muskeldystrofi -vuxnas erfarenheter avvardagsliv
och samhaliskontakter

Agrenska anordnade i augusti manad 2020 en tredagarsvistelse for vuxna som har
Duchennes muskeldystrofi. Ett av inslagen under vistelsen var en gruppintervju som
handlade om vardagsliv och samhallskontakter. Fem stycken i alder 18 till 33 ar deltog.

| gruppintervjun diskuterades deltagarnas erfarenheter fran féljande omraden:
-skolgang/utbildning, arbetsliv

-boende, vardagsrutiner, smn och aterhamtning
-sjukvard och andra samhallskontakter

Skolgang/utbildning, arbetsliv

Flera deltagare hade haft elevassistenter under sin skoltid. Det fungerade oftast bra. En person hade
samma elevassistent i tolv ar. En annan persons elevassistent kallades tant B. Hon var forstaende,
visste vad hon skulle gora, vilket stod han behdvde. Det handlade mycket om att hamta bocker och
skrivmaterial, men hon kunde aven informera bade barn och personal om Duchennes. Pa hégstadiet
ersattes tant B. av en annan elevassistent. Deltagaren beskriver denne som sin raddning fran
utanférskap och mobbning. For nagon blev det lite krangel nar elevassistenten aven férvantades gora
andra saker i klassen samt inte fick lov att komma och hamta honom pa morgonen. Elevassistenten ar ju
en resurs fran skolans sida och férvantas verka inom skolans fysiska omrade. Har man sin personliga
assistent med i skolan uppstar inte den fragan.

Nagon deltagare upplevde mobbning och flera kande sig utanfor. En person var mycket kritisk till en
larare pa hogstadiet, bade vad galler det pedagogiska, men aven hur hon hanterade mobbningen. Hon
samlade deltagaren och alla tolv killar som mobbade honom samtidigt i ett rum for samtal. Det blev tolv
mot en, en forfarlig situation.

En deltagare gick forst i vanlig grundskola, infér attan bytte han till sarskola. Det blev en stor férandring.
Han fick vanner och lararna brydde sig om honom. Man anpassade bade den fysiska miljon genom att
maoblera om, sa att det blev Iatt att sig fram, och undervisningen sa att han skulle lyckas. Han behdvde
ofta sitta och greja med nagot, till exempel en stressboll, klippa sénder ett papper eller mala for att kunna
koncentrera sig och lyssna. | den férra skolan pratade lararna knappt med honom, utan nastan enbart
med assistenten, halsade inte ens. Nar det var rast sprang alla klasskamrater ivag utan att bry sig.

Vad galler anpassningar for andra deltagare ordnades det med eller fanns redan vilorum och
dorréppnare. Pa en deltagares skola fanns det ramp vid en av de fyra entréerna. Det var inte den som
lag narmast hans klassrum, utan han fick inomhus ta sig dit nar han skulle ut. Flera fick en dator att
skriva pa, en person fick tva tangentbord, sa att dven assistenten kunde skriva om han blev trétt.

En deltagare fick ett anpassat schema sa att han kunde ga ifran och vila. Flera tyckte att det var viktigt
med pauser for att kunna bibehalla koncentrationen. Det var latt att bli trott nar man satt och lyssnade
for lange.

Efter operationer kunde man ha langre franvaro-perioder. Nar en deltagare hade opererat ryggen fick
han hemundervisning.

Utomhusmiljon var inte som nu for tiden tillganglig nar en deltagare gick pa lagstadiet. Det fanns inte
mycket for honom att gora pa rasten.

Skolans personal hade informerats om vad det innebar att ha Duchennes muskeldystrofi. Ibland vid
mdten med féraldrar och assistenter, ibland kom barnhabiliteringens personal och informerade. Nar
deltagarna blev lite aldre var de sjalva med pa moétena. Nagon tyckte det skulle varit bra om man bjudit
in en specialist till en lektion, som kunde informerat om funktionsnedsattningen pa ett objektivt satt.
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Vad galler idrottslektionerna var det tva av deltagarna som berattade om sina erfarenheter fran
hogstadiet och gymnasiet. Rorelseformagan var nedsatt hos de flesta redan pa lagstadiet, men man
hade kanske inte fatt nagon diagnos da.

