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Personer med Charcot-Marie-Tooth (CMT) har ofte gavn af

fysioterapi og ergoterapi. Denne guide, som

kan bruges af bade patienter og terapeuter, beskriver de undersagelser

og indsatser, der kan veere gavnlige for personer med CMT.
Det er vigtigt at bemaerke, at personer med CMT er bedst
tient med at felge individuelle behandlingsplaner, der er
udarbejdet pa baggrund af en terapeuts grundige

undersggelser.

Sygdommen Charcot-Marie-
Tooth er den mest almindelige
arvelige neuromuskuleere
sygdom. Den er opkaldt efter
de tre laeger, som fgrst beskrev

" den. Den er ogséa kendt som

herediteer motorisk og
sensorisk neuropati (HMSN),
fordi den pavirker de motoriske
og perifere nerver. De perifere
nerver er de nerver, der
forbinder hjernen og rygsgjlen
med resten af kroppen. De
sender sensorisk information
tilbage til hjernen og hjeelper
med at kontrollere bevaegelse
og koordination.



Nedsat kraft i fingre og haender

Sveert ved finmotorik som fx knappe knapper og lyne lynlase
Sveert ved at abne glas med skruelag

Nedsat gribestyrke

Ingen udvikling i, eller tab af muskelfylde i heender og underarme
Krumme fingre

Nedsat fglesans eller tab af fglesans i heender og op langs armene
Rysten

Generel treethed

Smerter i led og/eller nerver

Haretab

Vejrtraekninsbesveer

Sa@vnapng

Skoliose (skaevhed af rygsgijlen)

Kyfose (krumning af rygsgjlen)

Arsagen til CMT

Cellekrop Rask

myelinskede
v Rask

nervefiber

Tegn & symptomer

Nerveimpuls

Symptomerne kan veere:

U Beskadiget myelinskede

O og nervefiber

0

0

0

0

0

0 BESKADIGET NERVE ;

O

O

O I nerver, hvor myelinskeden og/eller nervefibrene (axon) er beskadigede, kan
O nerveledningshastigheden (NCV) blive bremset, og impulserne nar derfor
0 ikke frem til de tiltaeenkte muskler, hvilket resulterer i muskelsvaghed/atrofi og

tab af folesans.




Hvad er en
fysioterapeut?

Fysioterapeuter undersgger, behandler, genoptreener og radgiver
personer, der lider af muskelsmerter eller andre fysiske skader, lige
fra tennisalbuer til alvorlige fysiske handicap.

Sundhedsfremmende og forebyggende behandlinger indgar ogsa i
fysioterapeutens arbejdsomrade. Fysioterapeuter arbejder ud fra
en forstaelse af, at krop og sind hgrer sammen og pavirkes af
deres omgivelser.

En fysioterapeut har en 3% ar lang uddannelse som
professionsbachelor.




Hvad er en
ergoterapeut?

Ergoterapeuter er eksperter i hverdagens aktiviteter og kan radgive
om fx brug af hjaelpemidler og tilrettelaeggelse af aktiviteter.
Formalet med ergoterapi er, at personer, hvis faerdigheder af en eller
anden arsag er gaet tabt, opnar en velfungerende hverdag, hvor
man er sa selvhjulpen som muligt.

Ergoterapeuter er gode til at skabe Igsninger, der er skraeddersyet til
den enkelte person med udgangspunkt i dennes hverdagsliv. Maske
er det indretningen i hjemmet, der skal justeres, eller hjeelpemidler i

skolen eller pa arbejdspladsen, der er ngdvendige.

En ergoterapeut har en 3%z ar lang uddannelse som
professionsbachelor.

Hvis din CMT pavirker din evne til at arbejde,
kan en ergoterapeut hjeelpe.

Hvad kan du forvente af en konsultation hos en fysio- eller
ergoterapeut?

