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1. Inledning

Den hir skriften ir bade for dig som har ett barn med Duchennes muskeldystrof och fér dig
som triffar barn och ungdomar med Duchennes muskeldystrofi i rollen som pedagog eller
vid olika former av fritidsaktiviteter. Ibland kan man behéva stdd i kommunikationen mellan
forskola, skolan och fritidsaktiviteter. Darfor har vi tagit fram den hir skriften. Malet ir att
det ska bli s bra som majligt fr barnet, utifrin dess forutsittningar och méjligheter.

Det finns ménga sitt att underlitta i vardagen eller nir det giller arbetsmiljon i forskolan,
skolan eller vid fritidsaktiviteter for den som ir ung med Duchennes muskeldystrofi. I denna
skrift har vi samlat tips, rid och erfarenheter som kan vara ett stod for dig och hjilpa dig hitta
de metoder som fungerar bist for er. Du kan lisa hela eller vilja specifika avsnitt och skriften
finns ocksd pd www.duchenneochdu.se.

Patientféreningen for Duchennes och Beckers muskeldystrofi (DBMD) finns for personer som
lever med Duchennes och Beckers muskeldystrofi, men ocksd for deras familjer och anhériga.
DBMD ska vara en métesplats for djupa samtal och glada skratt, hirliga upplevelser och svdra
fragor. Vi vill skapa gemenskap och sammanhang, och fokusera pd mijligheter, men ocksd arbeta
med stod och pdverkansarbete.

Vi bar haft méjlighet att granska, tipsa och bidra till innebdllet i detta viktiga material. Vir egen
upplevelse dr att samverkan med forskolan och skolan ér bade viktig och svdr. Bdde rektorer och
pedagoger vill ofta oerhort vil, men for att kunna ge vira barn och ungdomar de bista
forutsittningarna behovs en grundliggande forstéelse for Duchennes och Beckers muskeldystrofi.
Det behovs dven en stor dos kreativitet, flexibilitet och fingertoppskénsla frén pedagogerna och det
hoppas vi inspirera till.

Vir forboppning dr att materialet kan anvindas av savil pedagoger som forildrar under
barnets/ungdomens tid i forskola/skola. Er fordldrar vill vi inspirera till sppenhet och dialog,
men hoppas ocksé att materialet kan bidra till att avlasta det fantastiska arbete som ni gor med
och for era barn varje dag!

Patientféreningen for Duchennes och Beckers muskeldystrofi


http://www.duchenneochdu.se

I varje kapitel finns anteckningsrader dir man kan samla sina egna tankar, frigor, reflektioner
eller erfarenheter. Det blir i sig virdefullt material som kan anvindas for att stirka
kommunikationen mellan pedagoger, skolpersonal, ledare, férildrar och barnet.

Tips:
Det kanske ir forsta gingen som barnets pedagog eller lirare har en elev med
Duchennes muskeldystrofi. Férbered dig p4 att prata dppet om barnets sjukdom och
erbjud girna information om Duchennes muskeldystrofi. Hir kan du hitta mer
information: www.duchenneochdu.se.
Genom att tidigt ge information till férskolan eller skolan s3 kan barnet f4 rite
bemétande och det stdd eller de anpassningar som behdvs.

2. Om Duchennes muskeldystrofi

Duchennes muskeldystrofi (DMD) ir en medfddd, genetiske orsakad, sjukdom som frimst
drabbar pojkar eftersom den defekta genen sitter pi X-kromosomen. DMD ir den vanligaste
neuromuskulira sjukdomen som drabbar barn. Trots det ir Duchennes muskeldystrofi en
ovanlig sjukdom, cirka 1 av 5000 pojkar som f6ds varje ir utvecklar sjukdomen. I sillsynta

fall kan 4ven flickor drabbas.?

Oftast stills diagnosen vid 3-5 ars alder till foljd av att forildrar har sett tidiga symptom

och soke hjilp inom varden. Tidiga tecken att vara uppmirksam p ir till exempel forsenad
motorisk utveckling, kraftiga vadmuskler, svirigheter att springa eller hoppa, vaggande ging,
forsenad talutveckling eller att barnet inte hinger med i samma takt som sina kompisar.
Minga ginger sker en frdrojning i utredningsfasen, men ett enkelt blodprov kan leda virden
ritt i diagnostiken och efter ett genetiske test kan man stilla korrekt diagnos.2

Dystrofin saknas

For att muskulaturen ska fungera pi ett bra sitt krivs dystrofinprotein, som bland annat har
en stotdimpande och stabiliserande funktion i muskelcellen och gér s att muskeln klarar

av pafrestningar som sker nir muskeln anvinds. Vid Duchennes muskeldystrofi bildas inget
dystrofin, vilket gdr att musklerna littare bryts ner och istillet ersitts av fett och bindviv och
muskeln blir dirmed successivt svagare.

