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Duchennes muskeldystrofi

Kunskap ges utifran fragor om diagnosen som syskonen arbetat fram
tilsammans. Det ar ofta lattare for dem att formulera fragor i grupp,
som sedan besvaras av en lékare, sjukskoéterska eller annan kunnig
person.

— Vi beréttar ocksa att de sjalva inte bar ndgot ansvar for att syskonet
blivit sjukt och hjalper dem med strategier for hur de ska hantera
fragor frAn omgivningen. Nar de aker frAn Agrenska ska de ha fatt
med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer, sager Samuel
Holgersson.

Under vistelsen for Duchennes muskeldystrofi fick syskonen stélla
fragor till lakaren Thomas Sejersen som tidigare forelast for
foraldrarna.

Kanslor hanteras genom ett 6ppet och tillatande klimat, dar alla ska
kanna sig bekvama med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som grupp,
da blir det lattare att prata om personliga saker. Det ar viktigt att inte
avvisa jobbiga kanslor utan att satta ord pa dem.

— Om vi vuxna sager "det dar behdver du inte tdnka pa” eller "oroa dig
inte for det” sager vi omedvetet till barnen att vissa kénslor ar
forbjudna. Det blir inte bra. Det &r béttre att bekrafta barnets tankar
och prata om vad kanslorna star for, sager Samuel Holgersson.

Bemastrande handlar om att hitta vagar och strategier i vardagen, om
att utbyta erfarenheter med andra syskon och att satta ord pa sadant
som kan kallas for "daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg 6ver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma satt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bara, sager Samuel
Holgersson.

Under vistelsen pa Agrenska far syskonen gora en berattelsebok som
handlar om deras kénslor och tankar infor att ha ett syskon med
Duchennes muskeldystrofi.

— Det ar deras egen bok som de sjélva véljer om de vill visa for
foraldrarna eller inte. Var tanke ar att boken ska kunna fungera som
ett underlag for bra samtal ihop med férdldrarna. Den kan bli en
brygga till amnen som ibland kan vara svara att prata om, sager
Samuel Holgersson.

Vad séger syskonen?

| intervjuer berattar syskon till barn med funktionsnedsattning att de
gloms bort ibland, och far mindre uppmarksamhet &n brodern eller

© Agrenska 2022, nr 648 43



Duchennes muskeldystrofi

systern som har en diagnos. Ibland fragar lararna i skolan oftare "hur
mar din syster/bror?” @n "hur mar du?”, vilket kan bidra till den
kanslan. En del tycker det ar trakigt att ofta behéva avbryta roliga
aktiviteter pa grund av syskonet.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sadana
saker kan ju ingen ge nagra svar pd, men ofta ar det battre att
fundera tillsammans med barnen &n att inte beréra &mnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli. For att utveckla strategier att hantera svara kanslor kan man
identifiera kanslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna goéra istallet.

Syskonen beskriver ocksa manga positiva aspekter av att ha en bror
eller syster med funktionsnedsattning. De Iar sig tidigt att respektera
olika manniskor, att ta ansvar och vara sjalvstandiga, kanna empati
och forstaelse, samt att satta saker i perspektiv.

— Det ar ganska stora saker de beskriver som positiva. Dessutom
namner manga att det ar harligt att f4 ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana sma saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro, sager
Samuel Holgersson.

Boktips:

Orjan, den hojdradda 6rnen av Lars Klinting.
Flyg Engelbert! av Lena Arro.

Pricken av Margaret Rey.

Litet syskon av Christina Renlund

Las mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pa
agrenska.se/syskonkompetens

Pa hemsidan finns bland annat samtalsverktyg och lastips. Dar finns
ocksa filmer som illustrerar olika situationer och fragestallningar.
Bland annat filmen om Ludwig som har artrogrypos, och hans syskon
Lilly och Leon. "Alskar ni honom mer &n mig?” undrar Lilly nar
storebror far mer uppmarksamhet och hjalp av féraldrarna.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/alskar-ni-honom-mer-an-mig/

En annan film handlar om Hugo, sex ar, som &r storebror till Abbe,
fyra ar. Abbe har en kromosomavvikelse och ett allvarligt hjartfel, och
i filmen pratar Hugo med sin pappa om hur det kanns att ha en bror
som ar sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/Arbetsmaterial/filmer-for-
samtal/pratmandlar-och-syskonkarlek/
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Emanuel har tva brider

Emanuel har en aldre och en yngre bror. Relationen dem emellan ar
bra men Maria och Erik berattar att de ar valdigt olika som personer
vilket innebar en del brak. Erik berattar att veckan p& Agrenska har
varit en dgondppnare fér honom vad galler syskonrollen.