Under dit fgrste besgg vil terapeuten forsgge at danne sig et overblik
over sygdommens udvikling og symptomer. Dette gares ved en
indledende undersggelse, hvor terapeuten spgrger grundigt ind til din
sygdomshistorie, herunder hvad du er blevet undersggt for, om du har
faet foretaget operationer, eller om du har andre sygdomme eller
lidelser, der kan pavirke din nuvaerende tilstand.

Terapeuten foretager en fysisk undersggelse for at kunne dokumentere,
hvordan de beskadigede nerver pavirker din fglesans, muskelstyrke og
smidighed. En fysioterapeut ser pa din funktionsevne i form af
bevaegelighed, balance og udholdenhed. En ergoterapeut ser p4,
hvordan den nedsatte funktionsevne pavirker dit arbejde og din
dagligdag.

Terapeuten vil ogsa vurdere, om funktionsevnen er pavirket af smerter, og
vurdere, om der er andre kropslige problemer, der kan vaere medvirkende
til, at din funktionsevne er pavirket. Terapeuten kan anvende forskellige
standardmetoder til at observere, om din tilstand aendrer sig over tid. Det
kan veere test af falesans og styrke og maling af funktionsevne sasom
balance, gang eller ngaver, der kreever brug af haender.




Generel behandling af personer med
CMT:

Selv om det er vigtigt, at behandlingsindsatsen
er tilpasset den enkelte, har personer med CMT
mange ens symptomer, som kan afhjeelpes
med standardbehandling. | de felgende afsnit
beskriver vi, hvad du som udgangspunkt kan
forvente af din behandling hos en fysio- eller
ergoterapeut.

Fysioterapi

Formalet med fysioterapi:

Det overordnede formal med fysioterapi er at vedligeholde eller forbedre
din evne til at deltage i de aktiviteter, du gnsker. Du leerer, hvilke
strategier og kompenserende teknikker, der giver dig sterst mulighed for
at deltage. Hjaelpemidler og ortopeedisk udstyr kan gge din
funktionsevne, nedbringe dit energiforbrug og gere det mere sikkert for
dig at feerdes, hvilket gar et lettere for dig at deltage i daglige aktiviteter.
Fysioterapeuten kan forteelle dig og din familie, hvordan sygdommen
udvikler sig, hvordan det vil pavirke din funktionsevne og livsstil, og
hvilke terapeutiske behandlinger du far brug for fremover. Derudover kan
terapeuten forteelle, hvad du realistisk kan forvente dig med hensyn til at
forbedre din funktionsevne og resultatet af behandlingen pa lang sigt.

Det er vigtigt, at du som udgangspunkt forstar, hvordan styrke og
smidighed spiller ind pa din funktionsevne. Pa nuveerende tidspunkt peger
forskningen pa, at treening er en god metode til at forebygge tab af styrke.
Fysioterapeuter er uddannede til at anbefale den bedst mulige behandling
ud fra et kendskab til forskningsresultater, dine preeferencer og din
sygdomshistorie. Fysioterapeuten kan anbefale et behandlingsforlab, der
bestar af et intensivt treeningsprogram i klinikken og derhjemme efterfulgt af
kontrolbesag og opdatering af dit hjemmetraeningsprogram. Derudover kan
terapeuten anbefale andre former for terapeutisk behandling.




Mobilitet

Det er vigtigt at holde sig for gje, at personer med CMT kan veere pavirket
af sygdommen i meget forskellig grad, selv om der er tale om den samme
form for CMT. Dette geelder ogsa for personer med CMT, som er i samme
familie. Ud over de malemetoder, der specifikt anvendes til CMT, har din
fysioterapeut en lang reekke tests og maleredskaber i sin veerktgjskasse,
som kan male din mobilitet. Fysioterapeuten vil ved dit forste besgg male din
mobilitet, som vil @endre sig i Iabet af hele dit liv. Hver gang du gar gennem
deren til klinikken, vurderes din individuelle situation med henblik pa at give
dig den bedst mulige behandling.

Fysioterapeuten vil sperge dig, hvordan du kommer omkring og udfgrer
dine daglige opgaver. Om du oplever overdrevet treethed i dagligdagen?
Om du falder? Huvis ja, hvilke steder sker disse fald?