Sjukdomsférloppet kan variera mellan olika individer, men ir progressivt, vilket innebir att
forsimringen fortskrider och olika funktioner och f6rmagor forloras éver tid. I mellan- eller
hagstadiedldern forlorar man vanligen fSrmagan att gi och behovet av stdd och assistans blir
stdrre. Olika typer av behandlingar kan géra s3 att sjukdomen utvecklas i en lingsammare
take. S sminingom péverkas 4ven lungfunktionen och hjirtmuskeln.

Att leva med Duchennes muskeldystrofi ir utmanande for den som drabbats, men ocksa fér
forildrar, syskon och anhériga. Det finns idag ingen botande medicin, men det finns
behandlingar och stdd att f som bromsar fétloppet och som kan ha en positiv inverkan pa
det dagliga livet. Livslingden ir idag betydligt lingre 4n vad den var fér bara 10 ir sedan.

Vill du veta mer om Duchennes muskeldystrofi? Lis mer pi www.duchenneochdu.se.


http://www.duchenneochdu.se
https://duchenneochdu.se/

Tips:
Dela med dig av s3 mycket information du har om Duchennes muskeldystrofi och var
beredd att forklara vad sjukdomen innebir.
Skriv girna ner dina tankar infér moten med pedagoger eller lirare s att du inte
glommer att ta upp betydelsefulla saker for barnet och dig.
Det ir viktigt att forstd begrinsningarna for barnet, men forsdk samtidigt att fokusera
pa barnets styrkor.

3. Neuropsykiatriska funktionshinder

Mer 4n 30 procent av alla som lever med Duchennes muskeldystrofi har nigon form av
kognitiv funktionsnedsittning eller neuropsykiatriske tillstaind (ADHD, autism). Aven
beteenderelaterade diagnoser, som trotssyndrom och social fobi, ir vanligare bland barn med
DMD. Detta har sannolike flera olika orsaker. Att leva med Duchennes muskeldystrofi kan i
sig vara oerhért frustrerande och krivande. Eftersom dystrofinproteinet normale sett
iterfinns dven i hjirnan, kan dven den paverkas nir dystrofinproduktion saknas.#

Ibland kan ocksa den sammanlagda belastningen av sirbarhetsfaktorer som muskelsvaghet,
smirta, trotthet, koncentrationsformiga och kognitiva funktionsnedsittningar cka graden
av problemskapande beteenden hos pojkar med DMD. D4 ir det vikeigt att se éver helheten
och balansera dessa krav gentemot barnets resurser och se dver vilka extra stod och uppligg
som kan minska de problemskapande beteendena.

Forskning pagar

Att ha Duchennes muskeldystrofi innebir ocksi att belastningen for barnet kan variera
under sjukdomsférloppet. Olika faser under utvecklingen kan bidra till extra sirbara
perioder: frin att g4 till att sitea i rullstol, att bétja i skolan med krav p3 koncentration ver
tid, att borja med lis- och skrivinlirning etc. Minga av dessa saker dr utmanande for alla barn
men f6r barn med Duchennes muskeldystrofi si liggs dessa utmaningar pa tillsammans med
andra sjukdomsrelaterade belastningsfaktorer.®

Forskning pagir inom omridet och vi kommer att lira oss mycket framéver. Men hur ska
man hantera dessa utmaningar hir och nu?

Barn och ungdomar med Duchennes muskeldystrofi har, precis som alla andra, ritt till
medicinsk utredning och hjilp genom virden. Kontakta dirfor ditt virdteam for act fa
information om hur just ni ska gdra for att fa hjilp.



Tips:
Det ir vikeigt att vara uppmirksam pa det psykiska miendet, och hir kan
skolskdterskan vara en kontake.
Man kan ocksi kontakta skolkuratorn om barnet vill ha ndgon att prata med p3 skolan.
Informera skolskéterskan om Duchennes muskeldystrofi i samband med de
aterkommande hilsokontrollerna.
Informera giirna skolan och skolskéterskan om Akutkortet, lis mer om kortet i avsnitt 8.
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4. | forskolan

De flesta barn som har Duchennes muskeldystrofi kan g3 i vanlig férskola men det kan
behdva gdras anpassningar lings vigen. Det ir bra att kontakta fSrskolan i god tid innan
skolstart f6r att sikerstilla att eventuella stdrre anpassningar hinner bli klara.

