- ja
alindehkiin, unnit giedain ja julggiin.

Maénna ii nagot Sat oaivvi bajidit go gopmut
vealld, Cielgi guvrraga go manna ¢ohkka eaige
juolggit eai Sat gierdda nu ollu deattu.
Deahkkegivrodat hedjona sierraldhkai méanas
mannai. Go ddvdaovdaneapmi biséna, de
eanas manain geain lea SMA II sahttet ieza
cohkkat doarjaga haga, muhto sii harve
nagodit ieza njulget Cohkut. Manat ¢ohkkajit
guvrril. Sii buorebut harjanit lihkastit giedaid
ja julggiid uhcamana agis. Julggiin lea unnit
givrodat go giedain. Buot mandin geain lea
SMA 1I gértet juvlastuolus cohkkat. Lea vattis
dadjat man guhkd SMA II pasieanttat ellet.
Dat lea dan duohken man ollu geahpes-
vattisvuodaid manna oazzu, ja mo daid diksu.
Deahkkegivrodat unnén rievda eallinagis,
muhto pasieanta sahtta hedjonit jos sus leat
leamas infekSuvnnat dahje guhké lea leamas
buohcci.

Vattisvuodat

e Boastoguottut ¢ielggis ja laddasiin

Maénat ozzot arrat bonju ¢ielggi (scoliosa)
danne go rumasdeahkit leat geahnoheamit,
sis leat unnan spontanlihkastagat ja sii
cohkkajit juvlastuolus. Ménaid laddasat
maid stiivot, erenoamazit juolgeladdasat,
Cippit ja spirralat, danne go sis leat nu
ovttalagan lihkastagat.
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e Geahpesvattisvuodat

Go vuoignandeahkit hedjonit, de pasieanta
11 Sat nagot nu garrasit gossat, ja dat sahtta
dagahit ahte son davjjit oazzu vuoinyahat-
infekSuvnnaid. Ferte varuhit go ihkku ii
daidde sahttit albmaldhkai vuoignat.

e Borran/njiellanvattisvuodat

Dabalaccat manat geain lea SMA 11 eai
oacco dakkar vattisvuodaid. Sii gudet
ozzot vattisvuodaid sahttet gartat geavahit
¢oavjesonda.

FysiodikS§u manaide geain lea SMA 11

Divssu ulbmil lea eastadit ja unnidit
vattisvuodaid maid oazzu davdda geaZil.

e Vanahallan

Lea dehalas vanahallat laddasiid mat
sahttet Cavganit. Vanahallan, iddja-
stielkkaid atnit ja cuozzunharjehallan
beaivet lea buorre dikSu eastadadan dihte
laddasiid cavganeamis. Passiivva giehta-
ja juolgelihkasteamit eastadit
kontraktuvrraid Saddamis.

Deahkkegivrodaga bisuhit

Hedjonan dehkiid ii sdhte nanusmahttit
harjehallama bokte, muhto givrodaga
sahtta bisuhit omd. go vuojada liegga
basseannas.

Eastadit bonju cCielggis (scoliosa)

Mana ferte darkilit gozihit vai eastadit
bonju Cielggis. Lea dehalas stuolu hevehit
nu ahte manna ¢ohkka symmetralaccat, ja
juvlastuolus berresii maid leat vejolas
juogo veallat dahje ¢uozzut. Manna berre
juohke beaivvi ¢uozzut uozzunstellegis
(bures heivehuvvon). Dan dahka ee.
eastadan dihte scoliosas.

Muhtumin ferte atnit korseahta vai gozihit
scoliosa ovdaneami. Korseahta ii sahte alo
atnit, danne go korseahtta vel eambbo
headusta méana heajos vuoignan/gossan-
gealbbu. Go manna lea sturron, de sahtta
Cielggi stargadahttit cuohpadusas hehtten
dihte scoiiosa Saddamis. Jos scoiiosa
Sadda stuoris, de dat sahtta ¢uohcat
vaibmo- ja geahpesfunksSuvdnii.
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e Vuoignpanharjehallan

Vuognandehkiid givrodaga sahttd manga
lahkai bisuhit. Harjehallan basseannas lea
seammas buorre vuoignandehkiid
harjehallan. Buotldgan lavlun/bossun-

stohkosat, bossuncuojanasaid cuojahit jnv.

gaibidit ahte geavaha vuoignandehkiid.

Jos manas lea §liivi man lea vattis oazzut
luovvanit, de fysioterapevta sahtta addit
aktiivva geahpesdivssu, omd. speazzut,
spahc¢ama ja gossanveahki. Sihke
vahnemat ja eard laga$ olbmot galget
oazzut geahpesdivs§Su bagadeami.

Odne leat ollu teknihkala$ veahkke-
neavvut manaide geain leat stuorra
geahpesvattisvuodat. Apparahtat
veahkehit mana nu ahte $liivi luovvana.
Leat maid apparahtat mat addet manaide
eambbo dimmu.

Lea dehalas darkkistit geahpesfunkSuvnna
buohcceviesus 1-2 geardde jagis.

SMA 111

Mii earuha SMA 111 ja SMA II lea ahte SMA
III diagnosa dahkojuvvo easkka manpil go
manna lea deavdén jagi. Danne dat manat
ahtanusSet eanet motorihkalac¢at. Eanas sin
ohppet vazzit, muhto davda ovdana nu ahte sii
litkkka gartet juvlastuolus ¢ohkkat vuosttas
skuvlajagiid mielde. Davja sii birgejit
beaivvalaccat. Manat eai oac¢o nu stuorra
geahpesvattisvuodaid go sii geain lea SMA 11,
mubhto sii soitet darbbasit veahki oazzut
Slitvvi luovvanit vuoingahagain. Manat maid
sahttet oazzut bonju ¢ielggi ja boastoguottuid
laddasiin danne go sii ¢ohkkajit juvolastuolus.

Eambbo dieduid oazzu Libra neahttasiiddus:
www. prosjektlibra.org

Oktavuodaolmmos:

Sissel Hotvedt
Veajuiduhttinovttadat/Habiliteringsenheten
Gimleveien 70

9019 Tromse
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Genetihka Cielggadeapmi ja bagadeapmi

Manga nevrodeahkkedavdda leat
sogaddvddat. Diedut eard bearaSlahtuin geain
lea seamma dahje sullasas davda, sahttd leat
hui dehélas go galga diagnosa dahkat dahje go
galga earuhit sierralagan genehtalas sivaid
mat dagahit seamma davddaid. Genetihka
Cielggadeamis davja darbbasa darkilis
bearaShistorjja mas mangga buolvva leat
mielde. Dahkkojuvvo ollisla$ arvvostallan
buot bearaslahtuid ja pasieantta dalkkaslas
dieduid vuodul. Eanemus davddaid diagnosa
dahka darkilis klinihkala$ guorahallamiid ja
laboratoria guorahallamiid bokte. Mangii daid
sahttd duodastit molekyleargenehtalas
guorahallamiin ("DNA-guorahallamat").

Lea dehalas arrat juo oazzut oktavuoda
Medisiinnala$ genetihka ossodagain, vai
planet Cielggadeami, oazzut dieduid
arbevuoda ja boahttediggeplanaid birra.

DNA, kromosomat, mutasuvnnat ja
genehtalasSvuohta.

DNA lea min eamidvnnas, ja nuppastus das
gohcoduvvo mutaSuvdna ("genavihki").
Pasieanta sahtta leat vuosttas bearrasis guhte
oazzu mutasuvnna, dahje dan sahtta arbet
guktuid vahnemiin. DNA lea measta buot
seallavaibmosiin, ja DNA leat 46
kromosoma:

Mis leat 22 para autosomera (gohcoduvvojit
kromosomat-22), ja 2 sohkabealkromosoma.
Nissoniin leat guokte X- kromosoma ja
albmadin leat sohkabealkromosomat X ja Y.

Kromosomaguorahallamis sahttit iskat
kromosomaid mikroskopas sierra teknihkain,
ja baidnit Saddaduvvon, ealli seallaid (omd.
vilges varraseallaid varraiskosis,
fibroblasteriid liikeiskosis ja ¢dhcevahpe-
seallaid). DusSe harve sahtta dahkat
nevrodeahkkeddvdda diagnosa go
kromosomaid iskkada.

Molekylearagenehtalas iskkademiin
iskat DNA, ja dat goh¢oduvvo genaiskan
dahje DNA-iskan. Molekylearagenehtalas
iskkadeamiin ohcat dovddus DNA
mutaSuvnnaid, ja mii oazzut dusse vastadusa
das maid ohcat: ovtta dahje eanet dovddus
mutaSuvnnaid ovtta dahje eanet dovddus
genain. Dat eaktuda ahte medisiinnalas
dieduid ja bearasdieduid vuodul navdit ahte
leat mutasuvnnat juogo ovtta dahje moadde
dovddus genain.

Leat hui stuorra variaSuvnnat das man buorit
vejolasvuodat leat duodastit klinihkalas
navddu:
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Badjel 95 %: Fascioscapulohumerala
deahkkedystrofiija, Kennedy davda ja
oculopharyngeéla deahkkedystrofiija.

Badjel 90 %: Spinala deahkkeatrofiija 1, 2 ja
3.

60-70 %: Duchenne og Beckera
deahkkedystrofiija.

Harvvibut: Charcot-Marie-Tooth (CMT):
Erenoamazit CMT 1A ja X- cadnon CMT.
Héarve: Limb-Girdle deahkkedystrofiija, ja dat
eaktuda ahte deahkkebiopsiija iskosiid vuodul
navda ahte lea erenoamas Limb-Girdle
deahkkedystrofiija vuollejoavku.

Arbi mii vuolga sohkabealis guoska genaide
mat leat X- kromosomas. Ganddain lea dusse
okta X- kromosoma (&rben eatnis), ja sii 0zzot
dabalaccat ddvdda losimus hami. Nieiddat
leat davja dearvvas arbeguoddit, ja sis sahttet
leat geahpibut davdamearkkat. DusSe harve
nieiddat ozzot davdda seamma lossa hamis go
ganddat. Ovdamearkkat: Duchenne ja
Beckera deahkkedystrofiija, X- ¢adnon
Emery-Dreyfus deahkkedystrofiija, Kennedy
davda og X- cadnon Charcot-Marie-Tooth
davda.

Autosomala arbevuohki guoska genaide mat
leat okta dain 22 autosomenain.

Autosomaila mearrideaddji arbi méaksa dan
ahte genat dabalaccat leat juohke buolvvas, ja
seamma ollu albmat go nissonat buohccijit.

Ovdamearkkat: Dystrofiija myotonica ja eara
Charcot-Marie-Tooth davdda vuollejoavkkut.
Muhtin davddat (omd. dystrophia myotonica)
orrot leamen nu ahte madi eanet buolvvain
mutaSuvdna lea leamas, dadi bahat Sadda. Dat
goh¢oduvvo antesipasuvdna, ja leat bisso-
meahttun mutaSuvnnat mat dagahit dan.

Autosomala recessiivva arbi gohcoduvvo
maid ¢ihkkojuvvon arbi. Ddvddat main lea
dakkar arbevuohki Saddet davja bearrasis mas
eai gavdno diedut eard bearaslahtuin geain lea
sullasa§ davda. Seamma ollu ganddat go
nieiddat ozzot daid ddvddaid. Manna ferte
oazzut mutasuvnna sihke eatnis ja ahcis jos
galga buohccat. Vahnemat leat dearvvas
arbeguoddit. Lea stuorat vejolaSvuohta ahte
guktot vdhnemiin leat mutaSuvnnat seamma
genas jos vahnemat leaba fulkkezat.
Ovdamearkkat: Spinala deahkkeatrofiija,
eanas Limb-Girdle deahkkedystrofiijat,
kongenihta myopatiijat ja Friedreich ataksiija.