Fysioterapi kan vaere en stor hjzelp til at bevare din evne til at faerdes
uafheengigt.

Nar det er muligt, kan standardiserede undersggelser bade vise, hvordan din
sygdom udvikler sig, og om den terapeutiske behandling virker. Du skal ikke
blive overrasket, hvis du kommer til at gentage de samme undersggelser
flere gange. Det er ngdvendigt for at terapeuten kan sammenligne
resultaterne. Hvilke undersggelser terapeuten benytter sig af, athaenger af
din alder, dine symptomer, og hvordan sygdommen udvikler sig. En video af,
hvordan du gar, kan maske give en ide om, hvorvidt et hjeelpemiddel eller
ortopaedisk udstyr kunne veere gavnligt. Terapeuten kan ogsa foretage en
grundig analyse af din gang.

Fysioterapeuten vil gerne kunne danne sig et billede af, hvordan dit
aktuelle mobilitetsniveau er. Formalet er at vedligeholde din evne til at
bevaege dig i dagligdagen, sa du kan udfgre forskellige aktiviteter sikkert
og godt og sa leenge som muligt. Derfor er det ogsa vigtigt for
terapeuten, at han eller hun kender til dine mal og praeferencer.

Balance

Personer med CMT oplever ofte nedsat balanceevne og tendens til at
falde, hvilket pavirker livskvaliteten. Kroppens balance sikres ved
sensorisk information fra det visuelle, vestibulare (indre gre og balance) og
somatosensoriske (sanser) system. Information om kroppens placering i
rummet indsamles fra kroppens nervesensorer og sammenlignes i
hjernen. Hjernen aktiverer derefter de muskler, der er ngdvendige for at
korrigere eller holde balancen. Disse korrektioner kaldes ogsa
balancestrategier.

Hos mennesker med CMT, er kroppens normale balanceevne nedsat. Den
somatosensorisk information er maske begraenset, fordi nerverne ikke er i
stand til at transmittere et preecist signal tilbage til hjernen, hvilket ggr den
forvirret i forsgget pa at tolke placeringen i rummet. Svaghed i seerligt
disse muskler kan nedsaette vores evne til at korrigere for sma eendringer i
balancen, hvilket gar den usikker. Aldersrelaterede sendringer i synet, det
vestibuleere system og andre helbredsproblemer pavirker balancen.
Forskellige typer CMT og stadier af sygdommen kan give forskellige
former for nedsat balance.

Fysioterapeutens vurdering af balancen foretages pa baggrund af
patientens egne oplysninger, alder og funktionsevne. | den forbindelse er
detvigtigt at undersgge din falesans, kraft og funktionsevne, herunder
gang og trappegang. Det er ogsa vigtigt at forsta, hvordan balanceevnen
og din tillid til den pavirker din deltagelse i de daglige garemal bade i og
uden for hjemmet.

Hvilken behandlingsform, der veelges for
at afhjeelpe balanceproblemerne,
afhaenger af resultaterne fra de forskellige
undersggelser og dine personlige mal.
Behandlingen bestar ofte af flere
forskellige indsatser. Balancetraening

er ofte en effektiv metode. Brug af
ortopaediske hjaelpemidler (fodskinner,
ankelbandager og ankel-/fodskinner)

og ganghjeelpemidler (stokke, rollatorer
og el-scootere) kan ogsa veere effektive
midler til at afhjeelpe balanceproblemer.
Det er ogsa vigtigt at du instrueres i, hvad
du kan gere for at undga fald.




Traening og CMT

Alle har gavn af at deltage i aktiviteter, som far pulsen op og lungerne i gang.
Det er pavist, at denne type traening (kardiovaskuleer traening, ogsa kaldet
kardio) er enormt gavnlig for vores helbred, velbefindende, humgr og evne til
at gare, hvad vi har lyst til. Den kan ogsa holde andre sygdomme pa afstand,
fx hjertesygdomme, diabetes, forhgjet blodtryk og fedme. Studier af
kardiovaskuleer traening i form af fx cykling blandt personer med CMT har vist,
at det er en sikker metode til at forbedre konditionen. De samme resultater kan
opnas ved lgb, svemning, roning og andre traeningsformer, hvor hjerte og
lunger arbejder lidt hardere end normalt. Du begr dog altid tale med din leege,
inden du starter pa en treeningsplan, og vaelge avelser, der er sikre i forhold til
den made, du maerker din CMT pa.