— For mig har Emanuels behov alltid gatt forst och jag har aldrig tankt
klart tanken att &ven syskonen har behov av information.
Syskonforelasningen fick mig att tanka pa ett helt annat séatt. Vilhelm
och Elias kanske funderar 6ver Emanuels sjukdom och vander det
mot sig sjalva. Darfor behover vi ocksa ge syskonen svar och mer tid
for samtal, sager Erik.

— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden. Om det finns
svarigheter med tal, sprak och atande behdvs aven
kontakt med logoped. Det sager 6vertandlakare Anna
Odman-Roussakis och logoped Lisa Bengtsson, som
arbetar pa Mun-H-Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pé Lilla Amunddn samt
pa Odontologen i Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med
syfte att samla, dokumentera och utveckla kunskapen om tandvard,
munhélsa och munmotorik hos personer med sallsynta halsotillstand.
Kunskapen sprids for att bidra till ett battre omhandertagande och en
hogre livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och deras anhériga.
| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum for
séllsynta halsotillstdnd inom tandvarden, ett i Umea och ett i
Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med olika
funktionsnedsattningar. Efter godkannande fran vardnadshavare gor
en tandlakare och en logoped en dversiktlig understkning och
beddmning av barnens munhalsa och munnens funktioner.
Observationerna, tillsammans med information som vardnadshavare
lamnat, sammanstalls i en databas.

Kunskap om séllsynta halsotillstand sprids via MHC-appen, och via
Mun-H-Centers webbplats: mun-h-center.se

© Agrenska 2022, nr 648 45



Duchennes muskeldystrofi

Pa webbplatsen finns aven ett munvardsprogram om DMD som gar
att ladda ner.

Munhalsa vid Duchennes muskeldystrofi
Foljande munrelaterade symtom kan — men behdver inte —
forekomma hos personer med Duchennes muskeldystrofi:

e olika bettavvikelser som bredare tandbagar, 6ppet bett,

korsbett och underbett

e minskad gapférméga

e svarigheter att borsta tanderna

e fOrstorad tunga

Bettavvikelser

Hos personer med DMD finns ofta en paverkan pa hur kakarna véxer
och bettutvecklingen. Den férsvagade mun- och tuggmuskulaturen
kan paverka kakarna och leda till bettavvikelser. Tandbagarna kan
Oka i bredd, mer i underkéken an i 6verkaken, vilket kan leda till
underbett, korsbett eller 6ppet bett.

Orsaken till att kékarna kan 6ka i bredd ar att vissa far en férstorad
tunga, vilket i kombination med muskelsvagheten okar risken for
forandringar av bett och kakar.

— Det finns en Okad risk att utveckla stelhet i kéklederna som leder till
att mojligheten att gapa tillrackligt stort minskar och det ar darfor
viktigt att méata gapférmagan vid varje undersokning, séager Anna
Odman Roussakis.

Om férmagan att gapa minskar med aren bor atgarder sattas in tidigt
for att bibehalla basta mojliga gapférmaga. Det finns bra
traningsredskap och dvningar for detta. Kunskap om detta finns oftast
hos specialiserade tandlakare och logopeder.

Tandborstning

En forstorad tunga kan gora det svarare att borsta i hela munnen.
Aven nedsatt funktion i hander kan innebéara en svarighet att borsta
tanderna ordentligt. For att underlatta tandborstningen tipsar Anna
Odman Roussakis om att std bakom barnet och anvanda den egna
kroppen som stdd.

— D& kommer man at battre och det blir lattare att borsta. Nar nya
kindtander kommer ar det noga med tandborstning av groparna pa
tuggytan. Ett hoj- och sankbart tvattstall kan vara bra om man sitter i
rullstol for att man ska kunna komma at battre och dven kunna stodja
armen, sager Anna Odman Roussakis.