Mitokondriijat leat seallaid "fapmorustegat".
Seallain leat ollu mitokondriijat, ja dain lea
sierra DNA (mtDNA). mtDNA lea muhtin
mitokondriijaid osiid algovuoddu, muhto
eanas mitokondriijaid dlgovuoddu lea
guovddas-DNAs.
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Manneseallas leat stuorra mitokondriija-
mearit, muhto siepmanseallaid mitokondriijat
eai cuovo mielde sahkaneamis. Maksa dan
ahte arbemutasuvnnaid mtDNAs sahtta arbet
dussefal eatnis. Davddat maid oazzu mtDNA
mutaSuvnnaid geazil davja leat hui
manggaldganat, maiddai vieljaid ja oappaid
gaskkas ja seamma bearrasis. Dat séhttet
dagahit manga davdamearkka:

Omd. vuoinnas ja nearvasystemas, gullo- ja
oaidnovattuid, deahkkedavdamearkkaid,
manimusdavdda, sohkardavdda ja vaibmosiva
(vadibmovaiduma ja rytmaheadustusaid).
Dadistaga leat fuobméan eanet ddvddaid mat
unnidit mitokondriijafunkSuvnna danne go
seallavaibmosa DNAs leat mutasuvnnat.
Friedreich ataksi lea das ovdamearka.

Genetihka bagadeapmi

Genetihka bagadeapmi lea sagastallan
olbmuin/bearrasiin vai muitalit mas davda
vuolga ja man lahkai dan arbe, ja mo dat
sahtta vaikkuhit bearaslahtuide ja bearrasii
oppalaccat. Sogadavda sahtta leat viehka
vattis 488i: Sahtta leat jearaldat genehtalas
iskamis, varra eard bearaslahtuid harrai ja
ohkediagnostihkas.

Bagadeami ulbmil lea veahkehit bearaslahtuid
vélljet dan mii sidjiide SattasSii riekta.

Genetihka Cielggadeapmi ja bagadeapmi leat
Medisiinna genetihka ossodagain dain
buohcceviesuin: Haukeland buohcceviesus
Bergenis, Davvi-Norgga
universitehtabuohcceviesus Romssas, St.
Olavs Hospitalas Troandimis, ja
Rikshospitalas ja Ullevél buohcceviesus
Oslos.

Oktavuodaolmmmos:

Christoffer Jonsrud

UNN Medisiinna genetihka ossodat/
Medisinsk genetisk avdeling, UNN
9038 Tromse
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Lasmmohallan ja rumaslas
doaimmat

Rumasla$ doaimmat leat dehalaccat
deahkkeahtanusSamii. Deahkit maid ii geavat
Saddet “unnit ” go daid unnan geavaha, ja
’javket” jos daid ii geavat. Na geavva sihke
ollesolbmuin ja manain geain lea
deahkkedavda. Danne deahkkebuohccit
darbbasit [&Smmohallan programma mii lea
heivehuvvon nu ahte sii geavahit dehkiid.

LaSmmohallama/doaimmaid vuoddu berre
leat:

e harjehit dearvvas dehkiid

e harjehit geahnohis deahkkejoavkkuid

e oahppat teknihkaid mat veahkehit
pasieantta oazzut buoret gealbbu

e dovdat ilu go rupmasa ja dehkiid geavaha

NB! Eastat rassemis.

Jos manas guhka lea bavccas ja lea stiivvis
mannil go gearga harjehallamis, de boahtte
have ii berre nu garrasit laSmmobhallat. Jos
badelmeari harjeha geahnohis deahkke-
joavkkuid, de deahkit sdhttet eambbo nohkat.
Berre leat manggabealat laSmmohallan,
mudui manat ja nuorat dolket. LASmmohallan
berre leat dan made 4rjat ahte vaibmu ja
geahppat nanosmuvvet. LaSmmohallan lea
okta buoremus vugiin oazzut sliivvi luovvanit
geahppain.

Doaimmat maidda manat dabalaccat liikojit:

e LaSmmodanharjehusat basseannas.
e Doaimmat laSmmodanlanjas.
e Joavkodoaimmat jos lea vejolas.

Lasmmohallan ja doaimmat galget leat
suohttasat. LaSmmodanillu dagaha ahte
olmmos jurddaSa eambbo positiivvalaccat
iezas rupmasa birra.

Oktavuodaolmmo$

Sissel Hotvedt
Veajuiduhttinovttadat/Habiliteringsenheten
Gimlevegen 70

9019 Tromse
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Almmolas veahkkebargit

1. linnjabalvalus | 2. linnjabalvalus | 3. linnjabalvalus | 4.
(gielddat) linnjabalvalus
(riikaviidosas)

Dearvvasvuoda ja | Dearvvasvuoda- Guovllubuohcce- | Universitehta- Sierrabuohcceviessu
sosial- staSuvnnat viessu buohcceviessu Riikaoadjokantuvra
departementa Baikedoaktarat Veajuiduhttin- Gealboguovddazat

Fysioterapevttat balvalus Smavvajoavkko-

Ergoterapevttat Manaid- ja guovddazat

Psykologat nuoraid —

Sosialkantuvra psykiatriija

Oadjokantuvra (MNP/BUP)

Bearasravven- Veahkkeneavvo-

kantuvra guovddazat

Fylkaoadjo-
kantuvra

Kirko-, oahppo — | Pedagogala$ Sierraskuvllat Sierra- Sierrapedagogihka
ja dutkan- Psykologiija Pedagogalas pedagogihka gealboguovddazat
departementa Balvalus (PPT) bagadallit gealboguovddazat

Skuvla (konsuleanttat)

Manaidgarddit
Gieldda- ja bargo- | Bargokantuvrrat Bargoneavvo- Bargoneavvo- Bargodirektorahta
departementa (ii leat buot kantuvra (ARK) | kantuvra mas leat | Fitnobarguimahcahan

gielddain) sierrabalvalusat guovddas (SYA)

(sierra ARK)

e . linnjabalvalus veahkeha du beaivvalas diliin. Davja dainna vuos valdéa oktavuoda, ja de
oazzu veahki beassat viidaseappot systemas.

e 2. -4 linnjabalvalusat leat eanet spesialiserejuvvon balvalusat. 1. linnjabalvalus ferte
dabalaccat saddet ohcamusa daidda balvalusaide.

Friddja buohcceviessovalljen

Pasieantavuoigatvuohtalahka biddjui
doaibmat oddajagemanu 1. b. 2001. Das
daddjo ee. ahte pasieanta ieS beassa valljet
gude buohcceviesus dahje guovllopsykiatriija
guovddazis son aigu dikSojuvvot. Dat ii

.....

Oddajagemanu 1.b. 2002 rajes buot riikka
buohcceviesut leat organiserejuvvon stahtala$
dearvvasvuodadoaimmahahkan mat gullet
vihtta guovllu dearvvasvuodadoaimmahagaid
vuollai. Danne Romssa guovllobuohcceviessu
lea 0Zzzon odda nama Davvi-Norgga
universitehtabuohcceviessu DD (UNN).
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Pedagogalas psykologiija balvalus — PPT

Mii lea PPT?

Pedagogalas Psykologiija balvalus lea falaldat
buot gielddain, ja dat doaibma juogo ovtta
gielddas dahje dat doaibmd ovttasbargun
eanet gielddaid gaskkas. Balvalus lea okta 1.
linnjabalvalusain. Méksa dan ahte PPT lea
vuosttas instansa mainna vahneamat,
dearvvasvuodadivs$ar, manaidgarddit ja earat
sahttet valdit oktavuoda jos darbbasit radiid ja
veahki.

Mo oazzu veahki PPT-balvalusas?

Lagamus PPT-kantuvrras oazzu skovi mas
ohcéa veahki. Sihke vahnemat, dearvvas-
vuodadivssar, manaidgarddit ja skuvllat
sahttet ohcat PPTs veahki, muhto dan ferte
alo dahkat ovttasradiin vahnemiiguin.

Manneba mis lea PPT?

Balvalusa ulbmil lea veahkehit manaid,
nuoraid ja ollesolbmuid gudet darbbasit
veahki, vai sii 0Zzot buot buoremus oahppan-
ja ovdananeavttuid, ja ahte ozzot ollisla$
falaldaga. Sivat manne olmmos ohca veahki
sahttet leat manga:

e go navda ahte lea bazahallan
ovdaneapmi/boastoovdaneapmi

e oaidno-gullovattisvuodat
giella/gulahallanvattisvuodat

e oahppan/fagavattisvuodat

e lahtten-/ovttasbarganvattisvuodat
e davda mii gaibida sierraldgan heiveheami
ruovttus, manaidgarddis dahje skuvllas

Mo barga PPT?

PPT galgé leat fagaidgaskasas balvalus, ja
dabalaccat das lea pedagogalas, psykologalas
ja sosialfagalas gealbu. Stuorat kantuvrrain
sahtta leat vel logopeda, oaidno- ja
audiopedagoga.

PPas lea fagaidgaskasas ovttasbargu eara
gieldda balvalusaiguin, nu mo ruovttu-
balvalusain, fysioterapevttain, divssuin,
veajuiduhttin- ja fuolahusbélvalusain. Go
manga instanssa galget ovttasbargat, de
asahuvvo ovddasvastadusjoavku vai
geahpedit oktiiordnenbarggu.
Pedagogalas-psykologiija balvalus
ovttasbargd Veajuiduhttinossodagain, manaid-
ja nuoraidpsykiatriija balvalusain ja fylkka
oaidno- ja audiopedagogabalvalusain. PP
maid sahttd sdddet ddidda ossodagaide
ohcamusa jos lea darbu. Baikki PP-kantuvra
sddde ohcamusaid stidhta gealbo-
guovddaziidda.
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Balvalusa bargovugiid sahtta juogustit golbma valdosurggiide

Cielggadeapmi
Sagastallama/jearahallama, darkuma ja
iskama bokte PP-balvalus buot buoremusat
sahttd govvedit gealbbu ja darbbu.
Séagastallan/jearahallan ja darkun
dahkkojuvvo juogo ruovttus dahje
manaidgarddis/skuvllas, ja iskan fas
dabalaccat dahkkojuvvo PP-kantuvrras.

ASSedovdi cealkamus

Pedagogalas balvalus lea asSedovdi instansa,
ja dat galgé buktit cealkdmusaid go darbbasa
nannet ja heivehit manaidgarde- ja
skuvlafalaldagaid. PPT sahtt4 buktit
cealkamusaid méanaidgardeohcamusa, lasse
pedagogalas ressurssa, sierraoahpu ja
skuvlaveahkkebargi harrai, dahje jos oahppi
berre beassat arvosani oazzumis ovtta dahje
eanet fagain.

Cuovvun

PPT Cuovvun séahttet leat
ravvagat/bagadeapmi vahnemidda,
ovdaskuvlaoahpaheddjiide dahje
oahpaheddjiide. PPT sahtta bagadit
bajasgeassima harrai, ovdaneami/oahppama
harrai ja makkar vuoigatvuodat ja
vejolaSvuodat leat veahkkebargiid harrai. PPT
maid sahttd bagadit/veahkehit jos digu
doarjjaohcamusa callit.

PP-bélvalus maid lagida kurssaid ja
bagadallanjoavkkuid vahnemiidda/bargiide.

Makkar vuoigatvuodat leat sis gudet
geavahit PPT?

Vuoigatvuodat ¢ielggadeami, asSedovdi
cealkamusa ja Cuovvuma harrai:

e Vahnemiin ja manain lea vuoigatvuohta
oazzut pedagogala$-psykologiija
veahkkefalaldaga lahka ruovttubaikki.

e Vahnemat/dikSovahnemat galget miedihit
g0 ohca mannai veahki PPT balvalusas.

e Vahnemiin/dikSovahnemiin lea vuoigat-
vuohta leat mielde mearrideamen makkar
veahkkedoaimmaid manné galga oazzut.

e Buot PP-kanturbargiin lea javohisvuoda-
geasku. Sii eat sahte addit dieduid eara
instanssaide almma vahnemiid/dikSo-
vahnemiid miehtama haga.

e Buot PP-bélvalusa falaldagat leat nuvtta.