Pa hogstadiet fick en person ga och simma i varmvattenbassang och fick betyg pa det.

For en annan person hade man annu inte ordnat med idrottslektioner for honom pa den
gymnasiesarskola han gick.

Vid Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM, finns specialpedagoger som tagit fram material med
rad och stod kring idrottslektioner for elever som har en funktionsnedsattning.

Ett par deltagare hade studerat pa universitetet. En av dem berattade att han hade haft kontakt med
samordnaren och tyckte att det fungerade bra for det mesta, men ibland kunde lokalerna varit daligt
anpassade. Han hade med sina egna assistenter, de brukade anteckna fér honom. Ibland antecknade
en kurskamrat. Lite langre tentamenstid med egen skrivsal och skrivvakt brukade han ha.

En person var aktiv i studentkaren nar han laste pa universitetet. Han fick darigenom bra koll pa vilket
stéd man kunde fa och var aven med och paverkade. Det finns, forutom skrivhjalp och anpassad
tentamen, som redan namnts, mdjlighet till talsyntes och en mentor kan hjalpa till att Iagga upp
studierna. Han var sjalv mentor fér en student som hade en funktionsnedsattning. Det ar viktigt att det
kommer fram att &ven personer med en funktionsnedsattning kan stédja andra.

Det underlattade mycket nar lararna anvande sig av till exempel PowerPoint och gjorde presentationerna
tillgangliga for studenterna aven i efterhand. Da slapp man anteckna. Men det fanns "gamla ravar” som
bara ville skriva pa whiteboard-tavlan, trots att man fran studentkarens sida forsokte paverka alla att ta
till sig digital teknik.

Arbetsliv

Deltagarna tyckte det var viktigt att ha nagon form av sysselsattning, som arbete eller daglig verksamhet,
sa att man fick rutiner. Nagon arbetade halvtid, fyra timmar om dagen, pa kontor med dataarbete. Pa
grund av pandemin hade viss verksamhet pausats och deltagarna hade fatt mer ledig tid.

Boende, vardagsrutiner, sémn och aterhamtning
Boende, vardagsrutiner
Deltagarna gjorde som de flesta andra pa morgonen, duschade och at frukost. Men dessutom hade de
ett traningsschema med andningsdvningar och stretching som ska goéras 2-3 ganger om dagen. Man ska
aven sta upp, helst flera ganger om dagen, for att belasta skelettet och underlatta andningen. Hade man
trakeostomi skulle den skoétas. Ibland kunde man tycka att det var manga masten och da ruckade man
lite pa traningsschemat. En deltagare bodde hemma hos féraldrarna. Hans mamma var mycket
padrivande nar det galler traning. En annan persons mamma var likadan nar han var dar och halsade
pa, han tyckte det var positivt.
For en deltagare var det valdig mycket traning, inte bara morgon och kvall. Det var cykling och traning i
maskiner, sta-traning tre timmar om dagen, arm- och bentraning. Men en bra dag fér honom var nar han
fick sitta och spela, aka ivag pa nagon aktivitet eller att nagon kom forbi pa fika. Da fick viss traning
hoppas over. "Ibland ar det battre att komma ut, an att bara vara hemma och std”, som en av
assistenterna uttryckte det.
Ibland akte man till habiliteringen for att trana. En person tyckte att det skulle varit bra om det funnits
servocyklar pa de vanliga gymmen. Sadana kan alla anvanda. Da kunde man trana dar, istallet for att ha
en tid att passa pa habiliteringen pa dagtid nar man var upptagen med annat. En annan fordel var att
man da skulle traffa pa lite andra manniskor som inte hade en funktionsnedsattning.
Vardagen var energikravande. Att bara ta sig till jobbet kunde fresta pa orken. For en deltagare var det
valdigt viktigt att ha det rent och snyggt hemma och att var sak fanns pa sin plats. Da behévde han inte
lagga energi pa att leta.
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Rutiner var bra, men det kunde ocksa upplevas stressande att ha allting inrutat. Ibland behévde man fa
vara lite spontan. Det var ocksa viktigt att ha lite tid mellan olika géromal, sa att man hann med att vila
och stalla om.

