Welanders distala
myopati

Welanders distala myopati ér en arftlig muskelsjuk-
dom som leder till att muskelkraften i hénderna och
fotterna langsamt férsvagas. Det paverkar hand-
funktionen och férméagan att gé. De férsta sym-
tomen brukar visa sig i 40- till 50-arsaldern.

Uppskattningsvis har omkring 1 000 personer i Sverige
Welanders distala myopati. Hur ménga som insjuknar vari-
erar mellan olika delar av landet, och sjukdomen 4r vanligast
i delar av Géstrikland.

Symtom

Muskelsvagheten vid Welanders distala myopati kommer
smygande och Okar efter hand. Svagheten &r framfor allt
begrinsad till de muskler som anvénds for att stracka hand-
lederna och fingrarna och de muskler som anvénds for att
vinkla foten och tdrna uppat.

Det forsta symtomet dr vanligen att det ar svért att stricka
fingrarna. Pekfingret brukar paverkas forst. Det gor att hiand-
erna kdnns fumliga. Det &r l4tt att tappa saker och svart att
greppa till exempel pennor.

Symtom frén fotterna kommer vanligen senare, men kan
hos en del personer komma fore symtom fran handen. Det &r
musklerna som vinklar foten och stortdn uppat som paver-
kas. S& sméaningom blir det svart att lyfta fotbladet vid géng.
Det gor att tarna ldtt slar i trosklar och kantstenar och det ar
latt att snubbla. De flesta har kvar formagan att gé livet ut,
men kan behdva hjdlpmedel som ortoser, kipp eller rullator.

Niér en del muskler forsvagas kan det uppsta stelhet och
stramhet i andra muskler, vilket bidrar till nedsatt rorlighet.

Ett fatal personer har en svarare form av sjukdomen som
dven paverkar musklerna i laren, axlarna, skuldrorna och
backenet.

Orsak

Welanders distala myopati orsakas av fordndringar i en gen
med betydelse for muskelcellernas funktion. Varfor just han-
dernas och fotternas strackmuskler paverkas ar oként.

Behandling

Det finns inte ndgon behandling som botar Welanders distala
myopati. Behandlingen inriktas pa att kompensera for de
funktionsnedséttningar som sjukdomen leder till. Personer
med sjukdomen behdver kontakt med en neurolog. Fysio-
terapi och arbetsterapi &r viktiga delar av behandlingen.

Lagintensiv traning har sannolikt positiva effekter pa mus-
kelfunktionen och motverkar ocksa nedsatt rorlighet och
stramhet i musklerna. Muskler som paverkas av sjukdomen
och ar mycket forsvagade gér inte att trdna. Daremot &r det
en fordel att trina muskler som inte paverkas av sjukdomen.

Behandling med skenor (ortoser) till hinderna och stretch-
ning kan motverka stelhet och stramhet.

For ett fatal personer kan en operation vara méjlig. Genom
att senor i handleder eller fingrar flyttas kan formégan till
handledsstriackning och fingerstrackning till viss del
aterskapas.

For att underlétta vardagliga sysslor hemma, pé arbetet och
pa fritiden behdver ménga fordndra sina arbetssétt och an-
vanda hjilpmedel. En del anvénder képp eller rullator som
stod. Beroende pé vilka behov som finns gérs anpassningar
av bostad, arbetsplats och bil.

Psykologiskt och socialt stod &r viktigt.

Resurser
Resurser for diagnostik och behandling finns vid
universitetssjukhusen.

Vid universitetssjukhusen finns &ven Centrum for séllsynta
diagnoser (CSD). De kan ge vidgledning och information om
séllsynta hélsotillstand.

Samhallets stodinsatser

Barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséttningar kan
fa olika typer av stod och insatser. Mer information finns pa
Socialstyrelsens webbplats under Samhdllets stod.

Intresseorganisationer
* Neuroforbundet

 Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Las mer

Det hér &dr en kort sammanfattning av texten i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sillsynta
hilsotillstand. Se vidare
socialstyrelsen.se/kunskapsdatabasen.

Texterna i kunskapsdatabasen produceras av
Informationscentrum for sillsynta hélsotillstdnd vid
Agrenska pa uppdrag av Socialstyrelsen.

E-post: sallsyntahalsotillstand@agrenska.se
Webbplats: agrenska.se/informationscentrum
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