© Agrenska 2022, nr 648 46



Duchennes muskeldystrofi

Att tanka pa:

e Tagarna kontakt med tandvarden infor forsta besoket och se
till att behandlaren har kunskap om barnets sjukdom.

e Det ar bra om barnet gar pa tata besok med
inskolning/tillvanjning och forstarkt forebyggande tandvard for
att rengora tanderna, fluorlacka och vid behov forsegla
permanenta kindtander.

e Forbered garna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pa lokalerna, pa tandlakaren och stolen
hen ska sitta i. (Anvandbara bilder finns pa bildstod.se, och
kom-hit.se)

e Det ar bra om tandvarden har kontakt med barnets ansvariga
l&kare och att det finns mgjlighet till extra tid vid
undersokningen.

e Informera om vilka mediciner barnet tar.

Det ar en stor fordel om den férebyggande tandvarden ar sa bra att
en god munhalsa kan bevaras. Att komma igang med goda vanor
tidigt ar viktigt. Alla bér anvanda fluortandkram. Tandvarden
rekommenderar foraldrar att hjalpa sina barn med tandborstningen
och borsta tva ganger om dagen. Det finns manga olika typer av
hjalpmedel som kan underlatta munvarden. For barn som inte tycker
om smaken finns sarskilda tandkramer utan smak. Det finns ocksa
tandkramer som inte skummar sa mycket.

Tandvardspersonalen hjalper till att individuellt prova ut lampliga
hjalpmedel. Mun-H-Center och specialistkliniker fér pedodonti
erbjuder barn och ungdomar med sarskilda behov ett anpassat
tandvardsomhandertagande.

Vad gor logopeden?

En logoped kan till exempel utreda kommunikationsférmaga, sug-
tugg- och svaljférmagan samt den oralmotoriska formagan hos
barnet. Logopeden kan ocksa ge rad angaende matning och atande,
beddma hur barnet bast trAnar sin kommunikation samt vid behov
oralmotorisk traning. Syftet med den oralmotoriska behandlingen kan
vara att minska saliviackaget, forbattra tuggférmagan samt vid behov
Oka eller minska kansligheten i munnen.

Kommunikation

Av 106 individer med DMD i Mun-H centers databas har 25 procent
ett nagot otydligt tal. Talet kan bli svarare att forsta till foljd av att den
orala muskulaturen och andningsmuskulaturen forsvagas. Darfor bor
kommunikationshjéalpmedel erbjudas vid behov.

© Agrenska 2022, nr 648 47



Duchennes muskeldystrofi

— En del barn med DMD har ocksa kognitiva svarigheter och
neuropsykiatriska diagnoser som kan paverka tal- och
sprakutvecklingen, sager Lisa Bengtsson.

Tuggning och svaljning

En forsvagning av muskulaturen i munhala och svalg kan paverka
formagan att tugga och svalja. Aven bettavvikelser och gapformaga
har betydelse. Dystrofinbrist i glatt muskulatur innebar for en del
reflux, krakningar och forstoppning vilket ocksa paverkar atandet.

— Om barnet har upprepade luftvagsinfektioner eller satter i halsen
kan det vara aktuellt att géra en svaljutredning, sager Lisa Bengtsson.

Gapférmaga vid DMD

En normal gapférmaga hos vuxna ar éver 40 millimeter och hos barn
over 30 millimeter. Om gapférmagan minskar bér man séatta in
atgarder for att bibehalla den sa lange som mojligt.

— Om gapformagan minskar ar det lage att tanja. Det ar ganska
snabbt gjort och det finns stora vinster med att trana gapférmagan.
Det finns manga olika hjalpmedel som logoped eller tandlakare kan
prova ut, sager Lisa Bengtsson.

Som foralder kan det vara tufft att vara den som ska férmedla
kunskap mellan olika instanser. Da kan man be habiliteringen att
samordna kontakten mellan tandlakare, logoped, oralmotoriskt team
eller nutritionsteam.

Tandvardsteamet pa Mun-H-Center har under manga ars tid samlat
kunskap och erfarenheter kring kliniskt omhandertagande av
personer med DMD. | Munvardsprogrammet for personer med
Duchennes muskeldystrofi har de samlat de viktigaste
erfarenheterna de gjort nar det galler bemdtande och behandling.
Munvardsprogrammet finns att lasa pa Mun-h centers webbplats
mun-h-center.se

Familjen siker assistans at Emanuel

Sedan Emanuel slutat ga& har foraldrarna tvingats till fler tunga lyft
dagligen. Darfor haller de pa med en ans6kan om personlig
assistans.

