NMD

Neuromuskulara sjukdomar




Att leva med nmd

"Att anvanda hjalpmedel
ar en stor befrielse”

ar Maja Ekman blev smabarns-

mamma borjade ocksa hennes
muskelsjukdom gora sig pdmind i var-
dagslivet. Losningen pa problemet blev
bland annat ett specialbyggt hus och en
anpassad bil.

— Det galler att se mgjligheterna i till-
varon. Nu kénns det som om jag har fétt
tillbaka min frihet och att jag kan leva
ett sjalvstandigt liv.

Redan som barn kénde Maja Ekman
att nagot var fel. Hon orkade inte lika
mycket som sina klasskamrater pa gym-
nastiklektionerna och benen kndes som
bly.

- Jag papekade det for mina foraldrar
och fér mina gymnastiklarare, men det
avfardades alltid med att ’du maste trana
mer”.

Inte forran Maja Ekman var 21 ar fick

hon bekréaftelse pa att hennes muskler
inte fungerade fullt ut.

— Det var egentligen en ren slump. Jag
fick ryggbehandling av en naprapat. Han
upptackteattjagvarovanligtsvagibenen
och radde mig att gora en lakarunder-
sékning, berattar Maja Ekman.

Maja Ekman fick diagnosen muskeldys-
trofiefter ett blodprov. Beskedet innebar
en stor lattnad for henne, men ocksa en
oro.

— Det kandes skont att jag inte hade
inbillat mig i alla &r. Samtidigt blev jag
orolig 6ver hur sjukdomen skulle paver-
ka mitt liv. Skulle jag leva ett langt liv
eller skulle jag do tidigare? Sjukdoms-
beskedet skapade ocksa skuldkanslor
hos mina foréldrar, som inte hade tagit
min trotthet pa allvar.

De forsta aren, efter att Maja Ekman

>



Att leva med nmd

fatt sin diagnos, storde muskelférsvag-
ningen inte henne markbart i vardags-
livet. Men med tiden bdrjade den suc-
cessivt tranga sig pa. Mest pataglig blev
den nar hon var mammaledig med dot-
tern Emma.

—Jag kunde gora det mesta sjéalv, men
jag undvek vissa saker. Exempelvis la jag
aldrig Emma pa golvet eftersom jag inte
kunde béja mig ner och resa mig igen.

NarMajaEkmanvargravid medsonen
Hampus fattade hon ett avgdrande be-
slut.

— Jag ramlade pavag till dagis med Em-
ma och kunde inte ta mig upp sjalv. D&
insag jag att jag behévde hjalp for att
kunna fortsatta leva ett bra liv, inte bara
for min egen skull utan ocksa for bar-
nens, sager hon.

En av de viktigaste och mest positiva
forandringarna i Maja Ekmans liv var
nar familjen flyttade in i sin special-
anpassade villa. Det blev ett lyft inte ba-
rafor henne, utan ocksa forsambon Mats
och deras relation.

— Hemma marks det inte att jag har ett
funktionshinder. Dethar inneburitenfri-
het for oss bada, sager hon.

Ett av Maja Ekmans stora intressen ar
att laga mat tillsammans med barnen,
vilket gar utmarkt i det val anpassade
koket. Dar slipper hon béjasig, eftersom
diskmaskinen ar upphéjd och de nedre
skapen ar utbytta mot stora, utdragbara
lador.

Maja Ekman kan fortfarande ga, men
det &r bara hemma hon kanner sig sa
trygg att hon vagar. Annars valjer hon
oftast att &ka rullstol. Aven hennes bil &r
anpassad sa att hon kan aka till jobbet
och hamta barnen pa dagis sjalv.

— Nu har jag alla hjalpmedel som be-
hovs for att kunna leva ett sjalvstandigt
liv, konstaterar hon.

P& jobbet som applikationsutvecklare
pa en bank tar hon sig fram med elrull-
stol, nagot som blivit méjligt sedan hen-
nes arbetsgivare anpassat en del av ar-
betsplatsen.

Problemldsning har alltid intresserat
Maja Ekman. | och med sjukdomen har
detta blivit en av hennes bésta grenar.
Hon har ocksa fatt trana sitt tdlamod,
vare sig hon vill eller inte.

—Jag kan inte vara impulsiv och gora
vad jag vill nar jag vill. Manga tankar far

Hemma marks det inte att jag har
ett funktionshinder. Det har
inneburit en frihet...

jag sla bort eller géra om. Om jag vill
byta gardiner maste jag acceptera att det
kanske inte gar just da. Istéllet far jag
gora nagot annat.