Oktavuodaolmmo$§

@ystein Lund
Romssa PPR-kantuvra/
PPT-kontoret i Tromso
Postboks 205
9001 Tromse
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ErgodiksSu

Ergoterapevta alga dainna man
deahkkebuohcci juo mahtta, ja veahkeha su
buorebut birget beaivvalas dilis. Mii
veahkehit olbmo geas leat doaibma-
vattisvuodat vai sus livéce avkkalas
doaimmat.

Ergoterapevta sahtta:

e veahkehit vistti heivehit

e geahccalit/heivehit teknihkalas veahkke-
neavvuid

e muitalit sierraheivehuvvon biilla birra

e neavvut energiijaseasti teknihkaid harrai

e movttidahttit ja heivehit stoahkama ja
veahkehit mand ovdanit

e bagadit harjehallama ja doaimmaid harrai
vai bisuhit/buoridit gealbbudasi

e Dbagadit lagas olbmuid ja veahkeheddjiid
ergonomalas doaimmaid ja lokten-
teknihkaid harrai, ja mo galga giedahallat
pasieantta

Muskelsyk sam. 271102.doc

Oktavuodaolmmo$§

Ergoterapevtahoavda/Sjefsergoterapeuten
ErgodivsSohat/Ergoterapiavdelingen
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Veahkkeneavvut

Veahkkeneavvu lea juohke dinga mii buorida
pasieantta doaibmagealbbu, veahkeha su leat
eambbo iesbirgejeaddji dahje geahpeda
doaimmashehttejuvvon olbmo diksut. Leat
veahkkeneavvut manggaladgan vattisvuodaide
— muhtimat dain doibmet bures, eara veahkke-
neavvut gis doibmet funet.

Leat buoret vuogit vattisvuodaid coavdit go
veahkkeneavvuiguin. Davja ii leat dusse
praktihkala$ vattisvuoda man galgé coavdit.
Muhtumidda lea viehka stuorra radja man
ferte rasttidit go galga geavahiSgoahtit
veahkkeneavvuid nu mo juvlastuolu dahje
giedavulo$soappi. Olmmos ferte varra harjanit
eara vieruide. Veahkkeneavvu mas leat hui
ollu heivehanvejolasvuodat gaibida nu ollu
mahtu ja Cuovvuma ahte dat ii oba
doaimmasege.

Ovdamearkkat masa sahtta oazzut

veahkkeneavvuid:

- basadanlatnjii/hivssehii, oaddinlatnjii,
sirdimii, kievkkanii, beassat ieZas
asodahkii, gulahallamii, bargui, skuvlii.

Veahkkeneavvuid maid ”bidja rupmasii
gitta”, nu mo korseahtta, giehtaladasdoarjja,
vazzinstielkkat ja sierragapmagat leat
ortopedalas$ veahkkeneavvut. Ortopedat daid
arvvostallet ja ohcet. Eard spasialisttat harve
dan dahket.

Gii maksa veahkkeneavvuid?

Albmotoadjolagas ¢uozzu: "go
albmotoadjolaga miellahtu beaivvalas
doaibmagealbu lea sakka ja bistevaccat
hedjonan ddvdda, vahaga dahje vigi geazil, de
addojuvvo veahkkeneavvodoarjja, maiddai
skuvlaveahkkeneavvuide. Veahkkeneavvu
ferte leat darbbaslas ja dvkkalas nu ahte dat
buorida miellahtu beaivvalas
doaibmagealbbu, dahje das lea avki dan
lahkai ahte miellahttu séhtta dikSojuvvot
ruovttus."

Dat lea vuoddonjuolggadus das man ollu
albmotoadju séhtta maksit. Oadjolédhka lea
vuoigatvuodaldhka. Méaksa dan ahte buohkat
geat devdet veahkkeneavvogaibadusaid ozZot
veahkkeneavvuid. Ii leat mearriduvvon
bajimus mearri veahkkeneavvuid goluid
dafus. Ii séhte gaibidit odda veahkkeneavvu
dahje sierra mearkka/modealla.
Véldonjuolggadus lea ahte veahkkeneavvu
(earret biila) gokéojuvvo 100% - berosSkeahtta
geavaheaddji ekonomiijas.

Veahkkeneavvut mat dabalaccat leat eanas
ruovttuin eai gokcojuvvo vuoddo-
njuolggadusa mielde, omd. ii oa¢Co doarjaga
oastit ”buori” bolstara. Sierraboalsttar mii
hehtte veallanhavi gal gok¢ojuvvo.
Albmotoadju goké&a harjehallan/la§mmohallan
veahkkeneavvuid sidjiide vuollel 18 jagi.
Albmotoadju maid maksa persovnnala$
skuvlaveahkkeneavvuid.
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Veahkkeneavvut maid geavaha oanehis botta,
omd. manyil cuohpadeami dahje
gaskaboddosas buozuvuoda geazil, leat
gielddaid ovddasvastadus. Bargoaddis lea
oasseovddasvastadus das ahte heivehit bargi
bargodili.

Mo galga bargat go darbbasa
veahkkeneavvuid?

Geainna alggus valda oktavuoda?

Lea gielddaid ovddasvastaddus oainnihit ja
guorahallat veahkkeneavvodarbbu. Lea maid
gieldda ovddasvastadus ohcat
veahkkeneavvuid, geahc¢calit ja valljet
veahkkeneavvuid ja oahpahit geavaheadd;i.

Jos eahpida mo galga ohcat veahkkeneavvuid,
de berre jearrat gielddadearvvasvuoda-
balvalusas dahje guovlluoadjokantuvrras.

Go darbbasa veahkkeneavvuid, de ferte vuos
analyseret vattisvuoda ja dan man 4iggosii
joksat. Davja ferte veardidit ovdamuniid ja
hehttehusaid sierra ¢ovdosiid harrai.
Dehaleamos lea geavaheadd;ji darbu.

Veahkkeneavvut leat oassi veajuiduhttimis, ja
dan ferte veardidit ollislas dili ektui go
veahkkeneavvuid galga addit.

Ravvet pasieanttaid arrat juo valdit
oktavuoda veahkkeasahusaiguin. Gieldda
fysio- ja ergoterapevttat davja dihtet
eanemus veahkkeneavvogaskkustemis.

Juohke gielddas galga leat muhtin guhte
dearvvasvuodabalvalus sahtta eambbo
diedihit dan birra.

Jos pasieanta lea muhtin dsahusas, nu mo
UNNas, de doppe maid sahtta jearahit
praktihkala$ vattisvuodaid harrai.

Jos guovllu gaskkusteaddji darbbaSa veahki,
bagadeami dahje dahttu geahcécalit
veahkkeneavvuid, de son berre valdit
oktavuoda Veahkkeneavvoguovddaziin
(HMS). Guovllu gaskkusteaddjis maid lea
ovddasvastadus heivehit veahkkeneavvuid nu
ahte lea alki geavabhit, bagadit ja oahpahit
veahkkeneavvuid atnit. Jos ferte sierra
heivehit, de galgé juohke have valdit
oktavuoda HMSain. Muhtomin
spesialiserejuvvon veajuiduhttindsahusat
sahttet veahkehit go galga geahccalit ja
heivehit veahkkeneavvuid.
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Go ohca veahkkeneavvuid

Oppalaccat

Go geavaheaddji lea gadvnnahan gudelagan
veahkkeneavvuid son darbbasa, de son ¢alla
ohcamusa ovttas gielddadearvvasvuoda-
balvalusain. Dan dahka vai ohcamus Sattasii
riekta ja aSSemeannudandigi Sattasii oanehas.

Guovllu terapevttas, ruovttubalvalusas,
UNNas, guovllu oadjokantuvrras ja HMSas
lea ohcanskovvi. Ohcamusas c¢alla gudeldgan
veahkkeneavvu son aigu. li darbbas diehtit
juste makkar modealla. Ohcamusas berre
callit makkar doaibmagealbu ja diagnosa
geavaheadd;is lea, ja dasa lassin mii
gaibiduvvo veahkkeneavvus, sturrodagat,
mihtut, masa galga adnojuvvot jnv. Ohcamusa
sddde HMSii. Go HMS a8Semeannudeaddjit
leat arvvostallan deavda go geavaheadd;i
eavttuid, de sii dahket mearradusa.
Mearradusménggus saddejuvvo geava-
headdjai.

Sahtta njalmmala¢éat meannudit
ohcamusSaid mat gusket veahkkeneavvuide
vuollel 2 450,00 kr. Veahkkeneavvu
buktujuvvo johtilit, ja das ii boade ¢alala$
mearradusdiehtu. Jos daid veahkkeneavvo-
ohcamusaid galga johtilil meannudit, de
ferte deavdit sierra ohcanskovi, iige dan
skovi man deavda go ohca divraset
veahkkeneavvuid.

HMS gavdna tiippa/modealla vuodustusa
vuodul. Ferte rehkenastit veaha vuordinaiggi,
ja dat lea dan mielde man vattis
veahkkeneavvu lea.

Veahkkeneavvu saddejuvvo gieldda
vuostaivaldinbaikai. Dabalaccat lea gieldda
viessohoaiddar guhte lea ¢adnojuvvon
gielddadearvvasvuodabalvalussii, ja son bukta
ja montere veahkkeneavvuid. Valdde
oktavuoda guovllu gaskkusteaddjiin jos
darbbasat oahpahusa veahkkenavvu geavahit.
Go stuorat veahkkeneavvuid galga ¢ohkket,
nu mo luovvevuodu ja trahppaheaissaid, de
HMS dingo skdhppojeadd;ji guhte dan dahka.
Vai unnidit ohcamu$meari, de leat
gielddain ADL-veahkkeneavvorajut
(veahkkeneavvut maid geavaha beaivvalas
doaimmain). Leat dabalas, halbbes
veahkkeneavvut mat makset sullii 600 Kkr,
ja maid ii galgga addit nuppi
geavaheaddjai manyil. Gielddain lea
ovddasvastadus daid juohkit darbbu
mielde. Gaibadus lea ahte geavaheaddji lea
juo registrerejuvvon HMSIi, ja listu mas
leat meannuduvvon ohcamusat saddejuvvo
HMSii.

Veahkkeneavvu orru gielddas, dat ii
saddejuvvo ruovttoluotta maggil go lea
adnojuvvon. Dan sahtta addit eara
geavaheaddjai, iige darbbas diedihit
HMSii.

Biila/mopeda

Biilla/mopeda 4§§emeannudeamis leat sierra
njuolggadusat. Sahtta oazzut biiladoarjaga
(ohcci ekonomiija mearrida man ollu oazzu).
Sierradvdnasat gokCojuvvojit 100%.
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Lagamus oadjokantuvrras oazzu eambbo
dieduid.

Dihtor

Go lea sahka dihtorbiergasiin, de lea
erenoamas dehalas rahkadit oahpahan- ja
cuovvunplana. Plana saddet ohcamus-
mielddusin. PPT ja Veajuiduhttinossodat

davja leat mielde meannudeamen dihtorassiid.

Skuvllat gaibidit ahte ohcamusa mielde leat
oktagaslas oahpahusplana ja oahpahusolbmo
namma. Dasa lassin gaibiduvvo doavtter-
duodastus ja PPT-Cielggadeapmi jos lea
darbu. Geavaheadd;jit gudet dusse ozzot
doarjaga dabalas dihtorbiergasiidda main lea
halddahuslas programmagalvvut galget
valdonjuolggadusa mielde maksit kr 2000
ovttageardde-divadaga go ostet ja nuppes
ostet.