En dag pa forskolan

En dag pi forskolan kan se olika ut, med olika aktiviteter och dagsformen kan variera. Dirfor
ir det viktige ate pedagogerna pa forskolan tar reda pa vad varje barn behéver. Behdver det
gdras nigra anpassningar i miljén? Tillsammans kan ni utveckla strategier som stdttar barnet
att fi en bra vardag och vara aktiv tillsammans med sina kompisar.

Kompisar - om inkludering

Kompisar 4r det bista som finns! Men hur gér man om man kinner att man inte hiinger
med i samma tempo som sina kompisar? Det ir viktigt att barnet fir det stod det behdver
s att det kan vara med p lika villkor som alla andra. Det ir frskolans rektor som ansvarar
for att barnet far ritt stdd och du som anhérig har méjlighet att vara med i utformningen av
eventuella stodinsatser.

Ibland behéver man skapa aktiviteter som stirker kinslan av inkludering. Som pedagog kan
man utforska leken som en vig till inkludering och uppmuntra allt som stottar det.

Lek och alternativa aktiviteter

Barn med Duchennes muskeldystrofi kan ha svirt att klittra eller springa snabbt. Som
pedagog ir det bra att tinka pi att variera leken och aktiviteterna s att alla kan delta pa
sina villkor.

Om man till exempel spelar fotboll, se till att det finns tillging till en littare boll. Det ska
ocksd kunna finnas méjlighet att sitta och vila en stund under leken, till exempel med en pall
i nirheten.

Det ska vara méjlige att vara kvar inomhus under leken ibland, tillsammans med kompisar. Man
ska inte behdva vara inne sjilv utan man kan gdra ett rullande schema fér nir olika kompisar
kan vara med. Vid dessa tillfillen kan till exempel olika typer av spel vara bra som aktivitet.

Det ir ocksi vikrigt att prata med barnen om det som hinder pa ett dldersanpassat sitt. Om

ett barn till exempel inte orkar springa lika fort som kompisarna férstir smé barn om man
berittar att det handlar om att "musklerna ir trétta” — och for dldre barn kan man kanske
anvinda ord som muskelsjukdom.

Utflykter och aktiviteter

Forskolan ska vara tillginglig for alla barn och det giller inte bara for undervisningen.
Enligt FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning, ska elever
med funktionsnedsittning ha samma méjligheter att delta i utflykter och idrottsdagar som
alla andra.

Infér utflykter och aktiviteter kan det vara bra att pedagog och férilder samealar om det ir
nigot speciellt som bor uppmirksammas eller forberedas for barnet. Det handlar till exempel
om att transporterna man anvinder ir tillginglighetsanpassade och att man planerar
aktiviteter i en miljé som ir tillginglig for alla.

Hjalpmedel i forskola

Barn med en funktionsnedsittning kan f3 hjilpmedel for att kunna delta i forskolan eller i
aktiviteter. Exake vilka hjilpmedel som behévs ir individuellt och exempel kan vara en
elrullstol eller anpassad utrustning for att kunna styra en dator.
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Beritta for forskolan om eventuella hjilpmedel som barnet har och diskutera om det behéver
gbras anpassningar i lokalerna, till exempel skapa utrymme 5t en rullstol.

Extra stod i forskolan

Barn i forskolan har ritt till extra stdd, iven om det inte finns nigon rite till dtgirdsprogram
pd samma sitt som i andra skolformer. Extra stdd i forskolan regleras i egna bestimmelser
och fokuserar inte pd miluppfyllelse pi samma sitt som f&r andra skolformer. Istillet for att
ha bestimda kunskapskrav eller mil som barnet ska n, finns mal f6r verksamheten.

I skollagen regleras méjligheten till extra personalresurser. Det kan dirfor vara virdefullt ate
ta upp det i kontakten med férskolan innan starten for att skapa de bista forutsittningarna
f6r barnet.

Att beratta pa forskolan

Nir ska man beritta pa férskolan och hur ska man géra det? Att kunna beritta pd "rit siet”
kan du lisa mer om i avsnitt 7, Kommunikationens betydelse. For att barnet ska fa si goda
forutsiteningar som majlige i fdrskolan kan det vara bra att involvera habiliteringen nir du
berittar for fdrskolepersonalen om barnets behow.

Rad och stod fran Habiliteringsmottagningen

Habilitering innebir att utveckla eller stirka en fdrmiga. Det kan minska eller forebygga
svirigheter som kan félja av en funktionsnedsittning. Habiliteringen kring Duchennes
muskeldystrofi ger bide stdd och behandling inom det medicinska, psykologiska,
pedagogiska, tekniska och sociala omradet.