Hon tycker anda att det har okat hen-
nes livskvalitet att acceptera att sjukdo-
men innebdr vissa begrénsningar. Istal-
let for att trotta ut sig med att forsoka

klara allt hemarbete sjélv, har Maja Ek-
man hemtjénst som avlastar henne med
tvatt och disk. Hon far ocksa hjalp med
att duscha och att kla pa sig.

— Att ta emot hjélp och att anvénda
hjalpmedel &r inte ett beroende, det r en
befrielse. Nu kan jag lagga min energi pa
att vara en bra mamma, sager hon. n




Fakta

Vad ar nmd?

Nmd &r ett samlingsnamn for en rad sjukdomar, vilka i folkmun
ofta bendmns ”muskelsjukdomar”. Nmd &r egentligen en forkort-
ning for Neuro Muscular Diseases, det vill sdga neuromuskulara
sjukdomar. Gemensamt for dessa ar att muskulaturen férsvagas och
fortvinar.

Orsaken till svagheten i muskulaturen vid neuromuskuléra sjuk-
domar sitter antingen i den perifera nervtraden, i nerv/muskel-for-
bindelsen eller i sjalva muskelfibern. Sjukdomar som drabbar hjar-
na och ryggmaérg ingér inte i gruppen nmd. Nagra neuromuskuléara
sjukdomar som ingér i nhr:s referensgrupp fér nmd éar:

n Dystrofia myotonika

n Duchennes muskeldystrofi

n Limb girdle muskeldystrofi

n Facio scapulo humeral muskeldystrofi

n Spinal muskelatrofi

n Charcot Marie Tooths sjukdom.

Aven diagnoserna als och myastenia gravis ingér i gruppen nmd,
men de har egna referensgrupper och eget informationsmaterial
inom Neurologiskt Handikappades Riksférbund.

Vem far nmd?

Manga muskelsjukdomar ar arftliga. Andra orsakas av inflamma-
tion i nerver eller muskler eller av andra faktorer, till exempel brist-
tillstdnd. Symtomensstartar vid olika aldrar, beroende pavilkensjuk-
dom det &r.
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Hur yttrar sig nmd?

Musklerna blir svaga och fortvinade. Vid de flesta muskeldystro-
fier drabbas hoft- och larmuskulatur tidigt. Tidiga symtom ar till
exempel svarigheter att springa, resa sig fran nigsittande, ga i trap-
por och att kliva upp pa en buss. Primara nervsjukdomar (neuro-
patier) drabbar oftast muskulaturen i hander och fotter.

De flesta muskelsjukdomar forsamras langsamt och ar tamligen
godartade. Det faktum att forsamringar sker langsamt innebar att
den som har sjukdomen hinner anpassa sig till en successiv for-
samring. Darigenom kan en person med en muskelsjukdom ofta
leva ett i stort sett normalt liv, bilda familj, arbeta och vara aktiv
saval i som utanfor hemmet.

Hur stalls diagnosen?

Den som misstanker att hon eller han har en neuromuskular sjuk-
dom maste f& en remiss till Iakare som &r specialist inom omradet
neurologi. Beroende pa symtom genomfors en utredning for att
faststélla diagnosen. Olika metoder som anvands till utredningen
ar:

EMG: Den elektriska aktiviteten i muskulaturen méts och regis-
treras. Harigenom gar det att avgéra om muskelsvagheten beror pa
en primar sjukdom i muskelfibern eller i nerven till muskeln.

Neurografi: Harigenom mats den elektriska ledningsformagan i
nervtradarna i armar och ben. Man kan harvid faststalla om det
finns nagon form av nervfortviningssjukdom.

Muskelbiopsi: En liten provbit tagen fran lamplig muskel under-
sOks i mikroskop. Det gar ofta att avgora vilken muskelsjukdom
det ror sig om, antingen genom utseendet av muskelfibrerna eller
genom till exempel férekomsten av inflammation. En metod &r farg-
ning av olika &ggvitedmnen som antingen finns i éverflod eller sak-
nas i muskelfibrerna vid vissa specifika sjukdomar.

Genom blodprov kan man dels underséka mangden av vissa en-
zymer dar férhdjda varden kan styrka misstanken om en muskel-
sjukdom. Blodprov kan ocksa anvéndas for dna-analys, vilket ar
anvandbart for att specifikt faststalla om en drabbad individ har
eller bar anlaget for en arftlig muskelsjukdom. Har gors fragan spe-
cifikt for varje enskild misstankt diagnos.

Hur behandlas nmd?