Asodatrievdan

Dévja darbbasa heivehit 4sodaga. Valdde
vuos oktavuoda gieldda
ergo/fysioterapevttaiguin dahje gieldda
asodatkonsuleanttain. Sii séhttet veahkehit
praktihkalas ¢ovdosiid gavdnat, ja sii
bagdallet doarjagiid, loanaid ja
arkiteaktaveahki harrai.

Radjat, divodit ja mahcahit

Veahkkeneavvu lea oadjokantuvrra opmodat.
Luoikkaheaddji geatnegahttd geavahit
veahkkeneavvu dan 1dhkéi ahte dan arvu ii
unnu.

Geahpes dikSun ja buhtisteapmi lea
geavaheaddji ovdasvastadus, ja
gielddaviessohoaiddar sahtta dan bargat. Jos
veahkkeneavvu darbbasa stuorat dikSomiid ja
divodeami, de dan ferte ohcat HMSii
teknihkalas bargi/gielddahoaiddara bokte.

Go ii Sat darbbas vehkkeneavvu, dahje go dan
galga lonuhit sullasas veahkkeneavvuin, de
dan galgd saddet ruovttoluotta HMSii. Lea
gieldda ovddasvastadus viezzat
veahkkeneavvu geavaheadd;i luhtte
(viessuhoaiddar/ruovttubalvalus), ja doalvut
dan gieldda ¢ohkkenbaikai.

Oktavuodaolmmos:

Junn Haugan

Romssa veahkkeneavvoguovddas/
Hjelpemiddelsentralen i Troms
9005 Tromse
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Ruovttubalvalus

Ruovttubalvalus sahtta veahkehit
deahkkebuhcciid go dan darbbasit.
Gustojeaddji lahkamearradusat leat
njuolggadusat go adda ruovttubalvalusaid,
omd. gielddaid dearvvasvuodabalvaluslahka,
ja sosialbalvaluslahka. Béalvalusaid adda
darbbu mielde, ja dat leat omd. doarjja-
olmmos, helpendoaimmat, ruovttuveahkki,

Oadjodoarjja

Oadjokantuvrrat halddasit oadjodoarjagiid
Albmotoadjolaga bokte. Olmmos ii oacgo ii
ovttage oadjodoarjaga automatalaccat vaikko
lea 0Zzon omd. deahkkebuohccediagnosa.
Vuoddonjuolggadusa mielde gaibiduvvo
calalas ohcamus. Eanas oadjodoarjagiid oazzu
darboarvvostallama vuodul, mii maksa dan
ahte lassin diagnosii maid

ruovttubuohccediksu ja fuolahusbalka. Buot
gielddain leat ruovttubalvalus. Eambbo
dieduid oazzu baikki doaktaris dahje gieldda
Diks$o- veajuiduhttin- fuolahus-(PRO)-
ossodagas.

arvvostalla eallindili ja ddvdda vaikkuhusaid.

Dasa lassin mangga doarjagiin leat eavttut
maid ferte deavdit, omd. man guhka bista
buozalmasvuohta, ekonomala$ bajimus
mearri, ohcci ahki jnv.
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Mii Cilget das vuollelis oanehaccat muhtin
valdo-oadjodoarjagiid.

Oadjoléagain lea hui stuorra ja bienalas
sisdoallu, ja dasa lassin dat Cadat
rievdaduvvo. Alo berre gulaskuddat
oadjokantuvrras jos lea eahpesihkkar ahte lea
go ozzon oddaseamus dieduid, dahje lea go
vejola$ oazzut doarjaga mii guoska iezas
dilalasvuhtii.

Buohcanruhta

Buohcanruda séhtta oazzut gitta 260 beaivvi
(52 vahku). Dabalaccat oazzu olles balkka,
muhto bajit radja lea guhtta geardde
gustojeaddji vuoddosupmi. Dal vuoddosubmi
lea kr 51.360 ja bajimus vuoddu mas
maksojuvvo buohcanruda lea kr. 308.160.
Séahtta leat olles dahje oassediggi bohccin
diedihuvvon. Dabalaccat bargoaddi maksa
buohccindiedahusaigodaga vuosttas 16
beaivvi. Jos bargis lea bissovas davda, de son
sahttd ohcat oadjokantuvrras maksit
buohcanruda vuosttas beaivvi rajes juo.
Olbmos lea vuoigatvuohta fas oazzut
buohcanruda go lea leamas bargonévccalas 26
vahku. lige gaibiduvvo ahte lea leamas
barggus olles dan aiggi.

Bargoaddi geatnegahttd bargodili heivehit
buoremus lagi mielde jos bargis lea
vattisvuodat buozalmasvuoda geazil.
Doaimmat bargosajis

buohccindieddhusdigodagas sahttet omd. leat
aktiivva buohccindiedéhus (aktiviseren/bargo-
harjehallan bargosajis) ja/dahje 1ahcit
bargodili veahkkeneavvuiguin. Bargi,
bargoaddi, dalkkodeadd;ji doavttir ja oadjo-
kantuvra leat guovddas oassevaldit go galga
bargodili heivehit.

Ieh¢anas ealahusdoallai leat sierra
mearradusat buohcanruda ektui.

Veahkki go manna lea buohcci
(fuolahusdoarjja)

Bargis, guhte fuolaha bissovas buohcci dahje
doaimmashehttejuvvon mana, lea
vuoigatvuohta oazzut buohccedoarjaga gitta
20 beaivvi radjai kaleandarjagis go ménna lea
buohcci, dahje gitta 40 beaivvi radjai jos son
okto fuolaha ménas. Bargi ferte vuos saddet
ohcamusa oadjokantuvrii. Lea vejolas oazzut
eambbo fuolahusrudabeivviid, muhto dat ii
guoskka buot méanaide geain lea bissovas
davda.

Leat dusSe bargit geain lea fuolahusdoarjja-
vuoigatvuohta, iehCanas ealdhusdolliin ii leat
dat vuoigatvuohta.

Vuoigatvuohta bista dassazii go manna lea 18
jagi.
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Veahkki ¢uovvut oahpahusa/ kurssaid
(oahppodoarjja)

Oadjovuostaivaldis, guhte fuolaha bissovas
buohcci dahje doaimmashehttejuvvon mana,
lea vuoigatvuohta oazzut buohccedoarjaga jos
ferte valdit kurssaid dahje oazzut oahpahusa
dohkkehuvvon dearvvasvuoda-
asahusas/asahusa bokte vai sahtta diksut
manas.

Veahkki heakkavaralas$ dahje lossa davdda
dilis

Albmotoadjolahka § 9 - 10: DikSodoarjja
Guoska olbmuide gudet fuolahit manaid
vuollel 12 jagi. Vuosttas 7 beaivvi manna lea
buohcceviesus ii addojuvvo dikSodoarjja.
Vahnemat fertejit geavahit fuolahusdoarjja-
vuoigatvuoda beivviid. DusSe nubbi vahnen
oazzu doarjaga havil. Doarjaga maid sahtta
oazzut go manna lea olggoscallojuvvon
buohcceviesus, ja go ruovttus ¢adat darbbasa
nuppi vahnema bearraigeahcu. Ii leat
raddjuvvon galle beaivvi sahtta oazzut
doarjaga. Albmotoadju maksa 100 % nu
guhka go dan darbbasa.

Albmotoadjolihka § 9 - 11: DikSodoarjja
Olbmot gudet fuolahit méana vuollel 18 jagi
geas lea heakkavarala$ dahje eard hui lossa
davda dahje vihki, sahttet oazzut dikSo-
doarjaga. Doarjaga oazzu vuosttas beaivvi
rajes, ii leat vuordindigi nu mo § 9 - 10.
Guktot vahnemat sdhttiba oazzut doarjaga
oktanaga jos guktot ferteba leat
buohcceviesus. Go manna lea ruovttus dusse
nubbi vahnen oazzu doarjaga havil. Ii leat
raddjejuvvon galle beaivvi séhtta oazzut
doarjaga. Sahtta oazzut dikSodoarjaga nu
guhkd go dan darbbasa, ja dlbmotoadju maksa
100 %.

Veajuiduhttindoarjja

Sahtta oazzut veajuiduhttindoarjaga jos ain
oazzu dalkkasla$ div§su go buohcanruda-
aigodat nohka. Eavttut leat ahte olmmos ain
lea unnimusat 50 % bargonavccaheapmi, ain
oazzu dalkkaslas div§su go doaivu bargui fas
mahccat ja ahte olmmos lea gaskal 16-67 jagi.
Véldonjuolggadus lea ahte veajuiduhttin-
doarjaga sahtta oazzut gitta jagi radjai,
buohcanruda joatkkan.

Olmmos geas ii leat bohcanruda-

vuoigatvuohta, nu mo studeanta ja dalueamit,
maid sahtta oazzut veajuiduhttindoarjaga go
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jagi lea leamas buohcci.

Barguimahcahandoarjja

Jos darbbasa eambbo dahje guhkit
veajuiduhttindoarjaga, de oadjokantuvra
arvvostalla deavda go ohcci veajuiduhttin-
doarjaga dalkkaslas eavttuid.
Bargofapmodoaimmahagas lea
ovddasvastadus barguimahcahandoarjagis.
Barguimahcahandoarjja sahttet leat doaimmat
dala bargosajis dahje oahpahus/doaimmat
dainna ulbmilin ahte fidnet eara barggu.
Sahttet leat oahpahus, skuvlla vazzit, kurssat,
oddasit-skuvlen, bargoharjehallan dahje
hospiteren.

Go oazzu barguimahcahandoarjaga, de sahtta
ohcat veajuiduhttindoarjaga (eallindarbbuid
doarjaga) ja veajuiduhttindoarjaga (vai maksit
erenoamas goluid mat gusket
veajuiduhttinpldna ¢adaheapmai).

Bargonavccahisvuodaruhta

Olbmot gaskal 18 ja 67 jagi sahttet ohcat
bargonavccahisvuodaruda. Olbmos ferte leat
bissova$ davda mii dagaha ahte son lea
unnimusat 50 % bargonavccaheapmi.
Valdonjuolggadus lea nu ahte son ferte leat
geahccCalan dalkkodeami dahje eara
veajuiduhttima, ovdal go sahttd arvvostallat
bargonavccahisvuodaruda.

Vuoddudoarjja

Vuoddudoarjaga sahtta ohcat darbbaslas,
beaivvalas liigegoluide maid oazzu
buozalmasvuoda geazil. Liigegolut leat:
Liigegolut mat buohccis leat buozalmasvuoda
geazil, ja mat dearvvas olbmuin eai leat.
Buozalmasvuohta ja liigegolut fertejit bistit
unnimusat 2-3 jagi. Vuoddudoarjagis leat 6
meari. Liigegolut fertejit leat unnimusat kr.
523 manus (2001), mii vastida vuoddu-
doarjaga 1. meari. Liigegolut sahttet leat omd.
fiervu, telefovdna ja bivttasgollan.

Vuoddudoarjaga sahtta oazzut gitta 3 manu
rajes ovdal ohcandigemuttu. Doarjagis ii
mavsse vearu.

Veahkkedoarjja

Veahkkedoarjaga sahtta ohcat jos
buozalmasvuoda geazil darbbasa lassi
privahta bearraigeah¢u ruovttus unnimusat 2-
3 jagi. Veahkkedarbu ferte leat viehka stuoris.
Rehkenastit ahte bearaslahtut (gudet orrot
seamma bearratgottis) veahkehit veaha
mavssu haga. Veahkkedoarjaga ii oaco dasa
ahte maksit ruovttuveahki/ruovttubuohcce-
divsSu oamiosiid. Dabalas veahkkedoarjaga
mearri lea kr. 936 manus (2001).
Doaimmashehttejuvvon manat vuollel 18 jagi
gudet darbbasit erenoamas lassi bearradigeahcu
ja div§su sahttet oazzut lasi veahkkedoarjaga.
Lasi veahkkedoarjja addojuvvo ména liige
dikSodarbbu mielde,
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dat lea, duohta lassibarggu dihte. Lasi
veahkkedoarjja addojuvvo 2. - 4. meriid
mielde.

