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Spielmeyer-Vogts sygdom

Spielmeyer-Vogt Arvebeerer Rask
sygdom

Spielmeyer-Vogts sygdom er en medfgdt, alvorlig
fremadskridende sygdom, der iseer angriber nerve-
systemet. Den udvikler sig over 15-20 ar. Med tiden
seettes stadig starre dele af centralnervesystemet ud
af funktion med deraf fglgende fremadskridende og
omfattende handicap.

Sygdommen er meget sjeelden. | foraret 2004 var der
30 kendete tilfeelde i Danmark.

Fra fadslen sker der en ophobning af affaldsstoffer i
barnets celler. Cellerne kveeles af ophobede affalds-
stoffer, hvilket i szerlig grad far indflydelse pa hjernen
og centralnervesystemet, fordi nerveceller ikke gen-
dannes.



Barnet udvikler sig normalt de farste ar, indtil ska-
derne begynder at vise sig. Det fgrste symptom er
synsnedseettelse, der som regel opdages i 5-8 ars
alderen. Samtidig indtreeder indleeringsvanskelighe-
der. Barnet far vanskeligt ved at koncentrere sig,
korttidshukommelsen pavirkes, sa det har sveert ved
at falge med kammeraterne i skolen. P4 et tidspunkt
far barnet epilepsi.

Barnets fysiske kreefter sveekkes, dets gang bliver
usikker og anstrengt og balanceevnen aftager. Nar
barnet er omkring 15 ar, er det ofte ikke i stand til at
bevaege sig ved egen hjeelp, og karestol bliver ngd-
vendig.

Samtidig griber de mentale skader om sig, tidsfor-
nemmelsen forsvinder, orienteringsevnen og talen
pavirkes og forsvinder gradvist, og kun hgrelsen er
intakt gennem hele forlgbet.

| den sidste fase er den unge totalt plejekreevende.
Der kendes ingen behandling mod sygdommen, og
dgden vil normalt indtreeffe, nar den unge er 20-25
ar.

Dansk Spielmeyer-Vogt Forening blev stiftet i august
1983 og har knapt 250 medlemmer (2004).

Foreningens formal er at stgtte, opmuntre og hjeelpe
de familier, som er ramt af sygdommen. Malet er at
sikre vore bgrn starst mulig livskvalitet, og derfor ar-
rangerer foreningen kurser for foreeldre og treef for
barnene. Vi udgiver et medlemsblad 4 gange arligt.
Vi arbejder samtidig for at sikre den bedst mulige
kvalitet og helhed i samfundets tilbud til Spielmeyer-
Vogt familierne.

I 1997 blev der under Socialministeriet nedsat et
gruppe af fagfolk (SV Ekspertteam), der bistar med
radgivning og videnopsamling pa savel det medicin-
ske som det sociale omrade. Dette team forventes af
amterne gjort til en permanent ordning i 2004.
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