Aven alla kontakter man maste ha kréavde energi, &annu mer om man hade svart att fa gehér for sina
behov hos tjanstemannen. En person tyckte inte alls han hade fatt gehor hos habiliteringen. Man ville ta
bort ett hjalpmedel, som han var bekvam med och ville ha kvar. Han tyckte att de hade installningen att
"vi vet vad som ar bra for personer som har Duchennes”, men han visste ju vad som var bra for just
honom. Det kan ju faktiskt vara olika mellan individer, trots att man har samma diagnos.

Hjalpmedel man behdvde ha i hemmet var bland annat liftar. Nagon kunde inte halla pa4 med matlagning
alls, sa darfor tyckte han inte det behdvdes ett anpassat kok. Han sag daremot till vilka matinkép som
skulle goras.

Alla deltagarna hade en anpassad bil. Det gav stor frihet.

Flera tyckte att kontakten med assistenterna var mycket god. Man hade valdigt hogt i tak och tankte
ibland att det var tur att ingen annan hoérde dem prata.

Alla manniskor brottas nog tidvis med existentiella fragor, men har man en allvarlig funktionsnedsattning
ar det en speciell situation. Man ar standigt omgiven av assistenter som man behdéver for att klara av det
dagliga livet, man kanske behdéver fler och fler hjalpmedel, kanske har vanner gatt bort. Flera deltagare
hade psykolog- eller kuratorskontakt, en person brukade alltid ha det via videosamtal, en annan hade
brukat aka for fysiska méten, men hade pa grund av pandemin bérjat med samtal via Teams, istéallet. Det
var mer praktiskt, da slapp han aka ivag och han tankte fortsatta pa det sattet, aven nar pandemin ar
over.

Vissa valde att prata med vanner och familj, istallet fér med en professionell person.

En deltagare tyckte det var viktigt att tdnka pa att man verkligen kan leva ett langt, bra och harligt liv,
trots att man har Duchennes. Det finns sa manga hjalpmedel och mediciner och det utvecklas hela tiden.

Somn och aterhamtning

Nagra deltagare hade andningshjalpmedel pa natten, BiPAP. Det kandes jobbigt i borjan nar man tankte
pa hur paverkad man blev av att ha Duchennes. Men det var ett suverant hjalpmedel, man sov gott och
vaknade utvilad. Dessutom kéande man sig som Darth Vader varje kvall, tyckte en deltagare!

Sjukvard och andra samhallskontakter

Deltagarna hade en hel del vardkontakter, till exempel med hjartlakare, lungmottagning, neuro-
mottagning, ortopedtekniker, fysioterapeut. Vardcentralen besdkte man for enklare darenden. En person
hade en riktigt bra kontakt dar, en lakare som kande till Duchennes. Det var guld vart och horde inte till
vanligheten nar man har en sallsynt diagnos. Trevlig var han ocksa, kom fram och pratade aven om
deltagaren inte var dar for att traffa just honom.

Kontakt med habiliteringen hade alla, specialisttandlakare hade vissa. Som namnts ovan var psykolog-
eller kuratorskontakt av varde for vissa.

Det kunde vara lang vantetid for att fa komma till en specialist.

Nar man bytte fran barn- till vuxenmottagning blev det svarare att hitta specialister, ansag deltagarna.
Vissa personer hade dubbel assistans, det vill sdga tva assistenter samtidigt.
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