Lasi veahkkedoarjjamearit:

Mearri: Kr:

2 1 837
3 3745
4 5618

FysiodikSu

Nevrodeahki vattut mat leat nu ahte deahkit
hedjonit, sahttet addit vuoigatvuoda oazzut
nuvtta 80 tiimmu fysiodivssu jagis. Doavttir
ferte dan ohcat. Dasa lassin sahtta oazzut gitta
40 basseanna joavkkodivssu jagis. Doavttir
ferte dan ohcat. Div§Sodeaddji doaktara
arvvostallama vuodul oadjokantuvra
arvvostalla gulld go davda dan ortnega
vuollai.

Biiladoarjja

Olmmos guhte lea bissova$ doaimmashehtte-
juvvon iige sahte geavahit oktasas fievrruid,
sahtta vissis eavttuid mielde oazzut doarjaga
biilla oastit ja doallat. Olbmos ferte ee. leat
stuorra fievrredanndarbu ja sus fertejit leat
vattisvuodat eard lahkai oazzut veahki.

Jos méana ovddas ohccojuvvo, de biila galga
registrerejuvvot su nammii hoavdda bokte.
Sahtta oazzut doarjaga/loana biilla oastit
vaikko ohcci ies ii sahte vuodjit. Ferte
duodastit ahte beallelas, bearaslahtut dahje
earat sahttet vuodjit. Doarjja lea
darboheivehuvvon, mii maksa dan ahte
bearrasa sisaboahtu arvvostallojuvvo.
Veahkkeneavvoguovddas ja oadjokantuvra
bagadallet biilaassiin.

Dalkkasgolut

Albmotoajus leat sierra mearradusat mat
gusket dasa ahte maksit dalkkasgoluid,
dalkkasla$ avdnasiid jnv. go lea bissovas
davda. Leat manga ja bienalas mearradusa.
Doavttir diediha eambbo dan birra, ja mii
avzzuhit valdit oktavuoda oadjokantuvrrain ja
gulaskuddat makkar njuolggadusat gusket du
assai.

Mitke- ja orrungolut iskkadeami ja div§Su
oktavuodas.

Eambbo dieduid oazzu oadjokantuvrras.
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Friddjakoarta

Pasieanttat méakset oamioasi doaktaris ja
psykologas, alitresepta dalkasiid ovddas ja
matkkiin maid dlbmotoadju maksa. Oamiosiid
pasieanta sahtta callit oamioasi kortii. Go
oamioasit oktiibuot leat eambbo go kr 1.450
(2001), de oadjokantuvra sahttd addit
friddjakoartta mii doaibma reasta
kaleandarjagi. Manat vuollel 7 jagi eai mavsse
oamioasi.

Eara doarjagat

Viessobagkku ortnegat

Viessobanku sahtta, vissis eavttuid mielde,
addit loana/doarjaga dsodaga hukset, odda
dahje adnon asodaga oastit ja 4sodaga divubhit.
Eambbo dieduid oazzu gieldda asodat-
kantuvrras.

Assandoarjja lea stahtala§ ekonomala§
doarjjaortnet maid Viessobanku ja gielddat
halddasit. Assandoarjja lea darbu-
heivehuvvon. Sihke bearratgoddai ja
asodahkii leat gaibadusat vai oazzut
assandoarjaga. Eambbo dieduid oazzu gieldda
asodatkantuvrras dahje sosidlkantuvrras.

Ekonomalas sosialveahkki Sosiala
balvalusaid laga mielde

Lea vuoigatvuohta oazzut ekonomalas
sosialveahki jos eai leat eara vejolasvuodat
fuolahit iezas. Gieldda sosidlkantuvrras oazzu
eambbo dieduid.

TT-koarta (sahttobiilakoarta)

Fylkkagielda halddasa doaimmashehttejuvvon
olbmuid fievrredanbalvalusa, muhto gielddat
dohkkehit geavahedd;jiid. Falaldat guoska
asttudigematkkiide, gavppasan- ja
fitnanmatkkiide, coahkkimiidda jnv. Jos
dohkkehuvvo geavaheaddjin, de oazzu
arvokoartta mii bista jahkebeali havil.
Ohcanskovi, dieduid ortnega ja digemeriid
birra oazzu gielddas (eanas gielddain;
sosialkantuvrras dahje ruovttubalvalusas).

Sierrageasus go leat stuorra
buozalmasvuodagolut

Gitta 01.01.97 radjai buohkat geain lei
vuoddodoarjja danne go ledje liigegolut
buozalmasvuoda geazil, automahtalaccat 0zzo
bealle sierragesso ieSdieddhusas. Dat ortnet
lea dal loahpahuvvon, muhto lea ain vejolas
ohcat sierragesso
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ieSdiedahusas stuorra buozalmasvuodagoluid
dihte. Eambbo dieduid oazzu
livnnetkantuvrras.

Lagas olbmuid ekonomalas vuoigatvuodat
go olmmos lagiduvvo
asahussii/buohccevissui

Go lea délkkaslas darbu, de oadjokantuvra
sahtta maksit lagas olbmo matkegoluid go
oahpista pasieantta buohccevissui ja ruoktut
fas. Oahpisteadd;ji orrongoluid maid sahtta
maksit vissis meriid mielde, jos golut eai leat
stuorat go gollu viezzat pasieantta fas oktii.
Oadjokantuvrras oazzu eambbo dieduid.

Jos buohcceviessu (doavttir) gohccu
oapmahacca boahtit danne go su darbbasa
dalkkodeami oktavuodas, de buohcceviessu
sahttad maksit

matke- ja orrungoluid, buohcceviesu
mearriduvvon meriid mielde. Mo dat ortnet
c¢adahuvvo lea ieSgudet buohcceviesu
duohken. Eambbo dieduid njuolggadusaid
birra oazzu buohcceviesus/ossodagas gosa
pasieanta galga.

Oktavuodaolbmot:

Nevrologalas ossodaga sosionoma / Sosionom
knyttet til Nevrologisk avdeling

UNN Sosionomaossodat/
Sosionomavdelingen, UNN

Boks 10

9038 Tromse

Bente Andreassen

Romssa fylkkaoadjokantuvra/
Fylkestrygdekontoret i Troms
Boks 889

9001 Tromse
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Ollesolbmuid veajuiduhttin/habiliteren

Veajuiduhttin- ja habiliteren definiSuvnnat
Veajuiduhttin méaksa "oazzut ieSarvvu
ruovttoluotta". Balvalusat leat fagaid-
gaskasaccat organiserejuvvon. Dat méksa dan
ahte moanat fagajoavkkut ovttasbarget addin
dihte nu ollislas falaldaga go vejolas.
Guovddas assit leat geavahedd;iid dilli ja
savaldagat.

Veajuiduhttin lea proseassa mas 4iggosii
eallindili rievdadit. Proseassa lea nu ahte
olmmos guhte lea Saddan doaimmas-
hehttejuvvon ja lagas olbmot morastit go leat
manahan vejola§vuodaid, sii fertejit bargat
morra$iin ja geahccalit oazzut nu buori
eallinkvalitehta go vejolas odda eallindilis.
Dalkkaslas veajuiduhttima sahtta defineret
dearvvasvuoda balvalusa bargun vai olmmos
guhte lea doaimmashehttejuvovn davdda
bisuhivccii ja ovdanahtasii doaibmagealbbu
ja/dahje mahttingealbbu. Mihttomearri lea
ahte son Sattasii nu iesbirgejeaddji go

vvvvv

dahtuid mielde.

Habiliterema lea véttis earuhit veajuduhttimis,
muhto dat geavahuvvo eanas olbmuid ektui
gudet riegadeamis juo dahje arrat leat Saddan
doaimmashehttejuvvon, ja olbmo
lagasbirrasis Saddet ollu rievdadusat.

Lea dehalas ahte geavaheaddji ovttasbargd vai
veajuiduhttin lihkostuvasii. Veajuiduhttin-
balvalus ferte geahccalit oazzut buori
ovttasbarggu diagnostihkalas ossodagaiguin
(nevrologiija osd., medisiinnala$ genetihka
osd.), eara veajuiduhttinfalaldagaiguin, baikki
doavtterbalvalusain ja omd. skuvllain,
veahkkeneavvoguovddaziin, bargofapmo-
doaimmahagain.

FagaidgaskasaSvuohta

Féagaidgaskasa$ organiseren ja bargovuohki
lea dabalas veajuiduhttimis. Fagaidgaskasa$
bargojoavkkus leat buohccedivssar,
ergoterapevta, sosionoma, logopeda,
psykologa, fysioterapevta ja doavttir.

Eanas olbmot geat leat bissova$ doaimmas-
hehttejuvvon darbbasit veajuiduhttima
aigodagaid mielde. Ii oktage berre oazzut
veajuiduhttima bissetkeahttd. Eanas olbmot
darbbasit baicce oktili§ gelbbolasvoda-
dikSuma ja vattisvuodaid eastadit.
Fysioterapevta lea davja guovddazis dan
barggus ovttas bearrasiin ja eardiguin. Dasa
gullet omd. vanahallamat, harjehallamat,
sierralagan stielkkat ja veahkkeneavvut.
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Odda arvvostallan dahje veajuiduhttin?

Jos gealbbodassi sakka nuppastuvva, de davja
darbbasa darkileappo arvvostallama. Davja
darbbasa odda arvvostallama sierra
digodagain eallimis, omd. go muhtin nuorra
aigu farret ruovttus. DarbbaSa go erenoamas
teknihkalas§ veahkkeneavvuid? Ferte go
asodaga heivehit? Mo lea bargodilli ja
ekonomiija? Makkar mihttomearit sahttet leat
mus, ja mo boahttediggis? Man ollu galggan
harjehallat? Moba son biillain?
Spesialiserejuvvon veajuiduhttinasahus sahtta
arvvostallat vejolasvuodaid ja alggahit
doaimmaid.

Otna falaldagat

Deahkkedavddat leat harvat, ja danin leat
unnan veajuiduhttinasahusat main lea ollu
harjanupmi déainna joavkkuin. Dat guoska
maiddai Sunnaas buohccevissui. Valnesfjord
helsesportsenter adda falaldagaid, muhto i1
ja dan berre dahkat. Frambu lagida
sierrakurssaid deahkkebuhcciide, (g€. sierra
oasi siidu 55). Arvideamis oanehis 1 - 2
vahkosas orrumat spesialiserejuvvon
Veajuiduhttinossodagas lea rivttes falaldat go
lea Saddan doaimmashehttejuvvon dahje go
leat Saddan eard odda vattisvuodat. De dasto
sahtta veardidit dan

Vv

ahte 1iv¢cii go avki guhkit
harjehallamis/veajuiduhttimis dahje eara
doaimmain. UNN Fysikala ja medisiinna
veajuiduhttinossodat diggosii alggahit
arvvostallanorruma falaldaga, ja dinnas
ovttasbargat Mellomveien orrun- ja
veajuiduhttinguovddaziin.

Oktavuodaolmmo$§

Audny Anke

UNN Fysikala ja medisiinna
veajuiduhttinossodat/

Avdeling for fysikalsk medisin og
rehabilitering, UNN

Boks 1

9038 UNN
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Muhtin asahusat

UNN Manaid- ja nuoraid veajuiduhttinossodat

Manadid ja nuoraid veajuiduhttinossodat lea
Davvi-Norgga universitehtabuohcceviesu DD
spesialistadearvvasvuodabalvalusa falaldat
manaide ja nuoraide gaskal 0-18 jagi, gudet
leat lossadit doaimmashehttejuvvon. Ossodat
ovttasbargd UNN Manaidossodagain.