P34 habiliteringen finns bland annat fysioterapeuter, arbetsterapeuter och kuratorer. De kan
bistd med stotening om hur man kan informera om Duchennes muskeldystrofi och kan ge
hjilp och stdd kring olika former av hjilpmedel. Som pedagog behéver man sikerstilla ate
man har forilderns tillstind att prata om barnet med habiliteringen.

Vilken habilitering som ir limplig ir individuell och habiliteringsinsatserna planeras utifrin
varje enskilt barns egna behov och férutsittningar. De insatser som behdvs kan férindras
&ver tid, men det ska alltid ske i samverkan med anhériga. Pedagogerna kan ocks3 efterfriga
information och material av och stilla frigor till habiliteringen.

12

Tips:
Under en intensiv dag pi forskolan behdver ibland barn med Duchennes muskeldystrofi
extra vila eller terhimtning, D4 kan vilostunden géras till en inkluderande stund for alla
genom att pedagogerna planerar en lugnare aktivitet som far alla att kiinna sig delaktiga,
till exempel en stund med massage.
Beritta i ett kort brev om barnets sjukdom och ge det till de andra férildrarna pa
forskolan. D4 kan de svara p3 frigor om barnen undrar hemma. I forskoledldern behéver
man inte nimna sjukdomens namn utan beskriv att det ir en muskelsjukdom. De flesta
uppskattar att fi informationen, och det ir viktige att inget sker bakom ryggen p3 barnet.
Barnet kanske har ett eget sitt att benimna sjukdomen pd som ni kan anvinda nir ni
pratar om sjukdomen med andra barn i samma ilder.
Fundera p3 vad som blir bist fr er familj, att informera bara férskolegruppen eller hela
forskolan.

13
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5. 1 skolan och pa fritids

Det ir helt normalt for fdrildrar, pedagoger och dven for barnet med Duchennes muskel-
dystrof att kinna oro kring skolstarten. Du kanske oroar dig for om barnet ska ramla, bli
retad eller genomlida onédig stress pd grund av prov eller andra uppgifter. Men det ir viktigt
att f3rstd att oron inte alltid dr befogad, och att skilja farhigorna fran fakea kan gora stor
skillnad nir du hjilper barnet att fi en sd bra skolging som majligt.

De flesta barn som har Duchennes muskeldystrofi kan g i vanlig grundskola utan problem,
men det kan behdva goras anpassningar lings vigen.

Innan skolstarten

InfSr skolstarten, eller vid byte av skola, kan det vara bra att prata med skolan om barnets
behov for att skapa sd bra fSrutsittningar som méjlige for barnet. Ténk pa att ta kontake i god
tid eftersom vissa anpassningar kan ta tid act f3 pa plats.

Be om ett uppstartsmote i god tid innan med personalen som kommer att vara involverad i
barnets skolging. Ta upp och diskutera alla tankar du har, om det giller orosmoment eller
sirskilda behov. Beritta om de behandlingar som sitt barn eventuellt har och dela med dig av
information om Duchennes muskeldystrofi.

Kanske behover schemaliggaren involveras for att striva efter att forligga idrottslektionerna
iborjan eller i slutet av dagen, eller om barnet behover tid for sin specifika trining. Det kan
ocksd vara bra att klassrummet ligger i markplan och s nira matsalen som méjligt.

I métet med skolan kan det vara bra att ha med en resurs frin habiliteringen som kan stotta
er i vilka anpassningar som skolan behéver gora.

Att beratta pa skolan
Nir ska man beritta pa skolan och hur ska man gdra det? Att kunna beritta pa "ritt sitt” kan
du ldsa mer om i avsnitt 7, Kommunikationens betydelse.

Extra stod i skolan

Enligt skollagen har alla skolor i Sverige en skyldighet att ge extra stod till de elever som ir

i behov av det. Lagen siiger ocks3 att stodet ska ges pa det sitt och i den omfattning som
behdvs for att en elev ska uppna kunskapskraven. Det kan till exempel innebira méjligheten
till en extra personalresurs.

Vid planeringen av skolstarten ir det vikeigt att ta hidnsyn till barnets fysiska férutsittningar,
men iven inlirningsférmigan. Vissa barn med Duchennes muskeldystrofi kan ha svirigheter
nir det kommer till inldrning, och i huvudsak den sprikliga fsrmdgan. D4 kan det vara bra
att en neuropsykologisk utredning gors innan skolstarten. Fér att kunna skapa s goda
forutsiteningar som majlige for barnet i skolan, dr det dven viktigt att skolan fir ta del av
denna information i god tid.