Det finns for narvarande ingen botande behandling for de &rftliga
muskelsjukdomarna. Det finns inte heller nagon specifik medicinsk
behandling som lindrar eller forbattrar prognosen.Vid muskel-
inflammation ges ofta immunhadmmande medel, till exempel korti-
son. Det &r viktigt med fysisk aktivitet, trdning och rehabilitering
for att bibehalla kondition och rorlighet.

Anpassning av bostad, arbetsplats och bil ar av stor betydelse och
kan underlatta mycket. Det géller ocksé att hitta hjalpmedel som
passar individen. Personer som har en sjukdom som langsamt for-
samras maste tanka pa att, tillsammans med arbetsterapeuter och
andra, planera framéat och fér anpassning och hjalpmedel. Det ar
aven viktigt med psykosocialt stéd.

Den genetiska forskningen gar snabbt framat. Tack vare detta gar
det att stélla sakrare diagnos och gora klart hur sjukdomen arvs.
Det innebar ocksa att det i framtiden kommer att finnas medicinsk
behandling for att bota eller hejda neuromuskuléra sjukdomar.

Referensgrupp for nmd

Inom Neurologiskt Handikappades Riksférbund finns en referens-
grupp for nmd. Den bestar av personer som sjalva har sjukdomen och
deras anhoriga. Referensgruppen sprider information om nmd och
arbetar aktivt for att forbattra vard och behandling. Gruppen jobbar
ocksa for ett 6kat stdd till forskning och utveckling. n
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Har finns stdd och gemenskap

I Neurologiskt Handikappades Riks-
forbund (NHR) vet vi hur det ar att leva
med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedsittning i familjen.

Vira erfarenheter — bdde av egen
sjukdom eller funktionsnedsittning
och som nérstdende — forenar oss i en
stark gemenskap. Vi delar garna med
oss av vara kunskaper och erfaren-
heter till dig som medlem, som all-
minheteller som beslutsfattare pa alla
nivder i samhallet.

Malet for NHR ar ett samhaille for
alla. Darfor arbetar vimed att pdverka
beslutsfattare for att utveckla sam-
hallet pé alla omraden.

Vi finns i hela Sverige via vara 98
lokalféreningar och 18 lansférbund.
Hos véra foreningar kan du fa tips av
andra i liknande situation, delta i kur-
ser, resor och rehabilitering som
gympa, ridning, bassingtraning med

mera. Du kan ocksd vara med och
péaverka beslutsfattare och politiker.

Ar du under 35 ar kan du delta i var
ungdomssektion Duns —De unga med
neurologiska funktionshinder i Sve-
rige.

Via NHR-fonden kan du vara med
och stodja forbundets arbete med
forskning och utvecklingsarbete inom
neurologins omrade.

Som medlem i Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund far du:

m erfarenhetsutbyte med andra i
liknande situation

m information och medlems-
erbjudanden

m stod och radgivning

m delta pa resor och i andra aktiviteter

m tidningen Reflex

m medlemssidor pd NHR:s hemsida,
www.nhr.se

m kamratskap






Bli medlem du ocksa

(4 Jag vill veta mer om Neurologiskt Handikappades Riksforbund
(4 Jag vill bli medlem i Neurologiskt Handikappades Riksforbund

[ jag har funktionsnedsittning

(1 jag dr anhorig med funktionsnedsittning

(1 jag dr anhorig utan funktionsnedsittning,
ange huvudmedlemmens medlemsnummer:

1 jag vill bli stodmedlem

1 jag ar intresserad av info om diagnosen

U jag ar under 36 ar och vill dven vara med i Duns

Du kan hitta mer information om NHR och vdra diagnoser pa
www.nhr.se eller ring 08-677 70 10

Stod oss

Du kan stodja var verksamhet pa olika sitt. Kryssa for det

alternativ som passar dig bast:

1 Jag far givarbrev med aktuell information och inbetalningskort
dar jag sjalv viljer belopp att betala.

U Autogiro. Som autogirogivare fir du vdr tidning Reflex utan
kostnad.

(4 Sparande i ideell fond dar en del av rantan tillfaller
Neurologiskt Handikappades Riksforbund.

(4 Prenumeration pa tidningen Reflex (6 nr/ar).

Namn:

Adress: Tel nr:

Postnr: ___ Postadress:

E-post: Personnummer:

Riv av och skicka talongen till oss. Portot dr betalt.

Vidra gavokonton stdr alltid 6ppna for din gava. Den behébvs och
gor nytta! PlusGiro: 9o 10 07-5  Bankgiro: 9or-0075
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