@velser, der har til formal at styrke musklerne, kan forbedre beveegelse,
balance og udholdenhed. Meget tyder pa, at muskelstyrkende gvelser ogsa
kan hjeelpe med at holde blodsukkeret stabilt og vedligeholde knogleteetheden
i takt med, at vi bliver aeldre. Der er udfart en raekke studier pa personer med
CMT, hvor man har brugt veegte til at styrke musklerne i overarme og lar — de
mindre pavirkede muskler. Studierne viste, at denne type traening er sikker og
styrker musklerne. De mindre muskler i haender og fedder er mere pavirkede
hos personer med CMT. | et australsk studie af bgrn fandt man, at fod- og

ankelmusklerne kunne styrkes med veegttreening. Hos voksne er der tendens
til, at disse muskler er svagere og maske ikke i stand til at lgfte en vaegt.

Der findes ingen studier af, hvordan man styrker disse muskler hos voksne
med CMT, og det er derfor stadig uklart, om det er sikkert og effektivt for dem at
treene med vaegte.

Generelt ber vi alle sidde mindre og afbryde lange stillesiddende perioder med
beveegelse. Personer med CMT er ofte mindre aktive, fordi det er en starre
udfordring for dem at ga eller deltage i treening. Der er pavist en sammenhaeng
mellem at veere stillesiddende i lang tid og fedme blandt personer med CMT. En
god strategi til at undga dette er at huske sig selv pa at bevaege sig i labet af
dagen og gerne pa en sjov made.

Hvis du ikke er vant il at traene, er det ofte svaert at bedeamme, hvor meget, du
kan holde til. En god tommelfingerregel er at vaere opmaerksom pa, hvor meget
du anstrenger dig pa en skala fra O til 10. Nar du er i hvile, svarer det til 0 pa
skalaen, og 10 er der, hvor du er taet pa at kollapse. For at fa det optimale ud af
treeningen, skal du ga efter at ligge pa fem eller seks ud af 10. Personer, som er i
god form og vant til at traene, kan godt sigte mod otte ud af 10. Din laege eller
traeningsspecialist kan vejlede dig om, hvad der er bedst for dig.

@velser, der styrker
musklerne, kan vaere med til
at forbedre beveegelse,

balance og udholdenhed




Svage fgdder og ankler

Det er altid godt at treene, ogsa nar
man har en neuromuskulaer
sygdom som CMT. Man skal dog
vaere opmaerksom pa ikke at
overanstrenge sig, da det kan veere
skadeligt.

Dropfod skyldes beskadigede
nervetrade og er et invaliderende
problem blandt personer med CMT,
som forarsager gangbesveer,
smertefulde deformiteter og nedsat
livskvalitet. Hidtil har forskningen i
CMT og treening begraenset sig til
voksne, de proksimale muskler og
kortsigtede resultater
(www.cmtausa.org/exercise-
abstract).

Et australsk hold af rehabiliteringseksperter anfgrt at professor Joshua
Burns, PhD, har for nyligt gennemfgrt en klinisk undersggelse, der viser, at
seks maneder med moderat tiltagende modstandstreening af anklernes
opadbagijere sikkert og effektivt var med til at forsinke tab af muskelkraft
hos bgrn og teenagere med CMT. Dette var det fgrste kliniske forsgg, der
undersggte, om det var muligt at behandle bgrn med CMT med treening.
Forsgget viste ogsa, at man med seks maneders malrettet, moderat
titagende modstandstraening af fodens opadbgjere, kunne bevare styrken
i opadbgjerne pa lang sigt uden at skade musklernes starrelse og form og
uden at der sas andre tegn pa overanstrengelse. Forsgget viser, at
progressiv modstandstraening er sikker og effektiv, og sammenligner man
med andre forsag med voksne pa lignende muskelgrupper, er det
sandsynligt, at modstandstraening under kyndig vejledning ogsa vil veere
effektiv pa andre muskelgrupper.