Skolstarten

Det ir vikeigt att du tar kontake med skolan och ger dem sd mycket information som méjlige
om Duchennes muskeldystrofi. Det hjilper skolpersonalen med en rad uppgifter,
till exempel att:

+  Seill att det finns anpassade hjilpmedel

+  Ordna skolskjuts till och frin skolan

+  Anpassa kursplanen

+  Bevaka andra behov som kan uppsta under skoltiden

+  Tillsitta resurser vid inlirningssvirigheter eller koncentrationsstdrningar

+  Ge extra tid for skolarbete

+  Vara flexibel nir det giller nirvaro

+  Informera andra elever om Duchennes muskeldystrofi (med din till3telse).

Samarbete och strategier

Att barnet har Duchennes muskeldystrofi innebir inte att det ska exkluderas frin att delta i
skolaktiviteter. Diskutera barnets formigor och begrinsningar med skolan. Ni kan
tillsammans komma &verens om ifall det behovs sirskilda anpassningar som till exempel en
rullstolsramp, extra tid for lixforhdr och prov eller att vilja lekar som inte kriver fysisk styrka.

Behoven hos en elev med Duchennes muskeldystrofi kan skilja sig mycket frin andra elevers.

Det ir viktigt att pedagogerna forstir om barnet:

+  Behéver anpassad eller extra undervisning

+  Behover assistans for att ta sig till exempelvis matsalen eller toaletten

+  Har kognitiva svirigheter eller inlirningssvirigheter

+  Behover ta med sig anpassade hjilpmedel till skolan

+  Behéver ta sin medicinering under skoltid

+  Kan behéva bli visad sirskild hiinsyn vid férseningar, frinvaro och/eller lixor

+  Ar oppen for att diskutera Duchennes muskeldystrofi med klasskamrater, andra
forildrar och andra lirare.
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Det kan vara en balansging mellan att ge stdd och att uppmuntra sjilvstindighet och att inte
vara integritetskrinkande. Det vikrtiga ir att skolan har en positiv och tillitande instillning

till ate ge hjilp.

Ibland kan det ricka med att man 4r medveten och formulerar sig p4 ett lite annat sict. Till
exempel kan man istillet for att siga "vill du ha hjilp?” eller "sig till nir du vill ha hjilp”
erbjuda sig genom att siga "jag hjilper girna dig, 4r det okej?”. D4 visar man barnet i handling
att det ir helt okej att behdva och ta emot hyjlp.

Skolans kompetenser

For att kunna sitta upp realistiska mal och fokusera pi elevens styrkor bor pedagogerna
arbeta tillsammans med elevens forildrar. Exempelvis kan ni diskutera méjligheten och
behovet av att utveckla ett individualiserat utbildningsprogram (IEP).

Rad och stod fran Habiliteringsmottagningen

Habilitering innebir att utveckla eller stirka en fdrmiga. Det kan minska eller forebygga
svirigheter som kan folja av en funktionsnedsittning. Habiliteringen kring Duchennes
muskeldystrofi ger bide stdd och behandling inom det medicinska, psykologiska, pedagogiska,
tekniska och sociala omridet. Vilken habilitering som ir limplig 4r individuell och
habiliteringsinsatserna planeras utifrin varje enskilt barns egna behov och férutsittningar. De
insatser som behdvs kan férindras éver tid, men det ska alltid ske i samverkan med anhériga.
For att barnet ska f3 si goda forutsittningar som majligt i skolan kan det vara bra att involvera
habiliteringen nir du berittar for skolpersonalen om barnets behov. Habiliteringsmottagningen
kan iven ge stdd till skolan. Skolpersonal 4r vilkomna att kontakea habiliteringen for mer
infomation eller vid frigor. En arbetsterapeut kan ocks3 komma till skolan och ge tips och rid.

Hjalpmedel i skolan

Barn med en funktionsnedsittning kan f3 hjilpmedel for att kunna delta i undervisningen
och andra aktiviteter i skolan. Exake vilka hjilpmedel som behévs ir individuellt. Nagra
exempel pa personliga hjilpmedel ir elrullstol, anpassad utrustning for att kunna styra en
dator eller ett bokstdd for att underlitta en bittre vinkel fr nacken vid lisning.

Beritta for skolan om eventuella hjilpmedel som barnet har och diskutera om det behéver
gdras anpassningar i klassrummet, till exempel skapa utrymme f6r en rullstol. Beritta om ditt
barn behéver hjilp med anpassade liromedel, till exempel bcker med littlist text. Skolan
kan ocksa bistd med stdd i form av en extra pedagog. Barn utvecklas och situationer férindras
och dirfdr dr det vikeige att tillsammans med skolan regelbundet f5lja upp barnets behov for
att skapa sd bra forutsittningar som majlige for barnet.