Ossodat falla fagaidgaskasas Cielggadeami,
diagnostiserema, oahpahusa, bagadeami ja
kurssaid/¢oahkkanemiid manaide,
vahnemiidda/dikSovédhnemiidda ja gieldda
veahkkebargiide. Fagajoavkkus leat
fysioterapevttat, ergoterapevta, IT-
konsuleanta, psykologat, sosionoma,
valdodoavttir ja spesialpedagogat. Fagajoavku
doaimmaha cCielggadanorruma Veajuiduhttin-
ossodagas, ja dasa lassin dat maid fitnd mana
ruovttubirrasis (ruovttus, manaidgarddis,
skuvllas ja asttuaiggis).

Sisavaldimis vuoruhit ménaid ja nuoraid
geain leat progredierejeaddji (ovdaneadd;i)
deahkkedavddat. Daidda ménaide
Veajuiduhttinossodagas lea poliklinihkalas
darkkistanSiehtadus 1-2 geardde jagis.
Veajuiduhttinossodat sahtta oktiiordnet
dalkkasla$ guorahallamiid UNNas jos dan
dahttu. Siskkaldas fagajoavkkus leat
erenoamazit fysioterapevta, ergoterapevta,
sosionoma ja manaiddoavttir. Go darbbasa, de
eara joavkku fagaolbmot maid sahttet
veahkehit.

1999 Veajuiduhttinossodat oaccui guovllu-
ovddasvastddusa manaid ovddas geain leat
ovdaneaddji deahkked4avddat dearvvasvuoda-
guovllus 5. Dat lea mielddisbuktan
gaskaboddosas Siehtadusa Finnmarkku
veajuiduhttinbalvalusain, mas Veajuiduhttin-
ossodagas maiddai lea ¢ielggadan-, darkkistan
ja ¢uovvunovddasvastadus buot manaid
ovddas geat orrot Finnmarkkus, geaid doavttir
lea ohcan sin ddn ossodahkii.

Féstadoaktaris/gielddadoaktaris lea
ovddasvastadus ohcat pasieantta
Veajuiduhttinossodahkii jos UNN
Manaidossodat dahje Genetihka ossodat ohca
su dohko njuolgga diagnostiserema manna.
Veajuiduhttinossodat ovdeha ahte ohcansivat
leat arvvostallujuvvon fagaidgaskasaccat
ovdal go ohcamusa saddejuvvo. Sierra
ohcanskovi oazzu dés:

Oktavuodaolmmo$

Trude Lovlie

Manaid ja nuoraid veajuiduhttinovttadat/
Habiliteringsenheten for barn og unge
Gimleveien 70,

9019 Tromse

Telefovdna: 77 67 85 00
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Mellomveien orrun- ja veajuiduhttinguovddas (MBR)

Oppalas diedut

MBR gulla Davvi-Norgga universitehta-
buohcceviesu Fysikala medisiinna ja
veajuiduhttinossodahkii, ja dat lea sullii 6 km.
eret buohcceviesus. Asahusas leat guokte
ossodaga; nubbi lea rumaslas doaimmas-
hehttejuvvon orronossodat, ja nubbi lea
oanehisdiggeorruma veajuiduhttinossodat. Dal
mis leat 8 veajuiduhttinsaji, muhto lohku
lasséna go asahus ceahkkalagaid rahkaduvvo
veajuiduhttindsahussan.

Gean varasba falaldat lea

MBR adda falaldaga olbmuide geain leat
nevrodeahkkedavddat, Multippel Sklerose,
Cerebral Parese ja galdnanvihki. MBR lea
rahkadeamen falaldaga nuoraide geain lea
Duchenne davda. Deike bohtet geavaheaddjit
Nordlanddas, Romssas ja Finnmarkkus gaskal
18-70 jagi, ja sis leat juohkelagan
doaibmavattut.

Sierrelagan orrumat

Mis leat golbma sierra orruma:
Veajuiduhttinorrun mii bista 3-5 vahku.
Arvvostallanorrun
(veajuiduhttinvejolasvuodaid,

veahkkeneavvuid ja bargogealbbu
arvvostallat) mii bista 2-3 vahku.
Diehtojuohkinorrun mii bisté sullii 10
beaivvi.

Veajuiduhttinorrun

Alggus lea fagaidgaskasa$ arvvostallan mas
orruma mihttomearri mearriduvvo ovttas
geavaheddjiin, ja maiddai laga$ olbmuiguin.
Mii gohccut ruovttugieldda veahkkebargi
maid ¢oahkkimii jos geavaheaddji dan dahttu.
Dan dahka vai sii sahtasit joatkit
doaimmaigun mat alggahuvvojit orrumis
buoremus lagi mielde. Orruma botta rahkadit
sierra veajuiduhttinplanaid. Guovddas fattat
sahttet leat:

Argabeaivvi doaimmaid halddasit.
Diehtojuohkin, bagadallan ja oahpahus.
Fysiodiksu ja harjehallan (ee. basseannas)
Ergodiksu ja harjehallan (ee.
veahkkeneavvuid heivehit)

e Séagastallamat bargiiguin ja
sagastallanjoavkkuin vai bargat
vattisvuodaiguin maid lea 0Zzon davdda
geazil.

e Bagadallan sosionomas ekonomiija ja

oadjovuoigatvuodaid harrai.
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e Bagadallan ja veahkki
fitnu/oahpu/asttuaiggi harrai.

¢ Diehtojuohkin ja bagadallan
geavaheaddji birrasiidda/bargo-
sadjai/skuvlii/veahkkebargiide jnv.

Arvvostallanorrun

Dékkér orrumis eai leat eambbo
dikSu/harjehallan falaldagat go dat maid
darbbasa vai sahtta arvvostallama dahkat.
Arvvostallan dahkkojuvvo dussefal dihto
vattuid ektui. Geavaheaddji ja ohcci instansa
0zzot gavdnosiid/arvvostallamiid
fagaidgaskasas joavkkus.

Diehtojuohkinorrun

Dékkér orrumis oazzu dieduid mat gusket
diagnosii. Lea falaldat mii vuosttazettiin
addojuvvo geavaheddjiide geain lea MS. 2002
gida falaldat addojuvvo vuosttas geardde
deahkkebuhcciide. Dat diehtojuohkinorrun
guoska

deahkkebuhcciide ja bargodillai.

Ohcamus

Doavttir sddde ohcamusa. Dahttut ahte
ohcamusas leat ollislas diedut diagnosa,
buohcceviessohistorjja, gealbbodasi ja orruma
ulbmiliid birra.

Ruhtadeapmi

Geavaheadd;ji ii darbba§ oamioasi maksit.
Oadjokantuvra maksa matkki Mellomveien
orrun- ja veajuiduhttinguovddazii ja
ruovttoluotta ruovttubdikai.

Oktavuodaolmmo$§

May Iren Bendiksen

Mellomveien orrun- ja veajuiduhttin-
guovddas/ Mellomveien bo-og
rehabiliteringssenter

Mellomvn. 100

9006 Tromse

TIf. 77 68 60 36

Fysikala medisiinna ja veajuiduhttinossodat, UNN

Ossodagas leat poliklinihkka ja seangalanjat
main leat 14 seangga ie§ UNNas, Mellom-
vegen orrun- ja veajuiduhttinguovddazis
(MBR) leat 6 saji (g€. sierra oasi), ja
ollesolbmuid habiliterenjoavku. Ossodagas
lea fagaidgaskasas bargit, muhto UNN

ossodat lea unnidan doaimma 10 sengii danne
go lei vattis oazzut doarvai buohccedivssariid.
Barggus geavahit oktagasla$ veajuiduhttin-
plénaid.
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Deahkkebuohccit eai leat leama$ dehaleamos
ulbmiljoavku, muhto lea savahahtti alggahit
arvvostallan ja veajuiduhttinorrumiid
ovttasbarggu MBR ja Nevrodeahki
gealboguovddaza gaskkas. Guhkitaiggi
harjehallama/veajuiduhttima sahtta oazzut
Valnestjord Helsesportsenteris (g€. sierra
oasi). Ossodat sahttd arvvostallat sahtta go
geavaheaddji vuodjit biilla. Dakkar
arvvostallan soaita leat darbbaslas sidjiide
geas lea deahkkedavda.

01.01.00 rajes mii leat ovttas Bargobagadan-
kantuvrrain bargan ”Bargodoarjja olbmuide
geat leat lossadit doaimmashehttejuvvon"
(’Yrkesrettet bistand til personer med
omfattende bevegelseshemming”).

Oktavuodaolmmo$

Audny Anke

Fysikéla medisiinna ja veajuiduhttinossodat/
Avdeling for fysikalsk medisin og
rehabilitering

Postboks 1

9038 Tromse

Valnesfjord Helsesportsenter. Nordlanda.

Valnesfjord Helsesportsenter lea ¢appa
luonddubirrasis Valnesfjordas Fuoskku
gielddas Nordlanddas, sullii 55 km
nuorttabealde Budeaju. Asahus lea sierra
fysikala medisiinna ja veajuiduhttindsahus.
Dohko mannet pasieanttat njealje davimus
fylkkain, gudet davdda dahje vigi geazil, mii
lea eamidavda dahje maid mannil leat oZZon,
darbbasit sierra harjehallan- dahje
veajuiduhttinfalaldaga.

ValdodikSovuohki lea harjehallanprogramma
mii deattuha manggabealatlas ja oktagaslas
heiveheami, ja geavaheaddji ieS oassalasta
aktiivvalaccat. Harjehallanprogrammat
dabalaccat doibmet joavkkus mas leat 8-14
olbmo.

Dabalaccat ollesolbmuid orrumat bistet 4
vahku, ja méndid orrumat gis bistet 2 vahku.
Orrumiid séhttd guhkidit jos dasa leat fagalas
akkat. Geavaheaddjit gudet darbbasit eambbo
veahki dahje bearraigeah¢u go dan man bargit
sahttet addit, fertejit buktit oahpisteadd;ji.

Albmotoadju maksa veajuiduhttinorruma
Valnesfjord Helsesportsenteris, iige darbbas
maksit oamioasi.

Eambbo dieduid oazzu guovddazis:
tif. 75 60 21 00.
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Rikshospitalet, Manaidossodaga manaidnevrologiija juogus

Mandidnevrologiija juogus gulla
halddahuslaccat ja falgalaccat
Mandidossodahkii, ja das leat klinihka
doaimmat sihke Gaustad, E1 oasis ja Berg
Gard 4sahusas. Valdobuohcceviesus leat
vuosttazettiin dalkkasla$ diagnostihkka ja
dik8u, ja Berg Gérd fas deattuha
gealbbodiagnostihka ja spesialiserejuvvon
veajuiduhttima.

Mandidnevrologiija juhkosa ulbmilojoavku
leat manat ja nuorat (0-18 jagi) geain lea
eaminevrologalas$ davda, geat leat oZZon
nevrologala$ davdda dahje geain leat
doaibmavattut, ja earat geain leat sullasa$
davdamearkkat.

Juhkosa véldopasieantajoavkkut leat cerebral
parese, Cielgeadaguska, nevrodeahki davddat,
jamalganvaddu, mielalas retardaSuvdna, harve
syndromat ja nevrogeneratiivva vattut ja
manat geain leat vattis doaibmavattut.

Juhkosis leat gealbboguovddaSdoaimmat
manaide geain leat lihkadanvattisvuodat,

borran/biebmanvattisvuodat ja eaminevro-
deahkkedavddat.

Juhkosa klinihkala$ bargu lea ee. dalkkaslas$
diagnostihkka, gealbbu Cielggadeapmi, diksu
ja veajuiduhttin. Bagadallan ja oahpahus leat
guovddas doaimmat.

Gaustad juogus addd manaidnevrologiija
konsuleantabalvalusaid méanaide geat leat eara
RH klinihka ossodagain. BNS, Berg Gard
asahusas leat doaibmajoavkkut, ja
erenoamazit dat joavkkut addet falaldagaid
pasieanttaide geain leat sierra
deahkkedavddat:

GeahpesfunkSuvdna

Dehaleamos ulbmiljoavku leat manat ja
nuorat geain leat nevrodeahkkedavddat,
muhto doaibmajoavku lea maiddai
arvvostallan ménaid geain leat eara diagnosat
mat ¢uhcet dan 1ahkai ahte manat eai sdhte
vuoignat albmalahkai. Doaibmajoavku
jeavddalaccat dahka geahpesfunkSuvnna
arvvoStallamiid ja joavku maid heiveha
CPAP, Bi-Pap og respiratovrra biergasiid.

