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Denna broschyr iar framtagen av Neuromuskulira tea-
met vid Neurologiska kliniken, Universitetssjukhuset i

Linképing, i samarbete med Neuroférbundet Ostergot-
land.

Hir tas orsaker, symtom och behandling upp 6versikt-
ligt, liksom andra maojligheter att underltta vardagen for
personer med neuromuskular sjukdom.

Broschyren ar tryckt februari 2023.




Tack till

Neuroférbundet Ostergétland och Region Oster-
gotland vill rikta ett sarskilt tack till foljande perso-
ner for er tillatelse att anvinda era bilder i denna
broschyr.
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Vad ir neuromuskulira sjukdomar?

Neuromuskulira sjukdomar ir tillstind som drab-
bar muskulatur eller nervtradar. Det finns ungefar
tusen kianda neuromuskulira sjukdomar, men de
allra flesta ar sillsynta.

Ofta ror det sig om degenerativa (nedbrytande)
sjukdomar som mestadels ar arftliga.

Men dessa sjukdomar kan ocksa orsakas av in-
flammationer, skadliga amnen eller bristtillstand.

Den vanligaste foljden av neuromuskulira sjukdo-
mar ar nedsatt muskelkraft och muskelfortvining.
Sjukdomar i nerver kan ocksa f6érsamra kinsel, ba-
lans eller orsaka nervsmartor.

Mikroskopibild som visar ett tvérsnitt av muskelvévnad. | flera
muskelfibrer ses ringformade ansamlingar av mitokondrier.

Man kallar dessa raggiga réda fibrer (ragged-red fibers). Detta
dr typiskt vid mitokondriesjukdomar, som orsakar energibrist i
muskler och annan vévnad.



Man brukar dela in sjukdomsgruppen i:

e Motorneuronsjukdomar, dar spinal muskela-
trofi (SMA) och ALS-liknande sjukdomar ar

mest bekanta.

e Perifera nervtridssjukdomar, dir polyneuropati
utgor en stor grupp av sjukdomar.

e Signal6verledningsrubbningar, dir myasteni ar
den vanligaste typen.

e Muskelsjukdomar (myopatier), som dystrofier,
kongenitala (medfédda) och inflammatoriska
muskelsjukdomar (myositer), men det finns
manga andra.

Minga av de neuromuskulira sjukdomarna ar kro-
niska eller svarbehandlade, men framsteg har gjorts
inom forskningen pa senare ar.

Forutom olika typer av medicinering, har man ofta

god hjilp av fysioterapi och olika hjalpmedel.



Neuromuskulira Teamet
Region Ostergétland

Vid neurologiska kliniken i Link6ping finns ett
multiprofessionellt team som utreder och stottar
dig med neuromuskulir sjukdom. Virt team bestar
av lakare, specialistsjukskoterska, fysioterapeut, ar-
betsterapeut, kurator, underskoterska och vardad-
ministrator. Vi samarbetar aven med flera yrkes-

grupper och andra kliniker.

Vissa neuromuskulira sjukdomar omfattas fran
och med 1 april 2023 av nationell higspecialiserad vard
(NH1/), vilket innebar att vissa utredningar endast
sker 1 Linkoping och pa tre andra stillen i landet.

Du kan skicka meddelande via vardguiden 1177,
ringa klinikens Te/eQ pa telefon 010-105 92 99 eller
skicka brev till mottagningen. Oftast kan telefontid
till lakare ordnas inom tva veckor.

Du nar var specialistsjukskoterska pa telefonnum-
mer 010-103 42 42. Lamna namn och telefonnum-

mer sa blir du uppringd.
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Rehabilitering & Habilitering

Det finns moijlighet till rehabilitering eller habilite-
ring f6r dig med neuromuskulir sjukdom bade
inom regionen och kommunen. Arbetsterapeut, fy-
sioterapeut och kurator i neuromuskulira teamet
kan hjilpa dig till ritt instans beroende pa vilket el-
ler vilka behov du har. Det kan gilla férskrivning
av hjalpmedel, ortoser (ledstéd), behov av bostads-
anpassning eller anpassning av din arbetsplats,
samtalsstod, trining samt upprattande av rehabili-
teringsplan.

Kanske har du behov av stodinsatser som fard-
tjanst, parkeringstillstind, hemtjanst eller personlig
assistans.

Trining kan ske i hemmet med eller utan assistans,
beroende pa ditt behov. Det finns dven moijlighet
att trina inom regionens 6ppenvard eller hos pri-
vata aktorer med regionavtal.

Det tinns moijlighet att soka fondmedel f6r ekono-
misk hjalp for bland annat rehabilitering, traffar
och aktiviteter. Det finns flera fonder och stiftel-
ser som privatpersoner kan séka bidrag fran. Du
ansOker om bidrag direkt frin respektive fond eller
stiftelse. For mer information om vilka fonder eller
stiftelser som finns kan du gd in pa Neuroférbun-
dets hemsida.



Parasport i Ostergotland

Genom regelbunden trining kan parasport ge per-
soner med neuromuskulira diagnoser moijlighet till
en meningsfull fritidssysselsittning som bidrar till
att forbittra individens kondition, balans, koordi-
nation, rullstolsteknik, mm. Parasporten starker
aven sjalvkansla och ger ett socialt natverk.

Det finns manga olika idrotter som passar oss,
sjalvklart utifran vilken muskelstyrka du har.
Idrotter som kan fungera ir till exempel bordten-
nis, boccia, elhockey och rullstolsrugby.

Vill du veta mer om idrott och vad som skulle
kunna passa dig far du girna kontakta Mattias
Karlsson (Neuro Linkoping) som bland annat vun-
nit tre Paralympicsmedaljer i bordtennis och ar en-
gagerad 1 Linkopings Parasportférening, Mattias
har sjilv den neuromuskulira sjukdomen Limb-
Girdle Muskeldystrofi och har mycket bred erfa-
renhet av idrott f6r perso- e
ner med funktions-ned-
sattning.

Du nér Mattias pa
telefon 070-325 81 86
eller via e-post tack.matt-
tias(@gmail.com




Neuroforbundet

Neuroforbundet dr en oberoende organisation in-
riktad pa neurologi, som verkar genom olika fore-
ningar, diagnosgrupper och nitverk i hela Sverige.
Vi arbetar for att personer med neurologisk dia-
gnos ska ha samma mojligheter, rattigheter och
skyldigheter som alla andra.

Neuroférbundets kontaktpersoner i Ostergotland
tor personer med neuromuskulir sjukdom samar-
betar med neuromuskulira teamet pa US. Vi kan
bidra genom att:

e Beritta om hur det kan vara att leva med en
neuromuskulir diagnos.

e Informera om Neuros verksamhet och med-
lemsformaner.

e FErbjuda social gemenskap vid medlemsmaoten
och andra aktiviteter.

e Ge samtalsstod vid behov.

e Samordna samtalsgrupper efter 6nskemal.

Lis girna mer om Neuro pd, www.neuro.se dir du
ocksa kan bli medlem och lasa om aktiviteter.
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