STRATEGIER DU KAN DR@FTE MED DIN FYSIOTERAPEUT

Nedenfor ses en oversigt over det traeningsprogram, som blev afpravet og
diskuteret i forbindelse med undersagelsen. Forskerne anvendte en
specialfremstillet treeningsmanchet til foden, der benytter sig af almindelige,
justerbare ankelvaegte, som saettes pa foden i stedet for anklen. Manchetten
har en strop rundt om heelen for ikke at glide af.

OPVARMNING/ 5 minutters aktiv opvarmning fer traening & 5-miniutters nedkeling efter treening
NEDK@LING (bestéende af langsom gang)

TID 25 minutter pr. treeningsgang (og med 30 min. hvile efter hver traening)

GENTAGELSER 8 gentagelser for hver traening, hver gentagelse skal indeholde langsom op- og
nedadbgijning (plantarfleksion til dorsalfleksion) i hele fodens bevaegebane,
(koncentrisk kontraktion), derefter tilbage til nedadbgjet position pa fire sekunder
(eksentrisk kontraktion)

M@NSTER 3 minutters hvile mellem hver sget gentagelser

SUPERVISION @velser med deltagelse af en fysioterapeut, som vil kigge pa fremskridt og sikkerhed
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Ergoterapi

Formalet med ergoterapi

Den indledende undersggelse vil give din ergoterapeut et overblik over,
hvilke udfordringer, du har i forbindelse med dagligdags aktiviteter (ADL).
Terapeuten kan derefter udarbejde en behandlingsplan, der er tilpasset dine
behov med det formal at gere dig sa selvsteendig som muligt.
Behandlingsplanen kan indeholde et udstreeknings- og traeningsprogram,
anbefalinger til hjeelpemidler og mulige boligtilretninger, ergonomiske
Izsninger, hand- og armskinner, teknikker til at reducere rysten,
smertelindring og energioptimering. Ergoterapeuter anvender bade
korrigerende metoder — processen med at genetablere eller bevare
funktioner — og kompensatoriske metoder — strategier eller udstyr, der
kompenserer for et funktionstab.

Handfunktion

CMT kan resultere i sansemotorisk funktionsnedsaettelse, dvs. at bade
folesans og beveegeapparatet i arme og haender kan vaere haemmet. Dette
viser sig sa tidligt som inden for de farste ti levear. Typisk er de
muskelgrupper, der er laengst fra kroppen (haenderne) mest pavirkede, mens
de muskelgrupper, der er teettest pa kroppen (skuldrene), er mindst pavirkede,
selv om der findes tilfaelde af sygdommen, hvor der ogsa ses svaghed i
skuldre og overarme. Fgleforstyrrelser kan resultere i en breendende,
prikkende smerte, folelseslgshed og mistet fglesans, som er evnen til at
fornemme starrelse, form, konsistens og temperatur med haenderne.
Derudover kan haenderne veere pavirket af nedsat proprioception, som er
evnen til at fornemme handens/fingrenes position i rummet samt
bevaegelse, hastighed og udslag.

Nedsat funktion i bevaegeapparatet kan begraense handens og
fingrenes beveegelser og forarsage traethed og nedsat muskelkraft,
hvilket kan medfere fremadskridende tab af muskelmasse og
kontrakturer i haenderne. De sma muskler i handen, der hjeelper handen
med at udfere preecise fingerbevaegelser, har tendens til at blive mest
pavirket. Dette kan ggre det sveert at udfgre en lang raekke finmotoriske
opgaver med haenderne. Nedsat kraft i de starre muskler i underarmen,
som er ansvarlige for at abne og lukke fingrene og beveege handleddet,
kan besveerliggere faste greb og beveegelse af handleddet.
Muskelkramper i haender/underarme, kuldefglsomhed, der giver stive
fingre, og rysten pa heenderne kan ogsa forekomme ved CMT og ggre
det sveert at udfgre daglige aktiviteter.

