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Vil du vide mere....

Foreningen

Bag projektet ‘Et bedre liv med laryngeal dystoni’ er Foreningen Laryngeal Dystoni og Andre Sygdomme
og Handicap. Vi bidrager med patientstgtte og oplysning om bl.a. laryngeal dystoni. Vi er en bred
kombination af patienter, laege-, sundheds- og kommunikationsfaglige kompetencer. Det betyder,
at vores formidling bade er fagligt funderet og i gjenhgjde med de sygdomsramte.
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Nyt projekt udbreder
kendskab til sygdommen
laryngeal dystoni hos
patienter, pargrende og
sundhedsprofessionelle,
saramte kan fa et bedre
liv med sygdommen.

Se videoerne og leer mere
ved at skanne koden til venstre
www.laryngeal-dystoni.dk




Kommunikation i gjenhgjde
skal give hab....

Hvad er laryngeal dystoni

Laryngeal dystoni (tidligere kaldet spastisk dysfoni) er en sjaelden kronisk, neurologisk
sygdom, som pavirker stemmen (1-3). Sygdommen er karakteriseret ved ufrivillige muskel-
bevaegelser i strubehovedet under tale, som far stemmen til at lyde anstrengt og med
afbrydelser i talestrammen. Ledsagende tremor af stemmen hares hos 31 % af patienterne (3).
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Laryngeal dystoni klassificeres i 3 typer: 1: Adduktor-typen er den hyppigste (82-93 % af
tilfzeldene), hvor stemmelaeberne lukker uhensigtsmaessigt under tale og resulterer i kvalt
og presset stemme. 2: Abduktor-typen (6-17 % af tilfaeldene), hvor stemmelaeberne abner
uhensigtsmaessigt under tale og resulterer i hviskende talemgnster. 3: En blanding af de to
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Manedens typer (ca. 1 % af tilfeldene) (1-3).

Inge Burchardts liv med laryngeal dystoni

Przevalensen af laryngeal dystoni er 1-7 pr. 100.000 (2,4). Det svarer til op til 400 sygdoms-
ramte i Danmark, heraf ca. 360 patienter med adduktor-typen og 36 med abduktor-typen.
De eksakte tal for Danmark kendes dog ikke. Diagnosen stilles af sundhedsprofessionelle,
sasom gre-naese-halslaeger, audiologopaeder og neurologer med erfaring pa omradet.

P> Sevideoen

Farstevalgsbehandlingen af laryngeal dystoni i dag er injektion af botulinumtoksin direkte
i de dystone strubemuskler (2,3) samt evt. logopaedisk undervisning. Behandling af adduktor-
og abduktor laryngeal dystoni-typer har siden 1992 veeret tilgaengelig pa neurologisk
afdeling pa Bispebjerg Hospital, ligesom man pa gre-nzese-hals-afdelingen pa Odense
‘Et bedre liv med laryngeal dystoni’ er en videolaringsplatform til sundhedsprofessionelle Universitetshospital har varetaget behandling af adduktor laryngeal dystoni siden 2000.
og patienter. Der findes ikke meget information om laryngeal dystoni pa dansk - og endnu
mindre, der giver hab. Det vil vi endre.

Videoerne klaeder sundhedsprofessionelle pa, sa hurtigere diagnosticering kan finde
sted - og giver nem adgang til relevant leegefaglig og logopadfaglig information til
sygdomsramte. Det ggres i form af oplysning om sygdommen, gvelser, gode rad og

patientportraetter. Malet er, at de sygdomsramte kan fa et bedre liv med sygdommen. Patienter med laryngeal dystoni faler udmattelse og traethed efter samtaler, og pa grund
af deres andrede stemme oplever de, at omgivelserne fejlfortolker dem som nervgse,
Videoerne er lavet i samarbejde med Rigshospitalet, Bispebjerg Hospital, Center for U.S'kre. elllar e e Pegavede‘ D‘?t IS E2, el Qat'enFeme e el Sl SR

situationer, holder sig fra at tale i telefon og undgar sociale sammenkomster. Dette kan

Specialundervisning for Voksne og Filmspor. samlet set fare til fglelsen af hablgshed, mindsket selvvaerd og social isolation.

Psykiske og sociale konsekvenser

Flere studier viser, at der kan veere ars forsinkelse fra sygdomsdebut til diagnosticering

grundet manglende kendskab til sygdommen samt manglende veldefinerede diagnostiske

. . . kriterier (2,5). Grundet de sveaere sociale og psykiske konsekvenser, er det vigtigt at gge

Projektets relevans Projektets indhold kendskabet til sygdommen, s& sygdomsramte hurtigst muligt kan blive udredt og komme
i et behandlingsforlgb.

P& grund af manglende viden om laryngeal Projektet bestar af en raekke videoer, der findes pa

dystoni - og det faktum, at sygdommen kan laryngeal-dystoni.dk. Fglgende er produceret:

veere sveert invaliderende, hvis man ikke far o Laegefaglige videoer om sygdom og behandling

behandling - er kendskab til sygdommen vig- Referencer

o Logopadfaglige videoer om psykiske og
tigt for sundhedsprofessionelle, for sygdoms- sociale konsekvenser samt gvelser
ramte og for pargrende.
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