Miljon i skolan

Pedagoger och férildrar bér gemensamt gi igenom behov av ytterligare anpassningar i
klassrummet, i kapprummet eller i entrén. Habiliteringen ir ett bra stdd att ha med sig nir
man tittar pa vilka anpassningar som behéver gdras i skolmiljén. Det kan vara allt frin acc
installera dérrdppnare eller skaffa binkar for vila till att klidhingare behéver flyttas lingre
ner. Man kan behéva se 8ver om det behdvs ramper, om tvilen p toaletten kan gdras
automatisk eller om man behdver géra det lictare att spola pi toaletten. Det kan vara
virdefulle att f3 en arbetsstol tidigt frin habiliteringen, den kan underlitta och géra sd ate
barnet orkar mer.

Nu gar vi till lunchen

Diskutera girna om det behéver gdras nigra anpassningar pi vigen till eller i matsalen. En
enkel sak att gdra nir man gir till lunchen, d3 det ofta blir en kg, ir att lita barnet f3 ga forst.
D4 undviker man att det behdver std och vinta i onddan.

Aven om man vill uppmuntra sjilvstindighet och att kunna himta maten sjilv, s kan skolan
erbjuda stdd och hjilp nir det behdvs. Niir man gir frin lunchen kan barnet f3 g lite tidigare s3
att det inte kommer sent till nista lektion och till exempel hinner g3 pi toaletten i lugn och ro.

Pedagogerna kan se till att barnet fir stod ate hita pauser, till exempel pa rasterna. Hir kan
resursen hjilpa till.

Kompisar och raster

Det ir vikeigt att barnet fir det stod det behdver s3 att det kan vara med pa lika villkor som
alla andra, ocks4 pa rasterna. Det ir skolans rektor som ansvarar for att barnet fir det stod
det behéver. Ibland behéver man skapa aktiviteter som stirker kinslan av inkludering. Det ir
ofta framgangsrike nir pedagogerna utforskar leken som en vig till inkludering och
uppmuntrar aktiviteter som gor att alla kan delta pa sina villkor.
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Om man till exempel spelar fotboll, se till att det finns tillging till en littare boll. Det ska
ocksa finnas mdjlighet att sitta och vila en stund under rasten, till exempel med en pall i
nirheten. Det ska vara méjligt att vara kvar inomhus under rasten ibland, tillsammans med
kompisar. Man ska inte behéva vara inne sjilv utan man kan gora ett rullande schema for nir
olika klasskompisar kan vara med. Vid dessa tillfillen kan till exempel olika typer av spel vara
bra som aktivitet,

Under rasten ir det sociala viktigt. Eftersom det kan ta lingre tid f6r barn med Duchennes
muskeldystrofi att kli pa sig, och det ibland ir tringt i skolkorridorerna, s3 r en bra 8sning
att de gir ut nigra minuter tidigare. D4 kan man undvika att man kommer sent och att
kompisarna redan har borjat leka eller inleda en aktivitet.

Attvila

Energin ska ricka hela dagen. Ligg in pauser och gér det mgjligt for barnet att kunna g3
undan under dagen och vila frin intryck. Det ir viktige att f3 dterhimening, bide kroppslige
och mentalt.

Om barnet ir yngre kan ett rid vara att man ska f3 variera var man sitter i klassrummert, och
kunna vixla mellan till exempel att sitta pa en stol, pd mattan eller i en soffa. D3 kan man vila
kroppen. Det centrala ir att man kan hitta en flexibilitet s4 att barnen orkar i skolan och fir
det si bra som mojligt.

Pa idrotten

Det bér alltid finnas alternativ till aktiviteterna som stir pa schemat, s att barnet kinner att
det kan vara med. Tips till liraren ir att kunna erbjuda en méjlighet for eleven att sitta ner
under genomgangarna och att girna lita barnet veta i f6rvig vad som ska hiinda p3
idroteslektionerna s3 att det kan vara forberett. Ibland kanske barnet ocksa kan f3 hjilpa till
att skéta musiken eller nigon annan uppgift. Erbjud aktiviteter som inte ir fysiskt krivande
och undvik att jaga tider eller héjder. I omklidningsrummet giller det ate titta p3 18sningar
som passar barnet.