Evnen til at kunne bearbejde perifere sanseindtryk og reagere motorisk
hensigtsmeessigt samt foretage sansermotorisk bearbejdning, mens man er
i gang med en opgave, er en forudseetning for at Iase opgaven effektivt.
Hvis man har en sansemotorisk funktionsnedsaettelse, som beskrevet
ovenfor, kan det veere en stor udfordring at feerdiggere dagligdags
aktiviteter. Opgaver, der kraever samarbejde af begge hander som fx at
knappe knapper, lyne lynlase, tage smykker pa og binde sngreband er ofte
de mest udfordrende. Disse opgaver kraever en rolig hand, evnen til at
fortolke vigtige stimuli og bruge fingrene til at flytte, handtere og slippe sma
genstande preecist med den dominerende hand, mens den ikke-
dominerende hand enten fungerer som stabilisator eller assistent. Andre
opgaver som at abne skruelag, tage lag af beholdere og tage emballage af
fedevarer kan veere udfordrende pga. muskelsvaghed. Nedsat
bevaegelighed i tommelen kan gere det sveert at anvende pincetgreb (med
tommel- og pegefinger), gribe om genstande, fx en flaske, og udfare
opgaver med haenderne. Det kan fx vaere meget sveert at lafte sma ting som
mgnter, mad, skriveredskaber osv. op fra et bord. Begreenset bevaegelighed
af tommelen kan ogsa pavirke evnen til fx at skrive sms’er, skrive i handen,
stabilisere en computermus og betjene et joystick.

STRATEGIER, DU KAN DRJFTE MED DIN ERGOTERAPEUT

UDSTRZAEKNING: Vedligeholdelse af ledbevaegeligheden er en
forudsaetning for at forebygge stramme led og stramninger i blgdvaevet.
Daglig udstraekning kan afhjeelpe hdndkramper og nedbringe risikoen for
smerte og deformitet. Husk, at det aldrig méa gare ondt at straekke ud!
Handled
Udstraekning ved at bgje handleddet frem- og bagover sa langt, det kan
komme forebygger stivhed og stramninger.
Fingre
Udstreekning kan forebygge stramning og stivhed i tommelen pga.
ubalance i musklerne.




STYRKETRZNING: Modstandstraening af hand- og handledsmuskler kan
hjeelpe med at forebygge muskelsvind samt bevare kraften i haenderne. Den
kan ogsa veere med til at forbedre styrken hos personer med mild til moderat
kraftnedsaettelse. Det er vigtigt at forsta forskellen pa de indre ogydre
handmuskler for at kunne malrette styrketreeningen rigtigt.

De indre handmuskler
Bevaegelsesaktiviteter med modstand kan styrke haenderne. Dette
kan fx veere at treene forskellige knibemgnstre (lateralt greb, palmart
grebogpincetgreb), sprede og samle fingrene (ab-/adduction) samt
treene et gribemanster, hvor grundleddet bgjes mens mellem- og

yderled holdes strakte.

Redskaber som Theraputty, klemmer,
poseclips, sakse, elastikker,
. bobleplast, blade drikkeflasker,

L feenger/pincetter og svampe kan
M bruges til at give modstand pa de

B forneevnte bevaegemgnstre.

De ydre handmuskler

Bevaegelsesaktiviteter med modstand kan styrke hzenderne. Dette
kan veere ved fx at knytte handen, bgje handleddet frem- og bagover
og dreje handfladen op og ned.

Redskaber som Digi-flex, Cando Power Web
og Theraband Flexbars med forskellige
modstandsstyrke kan styrke de stgrre
underarmsmuskler.

Handfunktion

Qvelser og aktiviteter, der aktiverer heendernes koordination, finmotorik
og manipulationsevne kan gegre det lettere at udfgre dagligdags
aktiviteter.

