Arthrogryposis multiplex congenita, lub krotko AMC, jest stanem sztywnych stawow od
urodzenia, ktory w wiekszosci przypadkow dotyczy wielu stawow. Jest to specyficzna forma
niepelnosprawnosci fizycznej. AMC nie jest uleczalne, ale nie jest tez postepujace.

Co to jest artrogrypoza (AMC)?

Przez arthrogryposis mulitplex congenita (AMC) rozumie sie stan, w ktérym od urodzenia
wystepuja sztywne stawy. Ta sztywnos¢ moze by¢ ograniczona do niektérych stawow, ale rowniez
moze by¢ wielokrotna, a w skrajnych przypadkach moze dotyczy¢ nawet wszystkich stawdow.
Naruszone zostaja nerwy, miesnie, sciegna, a przede wszystkim torebki stawowe.

Termin AMC opisuje obraz kliniczny, ktéry moze by¢ bardzo zmienny.

Przyczyny AMC wynikaja gltéwnie z zaburzen w rozwoju niemowlecym podczas cigzy,
ktéry ma miejsce w przyblizeniu od 8 do 11 tygodniu ciazy i charakteryzuje sie aberracje
neurologiczng. Skutkiem tego jest zaburzony rozwdéj miesni (tkanka tgczna, hipoplazja,
nierozwiniecie), co ogranicza rozwoj wiasciwy dla funkcji stawow. W rzadkich przypadkach
istniejq rowniez przyczyny genetyczne.

Terapia

Najwyzszym priorytetem w terapii jest pozadana funkcja; wzgledy anatomiczno-estetyczne muszq
by¢ podporzadkowane. Dziecko powinno by¢ wspierane w miare mozliwosci w regularnym
rozwoju, zgodnie z jego wiekiem. Kazda metoda terapii musi uwzglednia¢ stan psychiczny dziecka.
Zbyt duza ilos¢ terapii moze by¢ réwnie szkodliwa jak zbyt mata.

Fizjoterapia i terapia zajeciowa

Istotny sukces terapeutyczny mozna osiggnac poprzez fizjoterapie i terapie zajeciowa.
Leczenie powinno by¢ rozpoczete jak najwczes$niej.

Poprzez terapie manualng mozna stopniowo rozluznic¢ zesztywniate stawy. Dodatkowo wymagane
jest leczenie neurologiczne (np. koncepcje Vojty i Bobath), ktore stymulujg aktywno$¢ nerwowo-
miesniowa, jesli takowa wystepuje.

Intensywno$¢ terapii jest szczeg6lnie duza w pierwszych latach. P6Zniej moze by¢ zmniejszona bez
znacznych korzysci. Podstawowy program powinien zapewni¢ dlugotrwaty sukces.

Pomoce ortopedyczne

Pomimo wielu zabiegéw fizjoterapeutycznych nie wszystkie dzieci moga chodzi¢. Wtedy muszg
by¢ podjete dodatkowe dziatania. Sa to pomoce ortopedyczne, takie jak szyny i/lub aparaty
podtrzymujace lub nawet operacja.

Po korekcji chirurgicznej osiggniety wynik mozna ustabilizowac¢ za pomocg szyn. Dzieci z bardzo
stabymi miesniami mogq nauczy¢ sie chodzi¢ z lekkimi szynami. Szyny redressingowe nie nadajq
sie do korekcji wadliwych pozycji stawow.



Chirurgia

Nalezy rozwazyc¢ operacje,
* jesli dziecko jest niepelnosprawne przez swoje stawy w taki sposéb, Ze nie moze uzywac
rak, ramion lub n6g w wystarczajacym stopniu i
* jezeli wyczerpane zostalo leczenie fizjoterapeutyczne dla dotknietego stawu.

Wadliwe pozycje powinny by¢ skorygowane lub wyeliminowane do tego stopnia, Zeby dziecko
moglo uzywac swoich stabych miesni zgodnie z funkcja.

Nadrzednym celem catego leczenia ortopedycznego i chirurgii jest poprawa funkcji stawéw i
umozliwienie dziecku prowadzenia samodzielnego zycia.

Miedzyzakladowe Stowarzyszenie Artrogrypozy e.V. (Interessengemeinschaft
Arthrogryposis e.V.)

Stowarzyszenie Artrogrypozy (Interessengemeinschaft Arthrogryposis (IGA) e.V.) zostato zatozone
w marcu 1992 roku. Jego misja jest bycie lobby wszystkich oséb zajmujacych sie chorobg w
krajach niemieckojezycznych.

Nasza misja:

* Wsparcie dla rodzicéw i os6b dotknietych chorobg

* informowanie spoleczenstwa, urzedow, instytucji, lekarzy i klinik
* przekazywanie najnowszej wiedzy

* wspieranie badan naukowych

* angazowanie sie na rzecz integracji osob niepetnosprawnych.

Nasze dzialania:

* sie¢ oséb kontaktowych w catych Niemczech, Austrii i Szwajcarii

» publikacje, np. czasopismo, broszury itp.

* imprezy, np. spotkania rodzinne, spotkania dla dorostych, spotkania regionalne
* kontakt z grupami wsparcia w Niemczech oraz z grupami AMC za granica.

Wszystko to wymaga aktywnych cztonkéw i kosztuje. Dlatego potrzebujemy Waszego wsparcia.
Kazdy moze zosta¢ cztonkiem - jako osoba dotknieta chorobg lub jako cztonek wspierajacy.
Zwiazek realizuje wylacznie bezposrednio cele non-profit i charytatywne cele uzytecznosci
publicznej. Darowizny sq zawsze mile widziane.

Kontakty regionalne
Stowarzyszenie Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V. posiada sie¢ kontaktéw regionalnych w

catych Niemczech, Austrii i Szwajcarii. Aktualna lista 0s6b kontaktowych znajduje sie na stronie
internetowej www.arthrogryposis.de w internecie.

Osoba kontaktowa dla miedzynarodowych zapytan:
Heribert Wettels, Wiceprezes

D-88471 Laupheim

Telefon +49 7392 705696
heribert.wettels@arthrogryposis.de



http://www.arthrogryposis.de/
mailto:heribert.wettels@arthrogryposis.de

Patron

Dr. med. Johannes Correll

Klinika Ortopedii przy Placu Marianskim
Weinstralle 3, D-80333 Miinchen

Telefon +49 89 242944-0, Fax +49 89 29160815

Interessengemeinschaft Arthrogryposis e.V.
Zarejestrowana w niemieckim sadzie rejonowym Bad Séackingen, VR 537.