Piminn klassen om att alla ir olika och man har olika lict for saker. Det ir ocks3 viktigt att
idrotten fir vara ett roligt imne. Minga tycker om att réra pd sig och d giller det att behilla
glidjen i idrotten.

Det kan behéva géras fler anpassningar i idrotten i takt med att eleven blir dldre och dir kan
skolan vinda sig till Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) for att f3 tips p3 hur man
kan anpassa idrotten for att inkludera alla. Lis mer om SPSM i avsnitt 8.

Friluftsdag och utflykter

Skolan ska vara tillgiinglig for alla och det giller inte bara undervisningen. I enlighet med
FN:s konvention om rittigheter fr personer med funktionsnedsittning, ska elever med
funktionsnedsittning ha samma méjligheter att delta i skolutflykeer och idrottsdagar som

alla andra.

Infér utflykter och aktiviteter kan det vara bra att pedagoger och forildrar samtalar om
ifall det dr ndgot speciellt som bér uppmirksammas eller férberedas for barnet.

Det handlar till exempel om att transporterna man anviinder ir tillginglighetsanpassade
och att man férligger aktiviteter i en miljé som ir tillginglig for alla. Om man till exempel
arrangerar Skoljoggen i skogen dir det iir svirt att ta sig fram si dr den inte inkluderande for
alla, inte heller om man skapar en separat slinga bara fér ett barn. Hir kan en resurs vara en
tillging och stotta i planeringen.

Det ir vikeigt att fi vara som sina klasskompisar och inte sticka ut. Om en aktivitet inte ir
inkluderande, fundera éver om man kan gdra en annan aktivitet istillet. Och om det till
exempel handlar om en klassresa med évernattning, vilket stod behdver barnet for att kunna
vara med?

Prao

Prao ir en del av utbildningen och dirfr kan det vara bra att veta att elever som behéver
extra stod i skolan ocks3 kan f3 det vid prao. Fundera i god tid infér en praoperiod om vilket
stdd som kan vara aktuellt.

Riksgymnasier

Nir det idr dags for gymnasiet finns det ocks3 méjlighet att séka sig till en mer pedagogiskt
anpassad milj. I Sverige finns det till exempel fyra riksgymnasier for unga med fysiska
rérelsehinder. De erbjuder en anpassad gymnasieutbildning med assistans och habilitering,
Detta kan vara en méjlighet att flytta hemifrin pd ett tryggt och anpassat sitt, en bra
forberedelse infdr vuxenlivet. Riksgymnasium kan man séka till oavsett var man bor idag.

Riksgymnasierna finns i:

+  Stockholm
+  Goteborg
+ Umed

+  Kristianstad

P34 riksgymnasierna finns tid for habilitering inlagt i schemat, dirfor ir de flesta utbildningar
fyra ar. For att kunna ansdka maste man uppfylla vissa krav, och ansékan gérs via

Specialpedagogiska skolmyndigheten.

19



Tips:

20

Beritta i ett kort brev om barnets sjukdom och ge det till de andra férildrarna i klassen.
D3 kan de svara p frigor om barnen frigar hemma. Beroende p4 barnens ilder fir man
bestimma hur man beskriver det. De flesta uppskattar att f3 informationen, och det ir
vikeige att inget sker bakom ryggen pa barnet.

Fundera pd vad som blir bist for er familj, att informera bara klassen eller hela skolan.
Se till att skapa nitverk for att £ stod. Det ir vikeige att hitta andra som har funktions-
variationer och att skapa nitverk med andra fdrildrar for ate £3 st8d och hjilp. Undersok
vilka férildragrupper eller digitala forum som finns. I nitverken kan man stilla frigor
och fa tips av varandra. Man kan f4 stéd att tinka bredare och se vilka 18sningar andra
har hittat och det skapar hoppfullhet. Vind dig girna till Patientféreningen for
Duchennes och Beckers muskeldystrofi och Insamlingsstiftelsen for muskeldystrofi-
forskning (SMDF), du hittar mer information om dem i avsnitt 8.

6. Fritidsaktiviteter

Inkludering - att fa vara som alla andra

I en fritidsaktivitet fir man vilja det man ir intresserad av och man fir utvecklas i det man
tycker ir roligt. Dirfor behdver barnet fi det stdd det behdver dven pi fritiden sa att det kan
delta pa lika villkor som alla andra.

Att beratta for ledaren
Det ir bra att informera trinaren eller ledaren redan frin start. Det kan ricka med en kort

information om hur férutsittningarna ir for barnet. Gér det som passar dig och barnet bist.

Om ledaren ir informerad har han eller hon méjlighet att anpassa akeiviteten och kan ocksi
uppmuntra barnet pi ritt sitt.

