Diagnosebrosjyre for

Facioscapulo-
humeral
muskeldystrofi

(FSHD)
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Hva er FSHD?

Facioscapulohumeral muskeldystrofi er en
sjelden, arvelig nevromuskulaer sykdom.

De fgrste symptomene starter med at musku-
laturen i ansikt, skuldre og overarmer blir
svakere. FSHD starter vanligvis i tidlig voksen
alder, men kan ogsa starte i barnealder eller
senerei livet.

Hyppigheten angis til & veere omkring
1/20 000 eller et par tilfeller i Norge/ar.

Sykdommen er dominant arvelig, det er 50%
sjanse for at barn arver sykdommen hvis en av
foreldrene har den.

Denne brosjyren ble laget som en del av prosjektet
«Nala i heystakken — min sjeldne muskelsykdomy, et
informasjonsprosjekt om nevromuskulaere sykdommer.

Prosjektet ble gjennomfart av Foreningen for
muskelsyke i 2023-2025, og finansiert ved hjelp av
midler fra Stiftelsen Dam. Diagnoseinformasjonen er
utarbeidet sammen med fagpersoner.



Hvordan stilles
diagnosen?

Mistanke om diagnose stilles pa bakgrunn
av svekket muskulatur, szerlig i ansiktet,
og manglende evne til & plystre eller suge
i sugeregr kan vaere typisk, samtidig som
utstdende skulderblad kan pavises ved a
presse armene mot en vegg.

Muskulaturen viser ofte asymmetri- side-
forskjeller i kraften (den ene siden av kroppen
bergres mer av sykdommen enn den andre).
Vansker med 3 lgfte armene over skulder-
heyde er ogsa et tidlig tegn.

Undersgkelse med EMG-elektromyografi
bekrefter ofte at dette er snakk om en muskel-
sykdom, og MRI- undersgkelse kan vise hvilke
muskler som er angrepet.

Gentest ved blodprgve bekrefter diagnose.



Hvordan utvikler
sykdommen seg?

Sykdommen utvikler seg langsomt.

Bukmuskulaturen svekkes etter hvert, slik at
magen blir utstaende, og svekket leggmusku-
latur kan gjgre det vanskeligere a ga.

Iblant svekkes hgrsel og det kan pavises
forandringer i gyebunnen hos noen, men slike
forandringer forer sjelden til alvorlige syns- og
horselsproblemer.

Mange opplever smerter, dette ber falges opp
for @ bedres. Noen kan etter hvert oppleve
pusteproblemer og vil trenge pustehjelp om
natten.



Behandling

Noen helbredende eller stoppende
behandling finnes ikke, men forskning pagar.

Fysioterapi er viktig for & vedlikeholde
funksjoner og forebygge nedsatt bevege-
lighet i ledd (kontrakturer). Kontakt med
ergoterapeut for a se pa tilpassing og behov
for hjelpemidler er ogsa viktig.

A leve med diagnosen

Med et godt samarbeid med lege, ergo-
terapeut og fysioterapeut kan man leve et
aktivt og godt liv med FSHD.

De fleste vil etter hvert fa nytte av hjelpe-
midler og personlig assistanse i hverdagen.



@nsker du a
snakke med noen?

Hvis du har fatt en muskelsykdom kan det
veere godt d snakke med noen som vet
hvordan du har det.

Foreningen for muskelsyke kan sette deg

i kontakt med en av vare likepersoner. En
likeperson har erfaring som pasient eller
parerende og kan dele av sin kunnskap og
vaere et medmenneske.

Du kan snakke med likepersonen pa telefon,
e-post eller mgtes pa nett for a chatte. Like-
personen har taushetsplikt.

Ta kontakt med Likepersonsutvalget i
FFM hvis du gnsker 8 komme i kontakt
med en likeperson.

E-post: Ipu@ffm.no

Telefon: 411 907 02



