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281°' ENMC International Workshop:

Plats: Hoofddorp, Nederlanderna

Titel: Den andra ENMC workshopen om fysisk traning vid muskelsjukdom; arbete mot
koncensusbaserade rekommendationer for forskrivning av traning och utvarderingsmatt.

Datum: 4-6 oktober 2024
Organisatorer: Dr E. Voorn (Nederlanderna), Prof. J. Vissing (Danmark), Prof. A. Lucia (Spainen).

Oversittningar av denna rapport:
Danska, av NS Poulsen

Svenska, av H Alexanderson
Spanska, av A Bustos
Franska, av JY Hogrel
Norska, av K @rstavik

Hollandska, av C van Esch & | de Groot & M Kroneman

Deltagare:

A Bustos (Spanien), A Lucia (Spanien), A Santalla (Spanien), C van Esch (Nederlidnderna), E Duchesne
(Kanada), E Voorn (Nederlanderna), H Alexanderson (Sverige), H Knoop (Nederlanderna), | de Groot
(Nederlanderna), J Vissing (Danmark), JY Hogrel (Frankrike), K @rstavik (Norge), L van den Berg
(Nederlanderna), M James (Storbritannien), M Kroneman (Nederldnderna), NS Poulsen (Danmark), N
Voet (Nederlanderna), P Pijnappel (Nederlanderna), S Oorschot (Nederldanderna), T Krag (Danmark),
and T Taivassalo (USA)

Populadrvetenskaplig sammanfattning av workshopen:

Den 281: a internationella ENMC workshopen holls 4-6 oktober 2024 i Hoofddorp, Nederlanderna.
Tjugoen experter som bestod av kliniker, forskare och patient-forskningspartners, fran 9 olika lander
deltog.

Bakgrund och syfte:

De fordelaktiga effekterna och sakerheten med traning har faststallts, och tréaning anses nu vara
saker och fordelaktig vid de flesta muskelsjukdomar. Patienter och vardpersonal behover dock



vagledning om hur man foreskriver frekvens, intensitet, typ och tid for tréaning, samt vilka utfallsmatt
som kan anvandas for att dvervaka framsteg och utvardera effekterna av traningsprogram. Syftet
med denna workshop var att utveckla rekommendationer for traningsforeskrifter och utfallsmatt.

Resultat fran workshopen:

Traning definierades som repetitiv, avsiktlig, planerad och strukturerad fysisk aktivitet. For att
avgransa amnet tackte workshopen konditionstraning och styrketraning vid muskelsjukdomar. Innan
workshopen férberedde arrangérerna en disposition for ett stallningstagande gédllande aerob och
styrketraning baserat pa den vetenskapliga litteraturen. Dessa rekommendationer blev centrum fér
diskussionerna inom féljande omraden: 1) traningsféreskrifter, 2) utfall och 3) fortsatt traning.

| den inledande sessionen presenterade patientrepresentanterna resultat fran en enkat som
besvarats av 2074 patienter. Enkaten visade att, dven om de flesta svarande rapporterade att de
tranade och ansag att traning var bra fér deras halsa, varierade frekvens, intensitet, typ och tid foér
deras traningsprogram mycket, och nastan 30 % av de svarande sa att de behévde mer vagledning. |
linje med detta presenterade de unga forskarna pa workshopen resultaten fran en enkat som
besvarats av 57 vardpersonal, som visade att nastan alla foreskrev traning, men cirka 25 % av de
svarande foreskrev inte styrketraning. Oro for sakerhet av traning, inklusive oro for hjartproblem,
var bland de framsta hindren for att foreskriva traning. Dessutom behdvde omkring 80 % av
vardpersonal mer stod for att foreskriva traning, helst i form av riktlinjer.

| sessionen om utfall ndddes enighet om vikten av att anvanda validerade utfallsmatt innan ett
traningsprogram forskrivs for att battre individualisera traningsprogrammet. Utfall for att 6vervaka
framsteg (inklusive sdkerhet) och utvardera effekterna av traningsprogram diskuterades och
kommer att rapporteras i den fullstandiga rapporten.

| den sista sessionen diskuterades hur sjukvardspersonal kan stotta patienter i att fortsatta tréna
genom att identifiera faktorer som motiverar till traning, satta mal och systematiskt bedéma
faktorer som underlattar eller hindrar traning fore en traningsintervention. Detta kan underlattas
med hjalp av eHalsoteknik.

Betydelse for patienter och deras familjer:

Det rader enighet om att individuellt skraddarsydd tréning i grunden &r saker och férdelaktig for
personer med muskelsjukdomar och bér rekommenderas, dven for patienter med mycket svaga
muskler och de som anvander rullstol. Vi planerar att publicera enkatresultaten (inklusive en
populdrversion) och stéllningstagandet (inklusive en informationsbroschyr for patienter) i separata
vetenskapliga publikationer. Vara rekommendationer kan hjalpa patienter och vardpersonal att
planera traning for att forbattra halsan hos personer med muskelsjukdomar.

Nasta steg:

- De langsiktiga (i.e.,> 1 ar) effekterna och sidkerheten av traning vid muskelsjukdomar annu
inte undersokta.

- Det finns viss evidens for att dven patienter med mycket svaga muskler kan dra nytta av
traning, men fler studier behovs.

- Att hitta satt att hjdlpa manniskor att fortsatta trana och uppratthalla en aktiv livsstil, till
exempel genom att anvanda eHalsoteknik.

- Att unders6ka olika former av traningsprogram (till exempel |3g och/eller hég intensitet,
eller kombinationer déarav) eller typer av tréning (till exempel aerob och styrketréning
kombinerat) kan potentiellt forbattra traningseffekterna.



En fullstandig rapport kommer att publiceras i Neuromuscular Disorders (PDF).



