Moélndal den 3 maj 2024

Rapport forskningsstipendium, Insamlingsstiftelsen for
Muskeldystrofiforskning

Projektet Muskeldystrofier: Naturalférlopp och livskvalitetstudie (Muskel-LIV) erhdll
forskningsstipendium via Insamlingsstiftelsen fér Muskeldystrofiforskning (Smdf) senast 2023.
Studien utférs via Neuromuskuladrt centrum pa Neurologen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset. |
studien inkluderas vuxna personer med en muskeldystrofi av typen Duchenne-, Becker-, Limb Girdle-,
Emery Dreifuss- eller Facioskapulohumeral muskeldystrofi som bor i Vastra Gotalandsregionen.

Forsta studieperson in i studien var maj 2021. Fran maj 2021 till juni 2023 har 103 personer varit pa
ett forsta fysiskt bes6k inom ramen for studien. De har svarat pa enkater rérande fysiskt- och
psykiskt maende, bedomts av fysioterapeut, arbetsterapeut och ldkare. De har anvant en handleds-
accelerometer under en vecka fér bedéomning av fysisk aktivitet samt somn. Utover dessa 103
studiedeltagare har ytterligare 18 personer deltagit pa distans enbart via enkater. Hosten 2023 har
besdk tva inom ramen for studien startat dar ett 30-tal studiepersoner nu varit pa sitt andra besok
inom studien.

Parallellt med datainsamling s& pagar en epidemiologisk delstudie dar forekomsten av
muskeldystrofier av typen Duchenne-, Becker-, Limb Girdle-, Emery Dreifuss- och
Facioskapulohumeral muskeldystrofi i Vastra Gotalandsregionen berdknas. Denna del ar snart i
slutfas. Analys av data fran forsta beséket kommer pabdrjas under hosten 2024 da dven den
epidemiologiska datan planeras vara sammanstalld.

Studien presenterades vid Smdfs symposium 2023.
Ett abstract ar anmalt till konferensen Wold muscle society 2024 i Prag:

“Natural history and quality of life study on muscular dystrophies in adulthood (Muskel-LIV): Study
design and conduct” av: Nordstrom S, Wahlgren L, Lindberg C, Tulinius M, Sofou K

Ett stort tack for ert vardefulla bidrag till denna forskningsstudie!
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