
26 – 27 september 2025 

 

 

 
 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

      



 
1 

Program för Symposium 26 - 27 september 2025 
 

Symposiet 2025 genomförs på Scandic Infra City i Stockholm, Kanalvägen 10 i 

Upplands Väsby.  

 

Använd gärna taggen @smdfsverige under symposiet. 

 

Fredagen den 26 september 

 

09.00 Registrering och fika 

 

09.30 Inledning av SMDF´s ordförande och allmän information 

Jonas Djärv 

 

  Patientföreningen för Duchennes och Beckers muskeldystrofi 

Rafif Makboul och Sanna Carlsson 

 

10.00 Presentation av sponsorer  

 

10.15 DMD/BMD - vad har hänt de senaste 30 åren 

Smdf:s styrelse 

 

10.45 Kort paus 

 

10.55 Uppdatering om DMD/BMD behandlingsforskning, nuläge och pipeline 

 Thomas Sejersen och Minaz Sadikot 

11.45  Lunch  

13.00 Medicinsk behandling med Givinostat   

 Thomas Sejersen 

                                          
13.45 Forskningsprojekt om DuMand – Checklista för bedömning av 

neurobeteendesvårigheter 

 Sam Geuens   

14.15 Fika    

14.30 Forskningsläget i Sverige  

Thomas Sejersen och Eva Michael via länk 

 

15.00 Endokrinologiska aspekter av behandling av DMD (Tillväxt, pubertet och 

 benhälsa)  

 Lars Sävendahl via länk 

 

15.30 DMD, aspekter på tillväxt och funktion 

 Josefine Lindqvist 

  

15.45 Rapporter från de som fått forskningsstipendium av SMDF 

 Lisa Wahlgren, Sara Nordström, Jonas Gillenstrand och Ferdinand von Walden 

https://www.instagram.com/smdfsverige/
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16.35 Avslutning av dagen 

 Jonas Djärv 

 

18.30 Gemensam middag – Två rätters  

 OBS – Anmälan krävs samt att personliga assistenter betalar på plats. 

 Dricka ingår. 

 

 

 

 

 

 

Seminarier 

 

Lördagen den 27 september 

 

Till skillnad från fredagens föreläsningsfokus har lördagen fokus på samtal och utbyte 

av kunskap. 

 

 

08.30  Fika 

 

09.00  Presentation av våra sponsorer 

 

09.20 Kort session angående fördelning av SMDF:s resurser. Hur används 

medlen baserade på gåvor 

 Jonas Djärv och Jan-Olof Djärv  

  

09.30  Nationell högspecialiserad vård och NMiS registret 

 Thomas Sejersen och Anne-Berit Ekström via länk 

 

10.30  Vardagspusslet – Hur får man ihop vardagen 

 Ulrika Edofsson 

 

11.15  Övergången från barn till vuxenvården  

 Ulrika Edofsson och Thomas Sejersen 

 

12.00 Presentation av Riksgymnasiet 

 Riksgymnasiet i Kristianstad, Göteborg, Stockholm och Umeå 

 

12.15  Avslutning av Symposium 2025   

 SMDF:s styrelse   

 

12.30  Avslutande lunch  
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Sponsorer 

 

 
 

 
 

 

 
 

 

 
 

 

 
 

 

 