— Vi haller nu pa med utredning och kommer sakert fa det beviljat pa
nagot satt. Emanuel kan inte ga sjalv pa toaletten och om han ramlar
kommer han inte upp. Det kommer forstas vara en 6vergangsperiod
att fa assistans i hemmet men det kommer framfor allt vara en
lattnad, sager Erik.
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— Det viktigaste ar att assistansen kommer att ge Emanuel
mojligheten att vara mer sjalvstéandig utan oss foraldrar, sager Maria.

Tidigare bodde familjen i en 30-tals villa som féraldrarna beskriver
som charmig men opraktisk. For att ge Emanuel mdjligheten att ta sig
runt sjalv bestamde sig Erik och Maria for att bygga ett nytt hus och
under hela den processen har de haft Emanuels sjalvstandighet i
tankarna.

— Det ar en lattnad nu nér vi antligen har fatt huset pa plats. Vi
forsokte fa lite ekonomiskt stod fran kommunen, men det fick vi inte.
Istallet har vi besparat dem miljontals kronor i anpassningar. Hab har
sagt att tank pa att bygga stort och ett extra sovrum till assistenten.
Latt for dem att sdga nar det ar vi som maste betala, sager Erik.

— Den stora biten har vi gjort sjalva nu. Det blir bast for Emanuel och
vi ser det som en investering for oss som familj, sager Maria.

Louise Jeltin ar assistanssamordnare och arbetar pa
Agrenska, bland annat med planeringen av
familjevistelser. Hon informerar om vilket stdd som
finns att fa for personer med Duchennes
muskeldystrofi.

Forsakringskassan

Omvardnadsbidrag finns att soka fér den som har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och tillsyn
som barnet behdver utéver det som ar vanligt for barn i samma alder
utan funktionsnedsattning. Omvardnadsbidraget finns i fyra nivaer
och Forsakringskassan bedomer barnets totala behov av omvardnad
och tillsyn efter samtal med foraldrarna. Skatt ska betalas pa
omvardnadsbidraget och pengarna ar pensionsgrundande. De olika
beloppen justeras vid varje arsskifte.

— Om nagonting forandras, till exempel att ni far personlig assistans,
maste det anmalas till FK eftersom det paverkar omvardnadsbidraget,
sager Louise Jeltin.

Merkostnadsersattning ar en separat ersattning for kostnader som
beror pa barnets funktionsnedsattning. Forsakringskassan bedomer
vad som raknas som merkostnader.

— Det kan till exempel vara inkdp av hjalpmedel, slitage av klader och
skor och resor med egen bil. Man behéver komma upp i en viss
summa per ar, sager Louise Jeltin.
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Tillfallig foraldrapenning (vab) gar att fa aven efter att barnet har fyllt
12 &r om det finns en bestaende funktionsnedsattning. Kontaktdagar
finns till for barn som omfattas av LSS. Man kan fa ersattning for tio
kontaktdagar per barn och ar.

Las mer om stdd fran Forsakringskassan pa fk.se

Halso- och sjukvardslagen

Det finns en patientlag som starker stallningen for patienter. Den ger
bland annat patienter réatt att valja 6ppenvard i en annan region, till
exempel habilitering eller en specialist. Det ska nu vara lattare att fa
en ny medicinsk bedémning.

— Lagen har ocksa Okat barns inflytande 6ver sin egen vard. De har
ratt att fA information pa ett satt som de forstar, sager Louise Jeltin.

Las mer pa csdsamverkan.se och 1177.se

Samordning - fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt som kan sékerstalla patientens behov av
samordning om patienten dnskar det. En fast vardkontakt kan
samordna vardens insatser, formedla kontakter inom varden och vara
kontaktperson for andra samhallsaktorer. Den fasta vardkontakten
kan vara en lakare eller nagon annan som arbetar inom varden, som
en sjukskoterska eller kurator.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och regioner ar skyldiga att uppratta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och halso- och
sjukvardslagen. En SIP tas fram nar en person upplever behov av
samordning mellan olika instanser och dar ansvarsférdelningen
behover tydliggoras. Planen upprattas vid méten dar de
professionella fran de berorda verksamheterna ar skyldiga att delta.