GeahpesfunkSuvnna arvvostallamis leat dat

iskkadeamit:

e spirometriija: GeahpesfunkSuvnna
iskkadeapmi mii ¢ajeha FVC (forced vital
capasity), FEV1 (forced expiratory volum
1.sec) ja PEF (peak expiratoy flow).

e oxymetriija: Iddjamihtideapmi vai darkut
vara aibmosisdoalu percutana proba bokte
mii biddjojuvvo surbmii, juolgesurbmii,
buoiddazii dahje gallui.
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e Kkapnografiija: Iddjamihtideapmi mas
darku pasieantta aibmosisdoalu, CO2-
arvvuid ekspiraSuvdnadimmus,
vuoignanfrekveanssa ja
vaibmolagganfrekveanssa.

Dehélas oassi arvvostallamis lea sagastallan
mas karte klinihkala§ ddvdamearkkaid mat
¢ajehit ahte pasieanta ii vuoigna albmaléhkai.
Mihttideamit dahkkojuvvojit gaskadrvosaccat
juohke 6. manu.

Joavkolagideamit

Ulbmil lea addit rumaslas doaimmas-
hehttejuvvon manaide ja nuoraide
vejolaSvuoda deaivvadit ja halestit
ovttaahkasaccaiguin. Mii geavahit joavko-
prosseassaid ja deattuhit olbmo iezas
ovddasvastadusa, ressursaid ja hastalusaid
mat doaimmashehttejuvvon olbmuin leat, ja
dan bokte joavkoorrumis oahppa, oazzu
doarjaga ja ravvagiid eallima molssadiliin.
Dehalas das lea maid eahpeformala
oktavuohta mii olbmuin lea earret fasta
programmas.

'Eallit deahkked4dvddain '/ 'A leve med
muskelsykdom' leat joavkolagideamit
nuoraid ja nuorra ollesolbmuid varas.
Programmas leat faiddaoahpahus ja
joavkodigasStallamat ee. daid

fattain: respiraSuvdna/sierra doaimmat,
doarjagat, geavaheaddjistivrejuvvon
perSovnnalas$ veahkki, leat luomus go lea
doaimmashehttejuvvon ja diedut
Deahkkebuhcciid searvvis (Foreningen for
muskelsyke).

Juhkosa 'Nuorra ja doaimmas-
hehttejuvvon' /'Ung og funksjonshemmet'
lagideamit eai vuorut pasieanttaid diagnosa
vuodul. Guovddas fattat: Sosiala gealbbut,
skihpparat, dalkkaslas hastalusat ja
duohtavuoda dili addet.

Lihkadeapmi

Buoret doaibmakarten ja dikSunmetodihkka
leat addan odda vejolasvuodaid manaide
geain leat heajos lihkadanapparahta.
Véldobargu lea gealbboarvvoastallamid ja
doaimmaid bokte geahccalit oazzut nu buori
motorihkala§ ovdaneami ja gealbbu go
vejolas. Danne bargojoavku ovttasbargd eara
spesialisttaiguin, nu mo manaidortopedain,
giehtakirurgain ja ortopedala$
ingenevrraiguin. Lea maid stuorra hastalus
heivehit ravvejuvvon doaimmaid ollislas
veajuiduhttin-perspektiivii. Muhtin erenoamas
bargobihtat sahttet leat hui manggalaganat.
Ohcansivat sahttet leat arvvostallat
cohkkangealbbu, scoliosaovdaneami,
spasmadivssu ja giechtagealbbu, ortopedalas
veahkkeneavvuid heivehit ja
manneoperatiivva dikSunorrumat.
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Frambu, harvves doaibmavattuid guovddas. Akershus.

Frambu lea ritkaviidosa$ diehtojuohkin- ja
gealboguovddas mii adda falaldaga manaide,
nuoraide ja ollesolbmuide geain lea harvves
diagnosa, ja sin bearrasiidda. Guovddas aigu
ovddidit juohke pasieantta méahtuid ja nannet
baikkalas ja guovllu fagaolbmuid gealbbu.
Frambu fagabargit leat doaktarat, psykologat,
fysioterapevttat, ergoterapevttat, sosionomat,
spesidlpedagogat, asttudiggekonsuleanttat ja
birasbargit. Frambuas lea maiddai sierra
diehtojuohkinossodat mas lea diehtojuohkin-
bagadan-, fAgajournalistihka- ja
fagagirjerajusgealbu.

Davja vahnemiidda lea stuorra Sohkka oazzut
mana geas lea harvves doaibmavaddu, ja dat
cuohci olles bearrasii — maiddai
oarbina¢¢aide. Danin Frambu falla
diehtojuohkinorruma sihke eadnai, 4hccai,
sutnje guhte lea doaimmashehttejuvvon ja
oarbinac¢caide. Orrun lagiduvvo ovttas
geavaheaddjiservviiguin, dabalaccat dat bistet
guokte vahku ja albmotoadju dan maksa.

Ollisla$ programma bokte bearas oahppa
birget iezas eallindiliin.

Programmas leat logaldallamat, radda-
dallamat, sagastallanjoavkkut, faddajoavkkut
jarumaslas ja sosidla doaimmat. Vahnemat
deaivvadit fagaolbmuiguin geain lea sierra
mahttu sin manéa doaibmavattus, ja sii sahttet
jearrat gazaldagaid maid ii leat nu alki jearrat
déabalas buohcceviesus. Frambu ménaid-
garddis ja skuvllas oahpaheaddjit deattuhit
manaid darbbu hallat iezaset dahje
oarbbinaccaid doaibmavattu birra. Bearrasat
besset sagastallat vasdhusaid birra, ja eanas
oassi oaivvildit ahte dat sagastallamat leat hui
avkkalaccat, lezzet go fattat cadnojuvvon
diagnosii dahje fattat maid nu eard birra.

Frambu maid lagida diehtojuohkinorrumiid
nuoraide geain lea harvves diagnosa, ja
geasset guokte-vahkosas dearvvasvuoda-
leairra mandide ja nuoraide. Okta Frambu
valdobargguin lea juohkit dieduid ja odda
mahtu harvves diagnosajoavkkuid birra eara
veahkkebargiide. Danne Frambu juohke jagi
lagida moanat fagaseminaraid ja semindraid
orrumiin. Muhtin semindrat leat sierra
diagnosa birra, ja eard seminarat gis fattaid
birra mat gusket eanet diagnosajoavkkuide.
Sihke vahnemat ja bearrasa veahkkebargit leat
bures boahtin ddidda lagidemiide.
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Frambu guovddazis leat ollu asttuaigge-
vejolasvuodat, sihke olgun ja siste, geasset ja
dalvet. Ollesolbmuide lagidit davja eahket-
matkkiid Osloi.

Dieduid orrumiid, dearvvasvuodaleairraid ja
fagaseminaraid birra oazzu Frambu
diehtojuohkin ossodagas

Sandbakkveien 18, 1404 Siggerud.
Telefovdna: 64 85 60 00, faks 64 85 60 99,
e-poasta: info@frambu.no dahje
interneahttasiiddut http://www.frambu.no.

Savvat buohkaide bures boahtin Frambu
deaivvadanbaikai!
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Deahkkebuhcciid searvi (Foreningen for Muskelsyke, FFM)

FFM lea riikaviidosas searvi deahkke-
buhcciide ja sin bearrasidda. FFMas leat 14
fylkkasearvvi mat gokcet buot ritkka fylkkaid.
Dasa lassin FFMas leat muhtin diagnosaid
doagnosajoavkkut, otne leat 13 sierra
joavkku.

Na FFM aigu ¢adahit iezas vuoddojurdagiid:

e Dbargat bagadan-, diedihan- ja
veahkehanbarggu buot deahkkebuhcciid
ja sin bearrasiid varas.

e juohkit dieduid deahkkedévddaid ja
deahkkebuhcciid eallindili birra.

e leat mielde buorideamen
deahkkedavddaid dikSun- ja
diagnostihkkavejolasvuodaid ja nannet
diedala$ dutkama.

e Dbargat deahkkebuhcciid vuoigatvuodaid
ja berostumiid ovddas eisevalddiid harrai
ja muduige servodagas.

Buot deahkkebuohccit, sin bearrasat ja earat
geat haliidit sahttet Saddat miellahtut searvvis.
Sahtta maid diggot Muskelsyk bladi (ilbma
4g. jagis) vaikko i1 leat miellahttu.

FFM miellahttu oazzu Muskelsyk bladi,
kursa- ja luopmotfalaldagaid, sihke guovddas
kantuvrras ja fylkkaservviin. Fylkkasearvvit
barget veahkehit iezaset miellahtuid nu ollu
go sahttet.

FFMas lea sierra ruovttusiidu: www.ffm.no

Oktavuodaolmmos

Sigrunn Wilsgaard Antonsen
Postboks 7,

7510 Skatval

E-poasta: wiantons@online.no
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Eambbo diedut?

Odda diagnosagihppagat
Deahkkebuhcciidsearvi lea Almmuhan moanat
diagnosagihppagiid. Gihppagat garvanedje
justa ovdalis doaibmavaddu-doaluid Sjelystas
Oslos cuonumanu 11.-13. b. 2000.
Cuovvuvas diagnosagihppagat leat fitnemis:

Amyotrofisk lateralsklerose (ALS)
Arthrogryposis multiplex congenita
(AMC)

Beckers muskeldystrofi

Duchennes muskeldystrofi
Dystrophia myotonica
Facio-scapulo-humeral muskeldystrofi
Kongenitte myopatier

Limb-Girdle muskeldystrofi
Muskeldystrofier

Myasthenia Gravis

Spinal muskelatrofi

Gihppagiid sahtta diggot FFM interneahta
dingonsiiddus, dahje poastta ja telefovnna
bokte (g¢. ¢ujuhuslisttu s 61).

Muskelsvindfonden i Danmark lea maid
almmuhan diehtojuohkingihppagiid. Daid
sahtta bivdit Medisiinnala$ genetihka
ossodagas, UNN:

e Genetik - en kortfattet gjennemgang

Myastenia gravis

Emery-Dreifuss muskeldystrofi
Herediter motorisk sensorisk neuropati
(HMSN)

Kongenit muskeldystrofi

Kongenit myopati

Spinalmuskelatrofi type I (SMA 1)
Spinalmuskelatrofi type II (SMA 1)
Dystrophia myotonica

Friedreichs ataxi
Facio-scapulo-humeral muskeldystrofi
Duchennes muskeldystrofi (DMD)
Beckers muskeldystrofi (BMD)
Limb-girdle muskeldystrofi

Muskelsvind hos bern - en bog for forzeldre
til muskelsvindbern.

(2. deaddileapmi.)