Aktiviteter som tegnsprog og spil pad musikinstrumenter som fx klaver og
flajte kan hjeelpe med koordination og isolerede fingerbevaegelser. Spil som
fx Klodsmajor, at bygge med byggeklodser og lave mad er alle gode
aktiviteter til at treene koordinering og graduering af bevaegelserne.

Finmotorikken kan treenes ved fx at komme perler pa snor eller brodere.
Kinesiske jernkugler eller golfbolde, der roteres i heenderne med og mod uret
traener rotationsbevaegelser i tommelen og koordination af fingrenes
beveaegelser til siden. En god gvelse til at traene handfunktion er at laegge
sma menter eller terninger i handfladen og fare dem frem til fingerspidserne
en for en, hvorefter de laegges pa et bord eller i en sparebgsse.

SKINNER: Din ergoterapeut kan vurdere, om du har brug for skinner til at
give dig bedre handfunktion og gare det lettere at udfere dagligdags
aktiviteter eller for at forebygge eller korrigere for deformitet af handen.
Nedenfor kan du se eksempler pa skinner, der er gode for personer med
CMT.




Fingre

Fingerskinner som fx oval-8 fingerskinner holder fingerleddene
strakte og forhindrer hyperekstension (overstraekning) og krogede
tommelfingre. Ringskinner i sglv og skinner, der forebygger
svanehalsdeformitet, kan afhjaelpe hypermobilitet af fingerleddene
(distale interfalangealled/DIP, proksimale interfalangealled/PIP og
tommelens interfalangealled/IP) ved at understette de finmotoriske
bevaegelser.

Tommelfingre

Der findes forskellige tommelfingerskinner- og bandager til bade bgrn og
voksne, som stabiliserer fingrenes led og musklerne i
tommelfingerballen. De findes i flere udgaver og materialer, fx neopren.
Derudover findes der sglvringe, som giver side-stgtte og forebygger
overstraekning af tommelfingeren. Disse ringe er primaert fremstillet til
voksne og eldre. Som alternativ, kan man fa specialfremstillet en
tommelfingerbandage i termoplast, som kan bruges af alle
aldersgrupper.

Skinnerne kan kebes hos nogle bandagister og apoteker.

Heender

Handleds- og handskinner og
bandager til natbrug holder
leddene udstrakte i en god
stilling og mindsker derved
morgenstivhed.

Handled
Handledsskinner sikrer en neutral handledsstilling og et godt greb.

Hjaelpemidler
Nar treening og ortopaedisk udstyr ikke reekker alene, ma man tilpasse de
daglige aktiviteter eller anvende hjaelpemidler, der sikrer starst mulig
selvsteendighed. En ergoterapeut kan vejlede i anskaffelse og brug af
hjeelpemidler til dagligdags aktiviteter, fx:

at kare et koretgj

arbejdsrelaterede aktiviteter

at kegbe ind

fritidsaktiviteter

at skrive i handen og pa tastatur

Traethed

Traethed er et almindeligt symptom hos personer med CMT, men ordet
treethed kan daekke over forskellige tilstande. En form for treethed opstar |
forbindelse med, at man er aktiv, hvor musklerne bliver traette, fordi de
arbejder. En anden form for treethed, som er meget almindelig, er den
overveeldende fglelse af traethed, som ikke altid haenger sammen med at
veere aktiv. Det er ogsa almindeligt for personer med CMT at lide af
sevnforstyrrelser som fx s@vnapng eller rastlase ben. En darlig s@vnkvalitet
kan gere dig slav og tilbgijelig til at falde hen i Igbet af dagen.