LSS - Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade
Sambhallets stod utgar bland annat fran LSS. Det ar en réattighetslag,
som syftar till att ge goda livsvillkor. LSS ger stdd for insatser och
sarskild service for personer:
e med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand
e med betydande och bestdende begavningsmassiga
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder féranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom
e med varaktiga fysiska eller psykiska funktionsnedséttningar
som uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de &r stora
och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga
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livsféringen och darmed ett omfattande behov av stéd eller
service.
— LSS ar en rattighetslag och alla beslut som tas om insatser kan
overklagas i domstol, sager Louise Jeltin.

Exempel pa insatser enligt LSS
e avldsarservice
e Kkorttidsvistelse
e kontaktperson
e ledsagare
e bostad med sarskild service.

Personlig assistans
Personlig assistans ar en av de tio insatser som LSS innefattar. For
att omfattas av personlig assistans behdver barnet ha behov av hjalp
med de grundlaggande behoven:

e personlig hygien

e intagande av maltider

e av- och pakladning

e kommunikation

e annan hjalp som forutsatter ingaende kunskaper om barnet

som person, till exempel tillsyn.

Ansokan om personlig assistans ska goras skriftligt och medicinska
underlag kravs. Om de grundlaggande behoven bedéms uppga till
fler an 20 timmar per vecka ansoker man om assistansersattning fran
Forsakringskassan. Om de grundlaggande behoven inte uppgar till
20 timmar kan man anstka om personlig assistans hos kommunen. |
de fall en person beviljas insatsen personlig assistans tar man aven
hansyn till andra personliga behov sasom till exempel mojlighet att
delta i samhallslivet, umgas med slakt och vanner samt att utféra
hushallsarbete.

De grundlaggande och 6vriga personliga behoven kan ocksa
innebéara skal for dubbelassistans. Det kan till handla om aktiviteter
utanfér hemmet som till exempel vid resor eller for att kunna utféra
olika tréaningsprogram dar assisterna behover vara tva.

Vad raknas till foraldraansvaret?

De grundlaggande behoven raknas i varierande grad som
foraldraansvar tills barnet fyllt nio ar. Darefter raknas de inte langre
som foraldraansvar. Kommunikation raknas inte som foraldraansvar
efter att barnet fyllt sex ar. Undantag ar kontakt med myndigheter
eller sjukvard, da det galler tills barnet fyllt nio ar.

— Tillsyn anses av Forsakringskassan helt hora till foréaldraansvaret i
varierande grad anda upp till tolv ars alder, sager Louise Jeltin.
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Assistans i skolan

| vissa fall finns det skal till att ett barn har en personlig assistent aven
i forskola, skola och i korttidsverksamhet. Det kan till exempel handla
om fall dar det finns svarigheter att kommunicera med andra &n den
personliga assistenten eller att personens halsotillstand kraver att en
personlig assistent alltid finns till hands.

Att valja personlig assistent

I manga fall kan det vara svart att rekrytera och behalla personliga
assistenter. Det &r ofta en utmaning att hitta ratt assistenter som
passar. Manga faktorer spelar in, som till exempel personlighet,
intressen och tidigare erfarenheter.

— Mitt rad &r att ta hjalp av ett assistansbolag som jobbar for att
behalla och kompetensutveckla sina assistenter, sager Louise Jeltin.

Det finns flera skal till att anhdériga (foraldrar, syskon, mor- och
farforaldrar) valjer att bli personliga assistenter. Det kan handla om
ekonomi, integritet, praktiska skal och att det ger en unik mojlighet att
vara nara barnet.

Hjalp med personlig assistans

Det finns ingen rattshjalp for den som vill dverklaga
Forsakringskassans eller kommunens beslut om personlig assistans
genom att driva LSS-mal i domstol. Det finns dock jurister pa
assistansbolagen som har kunskap och kan ge stéd. Man kan aven fa
radgivning och stdd fran olika intresseorganisationer som arbetar
med rattigheter for personer med funktionsnedsattningar, till exempel
Riksférbundet FUB.