Muskelsvindfonden, juovlamanu1996. ISBN
87-90367-01-4

Girjji sahtta dipggot:

Institut for Muskelsvind
Udviklingscentret
Kongsvang Alle 23

8000 Arhus C
DANMARK

tlf: 00 45 8948 2222

fax: 00 45 8948 2238
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Satnelistu

Achillessuotna- SuSmesuotna
ADL-mahtut- beaivvala§ doaimmaid méhtut
Amyotrofalas Laterala Sklerose —
deahkkedavda mii vuolgé das go
guovddasnearvasystemas lea vihki

Atrofiija — seallaid dahje goddasa
goarraneapmi

Autoimmuna davda- davda mii vuolga das
go rumas félleha iezas goddosa
(immunareaksuvdna) dego dat livEcii vieris
Autosomala arbi- arbi ii leat cadnojuvvon
sohkabealléi, ganddain ja nieiddain leat
seamma stuorra vejola§vodat arbet ddvdda
Autosomala recessiiva - "Cihkkojuvvon arbi"
mas manna ferte arbet davdagena jos galga
buohccat

Arbeguoddi- olmmo3 geas lea gena mas lea
sivva, muhto guhte ies ii leat buohcci

Arbi ¢adnojuvvon sohkabeallai —genat mat
leat X-kromosomas

Biokemiijalas$ guorahallan — guorahallan
mas oaidna leat go kemiijalas oasit varas ja
goddosis nu mo vurdojuvvon

Bissovas- bissova$ davda
Buoideavnnasmolsun- kemiijalas proseassat
seallain mat dagahit ahte buoidi sahtta
rievdaduvvot energiijan

Central core — guovddas dielku
deahkkeseallain man oaidna
c¢uovgamikroskopalas cuohpahusas
Centronuclear — seallavaibmosat mat leat
sealla guovddazis

CK - kreatin kinase, kemiijalas oassi varas
mii lassdna go deahkkeseallat japmet

Congenit (kongenihtta) — eami
Cuovgamikroskopala§ guorahallan- aschis
godosCuohpahusa guorahallat dabalas
mikroskopas

Dermatomyosihtta — bissovas vuolsi sihke
deahkis ja liikkis

Diafragma - vuoivvasnjarca
(vuoignandeahkki)

DisproporSuvdna- mahtodat mii lea
earalahkai go vurdojuvvon

Distal — mii lea ravddain (perifert)
DistribuSuvdna — juohkin

DNA - deoksyribonukleinsuvri, eamidvnnas
mii lea buot seallain

Dystrofiija — obbalaccat lea sivva mas lahtu
Saddan ja funkSuvdna leat headuStuvvan, das:
déakteriggedeahkit

Elektrofysiologalas doaibma- nearva-
doaimmat mat vaikkuhit nu ahte deahkki
cavgana

Elektronmikroskopalas guorahallan —
seallaid ultrastuktuvrra, mii lea seallaid
siskkit «hapmi» sdhtta guorahallat
elektrovdnamikroskopas

Etiologiija — sivva mas ddavda vuolga
Fingerprint Body — suorbmasadje-sullasa$
struktuvra man sahtt4 oaidnit
elektrovdnamikroskopas

Gena — dat mas arbi vuolgd, juohke
kromosomas leat manga duhat gena
Genetihkka — arbevuodaoahppu
Genetihka ¢ielggadeapmi- Cielggadit
davdadovdomearkkaid buozalmasvuoda
oktavuodas
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Genteknologiija guorahallan — guorahallat
eamiavdnasiid DNA-désis

Glycogenose — avnnnasmolsundavda mii
dagaha ahte seallain ja goddosis Sadda
eahpedabalas ollu stirdi (glycogena)

Gravis — lossat

Hypoton — njuolvi/unnan givrodat
Idiopatala$ — diehtemeahttun sivva
Induseret — alggahit, dagahit

Infantil — gulld mannavuhtii

Infektiosa davda- njoammudavda
(baktearat/virusa dahje lahkéasas)
InkluSuvdnacuolbma — kristallat dahje eara
eahpedabalas partihkalat mat leat seallain
Intercostal — erttetdavttiid gaskkas
Karbohydrataidvnnasmolsun- biokemiijala$
proseassa mas karbohydratat Saddet energiija
Klonejuvvon gena — gena mas dovda dan
bienala$ rahkadusieSvuoda, ja dan sahtta dasto
rahkadit

KontrakSuvdna — oktii¢avgen
Kontraktuvrrat — laddasiidn leat
boastoguottut danne go deahkit mat leat
laddasiid birra leat Saddan eahpedassat
Kromosoma — arpohamalas struktuvra
seallavaibmosis mas leat genat, daid séhtta
suokkardit cuovgamikroskohpas go seallat
juohkasit

Maternala arbi —genat maid manna arbe
eatnis

Mearrideaddji arbi- arbevuohki mas
olmmos ferte oazzut muterejuvvon
eamidvdnasa kopiija jos galgd buohccat
Metabolihtat — kemijalas buvtta mii
rahkaduvvo dahje lea mielde metabolismmas
(dvnnasmolsun)

Mitokondriadavda- davda mii cuohcé
seallaid energiijardhkadeapmai, sivva dasa lea
ahte mitokondriain lea DNA mii lea
billaSuvvan. Maternala arbi.

Motoneuronat — motorihkalas nearvasealla,
mas leat nearvafiiberat mat jodihit dieduid
dehkiide.

Motorihkala$ laktaduolbbut- oktavuohta
motorihakal§ nearvva ja deahkkesealla
gaskkas.

Multicore — struktuvrrat mat oaidnit leat
eahpedabalas dielkun deahkkeseallain
(Cuovgamikroskopiija)

MutaSuvdna — nuppastus genain mat dagahit
buozalmasvuoda

Myasteniija — erenoamas deahkkenjuorran
mii vuolga das go motorihkalas
laktaduolbbuin lea vihki (myasthenia gravis)
Myopatiija - deahkkedavda mii ii leat
cilgejuvvon

Myosihtta — vuolsi deahkegoddosis
Myotoniija — heajos gealbu lozzet deahki
manna go dan lea Cavgen

Myotubuleara myopatiija — deahkit mat eai
leat ¢algan ja mat njuoratménaide dagahit
deahkkedavdda

NearvakonduksSuvdna — nearvajodihan-
gealbu

Nekrosa — seallajapmin
Nemaliidnac¢uolbma — mihtilmas
kristallasullasas$ (ultrastruktuvra)
inkluSuvdnacuolmmat dahje arpolas
struktuvrrat cuovgamikroskopiijas
Nevrogena myopatiija — deahkkeddvda mii
vuolga das go nearvasystemas lea vihki
Nevrodeahki transmiSuvdna — oktavuohta
nearvva ja deahki gaskkas

Muskelsyk sam. 271102.doc

59




Nevrodeahki oktavuohta -

oktavuohta mororihkala$ nearvva ja
deahkkesealla gaskkas (motorihkalas
laktaduolbu)

Oculopharygeala dystrofiija —
deahkkedavda mii ¢uohcé calbmedehkiide ja
njielladehkiide

Ortosat — ortopedalas stielkkat

Paralysa — 4standavda

Polymyosihtta — eahpe-arbbalas vuolSedavda
mii vuosttazettiin cuohca niske/oalge-
dehkiide

Progredierejeaddji — ovdaneadd;i, das
maksa dan ahte buozalmasvuohta vearrana
Proksimala — lahka «guovddazay, das lea
rumas

Recessiiva - «Cihkkojuvvon arbi», dagaha
buozalmasvuoda jos sihke eatni ja ahci leaba
arbeguoddit

Regenerasuvdna — oddasit dahkkon godus
Relaksasuvdna- gealddohuvvan
Respirasuvdnadeahkit- deahkit maid
geavaha dasa ahte oazzut geahppaid doaibmat
Rhabdomyolysa — fahkka deahkkesealla-
japmin mii dagaha ahte vara CK-déssi johtilit
lassana ja proteiidna boahté olggus gucécas
Sarcotubuleara — siskkit kanalasystema mii
jodiha salttiid ja maiddai nearvaimpulssaid
olles deahkkesellii, ja regulere oktiiCavgema
ja gealddohuvvama

Scoliosa — bonju Cielgi mii vuolga das go
¢ielgedeahkit leat botnjut Saddan
Serumenzymaarvu- muhtin davddain, omd.
go godus goarrana, de varraiskkadeamis
sahttd mihtidit go sierra enzymat lassanit, ja

enzymadrvu sahtta ¢ajehit buozalmasvuoda
Sierraivdnen - histologalas§ ¢uohpahusaid
maid galga guorahallat cuovgamikroskopas,
sahtta ivdnet mangga metodain, ja dan ldhkai
erenoamas buvttagiid bokte sahttd dahkat
diagnosa

Spinala — dat mii guoska Cielgeaddamii
Struktuvrrala$ nuppastusat — seallat
nuppastuvvet (nuppastusat maid oaidna
mikroskohpas)

Syndroma — ddvda man dovda go eanet
mihtilmas ddvdamearkkat ihtet oktanaga
Toksiskala§ — mirkkola$

Truncus — rumas, dasa eai leat
rehkenastojuvvon oaivi, giedat eaige juolggit
VuolSeseallat- vilges varraseallat mat
bahkkejit goddosa sisa ja suodjallit rupmasa
go leat infekSuvnnat

X-kromosoma — nubbi
sohkabealkromosoma. Nieiddain leat 2 X-
kromosoma, ja ganddain gis X ja Y-
kromosoma
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Avkkala$ interneahttadujuhusat:

http:/ /www.mic.ki.se/Diseases/alphalist.html
http:/ /www.neuro.wustl.edu/neuromuscular/
http:/ /ortho84-13.ucsd.edu/

http:/ /www.frambu.no

http:/ /www.muskelsvindfonden.dk

http:/ /www.ffm.no

http:/ /www.csh.dk

http:/ /www.sos.se/smkh/
http://www.unn.no/nmk.
http://www.vhss.no
http://www.beitostolenhelsesport.no

http://www.prosjektlibra.org
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Asahus: Cujuhus: Telefovdna: Fax:

Barnenevrologisk seksjon, Berg Bergsalleen 21, 22593301 22593371

gard 0854 Oslo 22593350

Barnepoliklinikken Rikshospitalet

FFM, Nordland Magllenbakkvn. 28, 76 123052
8400 Sortland

FFM, Troms og Finnmark Postboks 515,
9615 Hammerfest

Foreningen for Muskelsyke (FFM) | Postboks 4395, Nydalen, 23 00 80 80 23008109
0402 Oslo 23 00 80 81 23008119

Frambu Sandbakkvn. 18, 64 86 54 60
1404 Siggerud

Fylkestrygdekontoret i Finnmark Postboks 618, 78 94 18 00 78 94 18 33
9811 Vadse

Fylkestrygdekontoret i Nordland Sjogata 40-42, 75523553 755257 38
8002 Bodg

Fylkestrygdekontoret i Troms Postboks 889, 77 68 55 56 77 6891 01
9001 Tromsg

Habiliteringssenteret Ormen Lange | Gimleveien 70, 77 67 8500 77 67 8501
9019 Tromsg

Habiliteringstj. for barn i Finnmark | Hammerfest sykeh., 7842 10 00 78 42 16 32
9600 Hammerfest 78421620

Habiliteringstj. for voksne i Kirkenes sykehus, 78973140 78 97 31 98

Finnmark Pb. 410, 9901 K.

Habiliteringstj. for barn i Nordland | Barneavdelingen, 77 53 40 00 77534013
NSS, 8017 Bodg.

Habiliteringstj. for voksne i Postboks 3509, 77534730 77 53 4737

Nordland NSS, 8017 Bodg.

Hjelpemiddelsentr. i Finnmark Postboks N 78 46 20 55 78 46 13 31
9700 Lakselv

Hjelpemiddelsentr. i Nordland 8041 Bodo 755036 00 75503650

Hjelpemiddelsentr. i Troms 9005 Tromsg 77 66 33 00 77 66 33 01

Mellomveien Bo og Mellomveien 100, 77 68 60 36 77 65 61 01

rehabiliteringssenter/ Mellomveien | 9006 Tromse

Orrun- ja veajuiduhttinguovddas

Nevromuskulcert Universitetssykehuset 77627217 7762 7232

kompetansesenter/ Nevrodeahki Nord-Norge HF, Boks 46,

gealboguovddas 9038 Tromse

Universitetssykehuset Nord-Norge | 9038 Tromse 77 6270 00

DD/Davvi-Norgga

Universitehtabuohcceviessu DD

Valnesfjord Helsesportsenter Osterkloft, 75602100

8215 Valnesfjord
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