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Vad ar AM(?

En kort beskrivning av Arthrogryposis Multiplex Congenita
(Arthro=led, (Gryp=Db0ojd), Multiplex=méanga, Congenita=medfddd)

Sammanfattningsvis kan man beskriva det med; flera medfédda bdjda och/
eller stela leder (vilket kan te sig valdigt olika fran person till person). Det finns
cirka 150 olika AMC-typer beskrivna, den vanligaste ar Amyoplasi. Man raknar
med att AMC idag férekommer hos ca 3/10 000 fédda och att ca 1/10 000 har
Amyoplasi. Alltsa fods det ca 15-20 barn per ar i Sverige med diagnosen AMC.

For att fa ratt behandling samt 6ka upp nedsatt rorlighet ar det av stor vikt att fa
en korrekt diagnos vid ett sa tidigt skede som majlligt. AMC &r séllan progredi-
erande, d.v.s. att den gradvis férsdmras med tiden. | ett senare skede kan det
bli nédvandigt med ortopediska ingrepp for att férbattra rorligheten i stela leder.

Kunskap kring AMC i Sverige finns endast pa ett fatal sjukhus och habilite-
ringar, oftast vid stora universitetssjukhus. Idag finns det i Sverige tva kanda
AMC-team (Géteborg och Stockholm) dér de samlar ortoped, sjukgymnast och
kirurg, m.fl. med inriktning pa AMC. De tréffar diagnosbéraren och gér grund-
liga undersdkningar for att gbra beddmningar om eventuella operationer och
traningsprogram.

Varfor vara medlem?

| slutet av sommaren varje ar arrangerar foreningen ett lager for diagnosbéarare
och familiemedlemmar. Vi bjuder in olika forel@sare for att bl.a. dka kunskapen
om diagnosen AMC. Det finns flera syften med vara lager:

Sprida kunskap om AMC

Starka gemenskapen

Utbyta erfarenheter

Ge inspiration

Mdjlighet for diagnosbéarare och anhoriga att traffa andra i samma situation

Lagervistelsen har alltid varit mycket uppskattad och deltagarna tar med sig
mycket information hem, och &ven inspiration och minnen fér livet. En forutsatt-
ning for att kunna delta pé vara lager ar medlemskap i AMC-foreningen.

Citat fran nybliven medlem fran lagret 2015:

“Varfor har jag inte varit medlem forr och deltagit pa ligren tidigare? Detta var det
bdsta som hdnt mig!”

AMC-foreningarna samarbetar inom Norden och arrangerar ocksa nordiska
lager vartannat &r i Norge och Danmark.

Det finns en sluten Facebook-grupp dar man kan dela med sig av information
och tips samt ventilera tankar och fragor som ibland kan kannas jobbiga.

Pa var hemsida www.amcforeningen.se kan du ocksa hitta viktig information
och hur du gér tillvaga for att bli medlem. Hemsidan uppdateras regeloundet,
du kan lasa tidigare inldgg och dven se vad som ar pa gang.



Vika ar vi?

Vi ar en liten intresseférening med cirka 200 medlemmar (cirka 85 diagnos-
barare). Vi arbetar for att dka kunskapen om AMC i samhallet och informera
om speciella behov med koppling till habilitering och hjalpmedel. Foreningen
bildades 1998 av foraldrar och vuxna med AMC for att pa sé sétt skapa ett
kontaktnat. Vi &r ocksd medlem i "Riksforbundet Sallsynta Diagnoser”, en
intresseorganisation fér sméa och mindre kdnda diagnosgrupper.

Var finns vi7

Styrelsen ar utspridd over stora delar av Sverige, vi arbetar for att alla ska ska
kanna sig valkomna och ka&nna att foreningen bidrar med information och ge-
menskap. Ring eller maila oss garna om fragor och funderingar, vi svarar sa fort
vi kan. Har ni tips och idéer, tveka inte att kontakta oss!
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