Tips pa webbplatser:

fub.se — for barn, unga och vuxna med intellektuell
funktionsnedsattning

lassekoop.se — LaSSe Brukarstddcenter (Vastra Goétalandsregionen)
bosse-kunskapscenter.se — BOSSE rad, stod och kunskapscenter
(Stockholm)

SoL - Socialtjanstlagen

Enligt Socialtjanstlagen ska ménniskor som av fysiska, psykiska eller
andra skal moter betydande svarigheter i sin livsforing f& mojlighet att
delta i samhéllets gemenskap och att leva som andra. Darfor finns
olika former av stod som utgar ifran individens behov. Man har alltid
ratt att soka bistand och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare
eller kurator pa sjukhuset kan hjalpa till med ansokan.

— Det gar att fa vissa hjalpinsatser som ingar i LSS med stdd av SoL
om man inte tillhér nagon av LSS personkretsar, sager Louise Jeltin.
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Anhorigstod

Enligt SoL 5 kap. 10 § ska kommunen ocksa erbjuda stod till
anhoriga. Med anhériga menas en familiemedlem, (till exempel
syskon, mor— och farforaldrar) eller en god van till nAgon med fysisk
eller psykisk funktionsnedsattning. Som anhorig kan man fa majlighet
att delta i samtalsgrupper, friskvard eller individuellt anpassat stod
och fa tips, rad och hjalp med kontakter. Detta stod ska stkas hos
kommunens anhdrigkonsult. Denna tjanst kan heta olika i olika
kommuner.

Skollagen

Enligt skollagen har barnen ratt till stod for att na skolans
kunskapsmal. Skolan ska strava efter att uppvaga skillnader i
elevernas forutsattningar att tillgodogora sig utbildningen.
Atgardsprogram ska uppréttas for hur eleven ska klara kunskapsmal
och vilket stod som kravs. Det &r rektorns ansvar att eleven far ett
atgardsprogram om det behovs. Skolan ska ocksa ta hansyn till
elevers olika behov. Elever ska ges stod och stimulans sa att de
utvecklas sa langt som mojligt.

Exempel pa extra anpassningar i skolan:
e ett sarskilt schema dver skoldagen
e extra tydliga instruktioner
e stod att satta igang arbetet
e anpassade laromedel
o digital teknik med anpassade programvaror
¢ handledning/fortbildning av personal
e resursperson
e minskning/anpassning av elevgrupp
¢ regelbundna specialpedagogiska insatser
e anpassad studiegang.

Infor alla forandringar ar det viktigt med forberedelser. Det galler till
exempel nar barnet borjar forskola och vid évergangen fran forskola
till skola samt vid alla stadiebyten.

Gor garna studiebesok pa skolan om det finns osakerhet om vilken
som passar barnet bast.

— Ge skolan skriftlig information om barnet, till exempel
dokumentationen om barnets diagnos, nar det ar dags for skolstart,
sager Louise Jeltin.

Sarskola — anpassad grundskola

For att ha ratt att ga i sarskola kravs en IF-diagnos. Placering foregas
av noggranna tvarprofessionella utredningar i vilka det maste framga
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att eleven inte bedéms kunna na grundskolans mal. Det gar att lasa i
sarskolan med vissa amnen enligt grundskolans kursplan. Det gar
ocksd att ga i en klass i grundskolan och lasa enligt sarskolans
kursplan.

Skolformen sarskola byter troligtvis namn i juni 2023 till anpassad
grundskola.

Vart vander vi 0ss?

Den som ar missndjd med skolan ska i forsta hand vanda sig till
skolans rektor.

| andra hand kan man vanda sig till ansvarig tjansteman eller namnd i
kommunen. Vid fragor kan man kontakta Skolverkets
upplysningstjanst for radgivning.

Las mer pa skolinspektionen.se och skolverket.se

Bostadsanpassning

Ansokan om bostadsanpassning gors till kommunen. Atgérderna
behover vara "nédvandiga for att bostaden ska vara andamalsenlig”.
Behovet ska styrkas av arbetsterapeut, lakare eller annan sakkunnig.

Las mer pa bostadscenter.se

Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom, till
hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhuset eller habiliteringen kan
man fa hjalp av en kurator med att hitta passande fonder att soka
pengar ur. Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsebas dar man kan
soka efter mojliga fonder.

— Det kan I6na sig att sbka fonder eftersom stiftelserna vill avyttra
sina pengar, sager Louise Jeltin.

