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Opsummering:
Den 281. internationale ENMC-workshop blev afholdt den 4.-6. oktober 2024 i Hoofddorp,
Holland. 21 deltagere, herunder klinikere, forskningseksperter og patientrepraesentanter, fra 9

forskellige lande, deltog i workshoppen.

Baggrund og formal:

Traening for mennesker med muskelsygdomme er blevet undersggt i stigende grad siden den
sidste ENMC-workshop om traening i 2008. De gavnlige effekter og sikkerheden ved traening er
blevet fastslaet, og traening anses nu for at veere sikker og gavnlig ved langt de fleste
muskelsygdomme. Patienter og sundhedspersonale har dog brug for vejledning i
traeningsfrekvens, -intensitet, -type og -tidspunkt samt metoder til at male fremskridt og evaluere



effekten af treeningsprogrammer. Formalet med denne workshop var derfor at udvikle
anbefalinger om traeningsmader og malemetoder.

Workshoppens resultater:

Traening blev defineret som gentagen, malrettet, planlagt og struktureret fysisk aktivitet. For at
indsnaevre emnet daekkede workshoppen udholdenhedstraning og styrketraening for personer
med muskelsygdomme. Forud for workshoppen havde arranggrerne udarbejdet et forslag til
retningslinjer for udholdenhedstraening og styrketraening baseret pa den videnskabelige litteratur.
Disse anbefalinger var omdrejningspunktet for diskussionerne pa fglgende omrader: 1)
planlaegning af traening, 2) malemetoder og 3) fortsaettelse af traening.

Til start preesenterede patientrepraesentanterne resultaterne af en spgrgeskemaundersggelse
blandt 2074 patienter. Undersggelsen viste, at selv om de fleste rapporterede at treene og sagde,
at treening var godt for deres helbred, varierede hyppigheden, intensiteten, typen og tidspunktet
for deres treeningsprogrammer meget, og naesten 30 % af respondenterne sagde, at de havde brug
for mere vejledning. | trad med dette prasenterede de unge forskere resultaterne af en
spgrgeskemaundersggelse blandt 57 sundhedsprofessionelle, som viste, at mens neaesten alle
ordinerede traening, ordinerede omkring 25 % af de adspurgte ikke styrketraening. Bekymringer
om sikkerhed (herunder bekymringer om hjertesygdomme) var blandt de stgrste barrierer for at
anbefale traeening. Desuden havde omkring 80 % af sundhedspersonalet brug for mere stgtte til at
ordinere traening, helst i form af en retningslinje.

| sessionen om malemetoder var der enighed om at teste patienterne fgr et traeningsprogram for
bedre at kunne individualisere traeeningsprogrammet. Malemetoder til at overvage fremskridt og
sikkerhed og til at evaluere effekten af traeningsprogrammer blev diskuteret og vil blive
rapporteret i den fulde rapport.

| den sidste session blev det diskuteret, hvordan man kan holde patienterne i gang med at treene
ved at finde individuelle motivatorer for treening, seette mal og systematisk vurdere facilitatorer og
barrierer forud for en traeningsintervention. Dette kan ggres lettere ved hjzelp af
sundhedsteknologi.

Indvirkning pa patienterne og deres familier:

Der var enighed om, at treening grundlaeggende er sikker og gavnlig for mennesker med
muskelsygdomme og bgr anbefales, ogsa til patienter med meget svage muskler og dem, der
sidder i kgrestol. Vi planlaegger at offentligg@re resultaterne fra spgrgeskemaundersggelserne
(herunder en lzegmandsversion) og retningslinjer (herunder en informationsfolder til patienter) i
separate videnskabelige artikler. Vores anbefalinger kan hjalpe patienter og sundhedspersonale
med at planleegge traening for at forbedre sundheden for mennesker med muskelsygdomme.

De naeste skridt:

- Langtidseffekterne (dvs. > 1 ar) og sikkerheden ved traening i forbindelse med muskelsygdomme
er stadig ikke undersggt.



- Det tyder p3, at selv patienter med meget svage muskler kan have gavn af treening, men der er
endnu ikke nok forskning pa omradet.

- At finde mader at hjalpe folk med at opretholde traening og en aktiv livsstil, f.eks. ved at bruge
sundhedsteknologi.

- Undersggelse af forskellige former for traeningsprogrammer (f.eks. lav og/eller hgj intensitet eller
kombinationer heraf) eller traeningstyper (f.eks. udholdenhedstraening og styrketraening
kombineret) kan potentielt forbedre traeningseffekterne.
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Den fulde rapport vil blive publiceret i Neuromuscular Disorders (PDF)