Treethed udlgst af en aktivitet, afhjeelpes ofte med en god nats s@vn og/eller
med almindelig motion og avelser, der styrker musklernes udholdenhed.
Den mere overveeldende traethed, der ikke er aktivitetsudlgst, kan ikke altid
afhjeelpes med sgvn eller hvile. Nogle beretter om, at de sover godt om
natten, men stadig vagner op udmattede. Ergoterapeuter kan hjeelpe dig
med finde frem til, hvad der udlgser treetheden, og laegge strategier for,
hvordan symptomerne kan handteres. Rolige traeningsevelser, der gradvist
intensiveres, kan ogsa afhjaelpe treetheden. Undersggelser har vist, at
personer, der treener, faler sig mere friske.

Obstruktiv sgvnapng kan vaere karakteriseret ved overdreven snorken,
hovedpine og treethed i dagtimerne. Hvis du tror, dette kan veaere en af
arsagerne til din treethed, anbefales du at tale med en neurolog, da der
findes medicin mod disse symptomer. Dette gaelder ogsa for rastlgse ben.



Smerter
og CMT

Undersgagelser af smerte hos personer
med CMT tyder pa, at der kan veere
forskellige arsager til smerten. En form
for smerte er den muskuloskeletale
smerte, der stammer fra led og blgddele,
som fx har veeret udsat for gentagne
skader sasom forstuvning, leddeformitet
eller ledbeteendelse. Denne smerte
beskrives ofte som en dyb smerte og er
meget almindelig ved CMT. Den
beskrives som et sekundaert symptom,
fordi den ikke er direkte forarsaget af
sygdommen. Den anden type smerte er
ikke sa almindelig og rammer oftere
personer med CMT type 2, fordi den
stammer fra de sma nervefibre. Den
kaldes ogsa neuropatisk smerte, fordi de
sma smertenervefibre er beskadigede,
hvilket giver en jagende eller breendende
smerte.

Det kan veere sveert at skelne mellem de to former for smerte. Hvor den
muskuloskeletale smerte tit opstar i leddene i forbindelse med beveegelse
eller vaegtbaerende aktivitet, er den neuropatiske smerte mere tilfaeldig.
Nogle oplever, at den neuropatiske smerte er vaerst om natten.

Muskuloskeletal smerte kan lindres ved at stabilisere eller aflaste
leddene. Dette kan ggres gennem udstraekningsavelser, skinner eller
bandager (der stabiliserer eller beskytter leddet), eller ved operation,
hvis der er en permanent deformitet. En fysioterapeut, bandagist eller
fodterapeut kan vejlede dig om de forskellige muligheder.
Neuropatisk smerte kan i nogle tilfaelde afhjeelpes med medicin. Din
neurolog kan radgive dig om dette.

Resumé

Vi haber, at du har faet inspiration til, hvordan du planleegger og far det
bedste ud af dit besgg hos en fysio- eller ergoterapeut. Husk, at CMT er en
diagnose, som de faerreste terapeuter har erfaring med, og at de derfor
gerne vil hgre, hvad du selv ved om CMT og hvordan sygdommen pavirker
dig. Vis eventuelt denne pjece til din terapeut, og oplys om, at han eller hun
altid kan kontakte RCFM for rad og vejledning om behandling af CMT.

Yderligere information

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind: rcfm.dk

Medicinliste (pa engelsk): www.cmtausa.org/medicationlist



http://www.cmtausa.org/medicationlist

Tak til de fysio- og ergoterapeuter, som har udarbejdet
guiden. CMTA er taknemmelig for jeres bidrag til personer
med CMT.

Katy Eichinger, fysioterapeut, PhD, NCS; Amy Warfield,
fysioterapeut, DPT; Tim Estilow, ergoterapeut; Joshua
Burns, PhD; Gita Ramdharry, PhD; Betsy Howell,
fysioterapeut, MS;

Katherine Burke, fysioterapeut, DPT, NCS; Allison Fell,
ergoterapeut; Rachel Pins, ergoterapeut og Allan
Glanzman, fysioterapeut, DPT, PCS.

En quide til fysio- og ergoterapi for CMT er udgivet af
the Charcot-Marie-Tooth Assaciation, som er en non-
profit sundhedsorganisation.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har faet tilladelse fra
the Charcot-Marie-Tooth Association til at oversztte og
bearbejde guiden til danske forhold
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