Tips pa webbplatser

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten

hejaolika.se — nyheter om ett samhaélle for alla

parasport.se — om idrott for personer med funktionsnedséttning
anhoriga.se — nationellt kompetenscentrum fér anhériga
minstoradag.org — uppfyller dnskningar och skapar gladjefulla
upplevelser for sjuka barn eller barn med funktionsnedsattning
ournormal.org — moétesplats for familjer med barn med
funktionsnedsattning
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o - - -
Fragor till Louise Jeltin:
[ ]

Hur l[ange har man ratt till korttidsboende?
— Sa lange man gar i skolan och bor hemma. Manga far det beviljat
kanske upp i 20-25 ars alder.

Hur kan man fa assistans paresa?

— Det gar att soka tillfallig utokning av personlig assistans genom
kommunen vid till exempel resor. Vid resa kan &ven assistenten
undantas fran arbetstidslagen. Det kan gélla bade anhdriga och
assistenter.

Hur borjar man processen nar man har fatt beslut om personlig
assistans?

— Nar man far ett beslut kan man antingen begara att kommunen
ordnar assistenter eller vanda sig till en privat assistansanordnare.
Ytterligare ett alternativ ar att familjen sjéalv ordnar assistenter.

| bérjan nar Emanuel precis hade fatt sin diagnos hade han kraftiga
humorsvangningar. Allt sammanfoll med en ny lillebror, ledsna
foraldrar och kortisonbehandling.

— Han la sig pa golvet, skrek och svor. Da tankte vi att nu har detta
satt sig i huvudet, sager Erik.

Emanuels humorsvangningar har blivit mindre haftiga med aren. Han
bytte ocksa fran predozinol till calcort.

Nagot som kraver stora anpassningar i vardagen ar maten. Emanuel
gillar mat och ater garna mycket samtidigt som Maria och Erik forsokt
att skara ner pa portioner for att halla nere vikten.

Maria och Erik hanger med i forskningen kring nya behandlingar. Men
sétter inte sitt sista hopp till medicinen.

— Nu téanker vi inte sa langre. Om det kommer fram nagot som kan
forlanga Emanuels liv &r det bra men vi lever i nuet och &r inte sa
fokuserade pa framtiden. Vi forsoker att leva dag for dag, sager
Maria.

For Maria och Erik har det varit viktigt att prata med barnen om
doden.

— Emanuel vet om att han kommer ha ett férkortat liv. Vi tror att efter
doden vantar evigheten. Det ar en styrka for oss och en naturlig del
av var familj, sager Erik.
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— | bérjan var det jobbigt att prata om déden men nu har vi haft fina
samtal. Det &r en trygghet och ger Emanuel styrka, sdger Maria.

SMDF, Insamlingsstiftelsen for
Muskeldystrofiforskning, samlar in pengar for att bland
annat finansiera forskningsprojekt och anordna
symposier.

Aven informationsspridning &ar en viktig del av verksamheten och den
sker genom organisationens hemsida, samt genom nyhetsbrev och
sociala medier. SMDF har sedan starten 1986 bidragit mycket till
forskningen.

— De senaste forskningsprojekten vi har stéttat ar bland studier om
andningsvard, hjartrelaterade komplikationer och livskvalitet samt
Jonas Gillenstrands studier, sager Bjorn Jonsson, som ar
styrelseledamot for SMDF.

Insamlingsstiftelsens verksamhet ar helt beroende av frivilliga gavor
fran privatpersoner, féretag och organisationer.

— Under 2021 holl SMDF i ett insamlingsprojekt inop med Stefan
Holm. Han byggde en bét av lego som nu star pa
Regionhabiliteringen i Goteborg och projektet bidrog till att samla in
Over 400 000 kronor, sager Bjorn Jonsson.

SMDF har en offentlig Facebooksida som heter SMDF,
Insamlingsstiftelse for Muskeldystrofiforskning.

For mer information och kontaktuppgifter bestk smdf.se
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Patientféreningen for Duchennes och Beckers muskeldystrofi, DBMD,
bildades 2019 och ar en ideell, partipolitiskt obunden patientférening
som i huvudsak drivs av anhoriga. Foreningens framsta syfte ar att
stotta personer och anhériga med Duchennes och Beckers
muskeldystrofi.

— Det vill vi framst géra genom att erbjuda medlemsaktiviteter och
skapa forum for gemenskap men ocksa genom att foretrada vara
medlemmar genom paverkansarbete i viktiga fragor, sager Bjorn
Jonsson som &r ordférande.

Ett annat mal for DBMD &r 6ka kunskapen om DMD och Beckers
muskeldystrofi i sjukvarden, exempelvis pa vardcentraler.

Foreningen valkomnar bade personer med Duchennes eller Beckers
muskeldystrofi och deras anhoriga, men aven vanner och personal

inom skola och varden.

DBMD har en Facebooksida som heter Patientforeningen for
Duchennes och Beckers muskeldystrofi.

For mer information och kontaktuppgifter besék dbmd.myclub.se
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades for snart
25 ar sedan av en grupp foraldrar till barn med olika

syndrom. Det &r en paraplyorganisation dar ett 70-tal
olika diagnosforeningar finns representerade.

Riksférbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever med
ett sallsynt halsotillstand ska fa tillgang till vard- och stodinsatser i ratt
tid och utifran behov. Férbundets uppdrag &r att driva politiska fragor
som ror personer med funktionsnedsattning, sprida kunskap om
sallsynta diagnoser och patala att forskning kravs. Personer som
lever med sallsynta halsotillstdnd ska inte missgynnas pa grund av att
andra inte kanner till s mycket om deras situation. Forbundet har
genom aren drivit flera projekt dar resultatet har blivit konkret material
som alla far ta del av, sasom utbildningsfilmer, sammanstallningar av
rattigheter i halso- och sjukvarden och tips pa hur man kan gora en
sa kallad sallsynt vardplan.

De 16 000 medlemmarna representerar over 100 olika diagnoser som
sinsemellan &r valdigt olika. Gemensamt &r att alla halsotillstand ar
livslanga, sa gott som alltid obotliga och nastan alltid har genetiska
orsaker.

— Det ér séllsynthetens dilemma som férenar medlemmarna, inte
sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt k&nna sig ensam om
man ar den enda i sin hemstad som lever med ett sallsynt
halsotillstdnd, men tillsammans &r vi starkare, sager Malin Grande,
kanslichef pa Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksférbundet Sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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Informationscentrum for séillsynta hiilsotilistind

Sedan mars 2020 har Agrenska uppdraget att ta fram
och kvalitetssakra diagnostexter till Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand och
sprida information om dessa.

Informationen &r till for personer som arbetar inom vard, omsorg,
skola och socialtjanst. Den vander sig ocksa till de som lever med ett
séllsynt halsotillstand, deras narstdende och andra som de har
kontakt med. Kunskapsdatabasen kan aven vara anvandbar for
personer som arbetar pa en myndighet.

| databasen finns utforlig, kvalitetssékrad information om fler an 300
séllsynta halsotillstdnd. Nya diagnostexter tillkommer varje ar, och
befintliga texter uppdateras regelbundet. Underlagen till texterna
skrivs av medicinska specialister i Sverige. Informationen bearbetas
av redaktorer vid Informationscentrum och faktagranskas av en
sarskild expertgrupp. Berdrda intresseorganisationer ges ocksa
majlighet att lamna synpunkter pa innehallet.

Fragor, forslag eller synpunkter?
Kontakta Informationscentrum via e-post
sallsyntahalsotillstand@agrenska.se
eller telefon 031-750 92 00.

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand:
socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-

halsotillstand/

Informationscentrum for séllsynta halsotillstand vid Agrenska:
agrenska.se/informationscentrum
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En sammanfattning av dokumentation nr 648

Duchennes muskeldystrofi, DMD, ar en
neuromuskular sjukdom som gor att musklerna
forsvagas med tiden. Med aren okar
muskelsvagheten, men hur snabbt det sker
varierar fran person till person.

DMD orsakas av en mutation som leder till brist
pa proteinet dystrofin. Sjukdomen forekommer i
stort sett bara hos pojkar och man. Varje ar far
mellan tio och femton pojkar diagnosen.
Behandlingen syftar till att motverka och lindra
symtomen och kompensera for
funktionsnedséttningarna som sjukdomen medfor.

| dokumentationen finns bland annat information
om medicin, genetik, atsvarigheter,
kommunikation och vad det finns for stod att fa av
samhallet. Har ges dessutom en inblick i hur det
ar att leva i en familj med ett barn med
Duchennes muskeldystrofi.

FAMILIE- OCH VUXKENVISTELSER

Kunskap och kompetens om séallsynta diagnoser
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