Diskutera med ledarna hur man kan skapa en likvirdig situation vid till exempel
uppvirmningen. Behdver barnet gora en alternativ uppvirmning eller kan det kanske ta
ansvar 3r en alternativ uppvirmning for hela laget?

Hitta balansen

Det viktiga ir att hitta en flexibilitet och balans si att barnet orkar genomféra aktiviteterna
pa ett sd bra sitc som majligt. Ledaren har en viktig roll eftersom den kinner barnen och
dirfor kan den ocks3 tipsa om nir det kanske behévs en extra paus och kompisarna kan
hjilpa dill att himta eller bira material om det ska goras.

Tanka utanfor boxen

Ofta kan man hitta I8sningar om man forséker tinka utanfor boxen. Nir barnen ir smd och
orkar 3ka skridskor kan man ta hjilp av en spark nir man dker. Man kan siitta medar pi en
rullstol s att man kan dka pa sné. Ett sitt atc dka slalom ir att 3ka biskii, nir man sitter i en
kilke. Man kan anvinda springvagnar som ett hjilpmedel och det finns pahingscyklar som
man kan anvinda ute i terring.

Aka palager
Diskutera med ledarna i god tid innan om anpassningar behéver goras. Till exempel kan det
handla om att transporterna ir tillginglighetsanpassade.
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Tips:
Still fragor till ditt nitverk for att f3 tips och olika 16sningar.
Ar du nyfiken pa nya fritidsaktiviteter f6r dite barn? Det finns flera stiillen dir du kan
hitta inspiration.
Lis mer om elhockey pd www.parasport.se.
Lis mer om funktionell skidikning pi www.slao.se.
E-sportforbundet www.sesf.se.
RBU anordnar resor, lis mer pi www.rbu.se.
Se om det finns lokala initiativ. I Stockholms lin finns till exempel Fritidsnitet som ir
en webbplats med ett samlat fritidsutbud f6r barn, ungdomar och vuxna som har
funktionsnedsittningar pd www.fritidsnatet.se.



http://www.parasport.se
http://www.slao.se/fakta/funktionell-skidakning
http://www.sesf.se
http://www.rbu.se
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7. Kommunikationens betydelse

Att beratta om Duchennes muskeldystrofi

Aven om det ir helt upp till dig vem du vill beritta det for, eller inte, s3 dr det vanligtvis en
god idé att vara Sppen och irlig kring Duchennes muskeldystrofi med barnets pedagoger eller
ldrare.

Generellt sett upplever bdde barn och vuxna att det ir enklare att hantera en situation som de
forstar. Dirfor 4r det vikeige att ge tillrickligt mycket information om Duchennes muskel-
dystrofi och vara beredd pi att férklara vad sjukdomen innebir.

Boérja med det mest grundlaggande

En bra tumregel ir att bérja beritta vad du tror att mottagaren kan forsta och ta till sig.

+  Nir du pratar med vuxna, var si detaljerad som du kiinner ir ritt fr dig. Det kan ocks3
kinnas bra att vara forberedd pa f6ljdfrigor, si fundera igenom innan vilka frigor som
kan komma och férbered svar pi dem.

+  Nir du pratar med barn ir det bist att ge enkla forklaringar, anpassade till den dlder
som barnen befinner sig i for att de ska forstd vad det handlar om.

+  Det kan vara bra att lita barnens frigor styra vad du viljer att beritta f6r dem.

+  Det ir viktigt att betona att Duchennes muskeldystrof inte 4r nigons fel. Forklara att
Duchennes muskeldystrofi ir en sjukdom som man fods med.

Forklara hur det ar att leva med Duchennes muskeldystrofi

Forklara hur Duchennes muskeldystrofi pdverkar vardagen for barnet. Det kan till exempel
handla om fysiska utmaningar, medicinska behandlingar och vilka férindringar som kan
forvintas i framtiden.

Minga kommer sikert att stilla frigor om Duchennes muskeldystrofi, det visar att de dr
intresserade och bryr sig om barnet. Frigor innebir ocksa en méjlighet att hantera olika typer
av oro tillsammans, med hjilp av information och stod.

Forsok att skapa en atmosfir dir det kinns tillitande ate stilla frigor och beritta vad man
kinner. Detta ir sirskilt Viktigt for barn, eftersom frfigor innebir en méﬂighet att korrigera
missfdrstind och det kan hjilpa dem att uttrycka sina kinslor.

Lat var och en ta till sig informationen pa sitt satt

Du kommer troligen att mirka att olika personer reagerar pa olika sitt. Somliga vill ha
mycket information medan andra inte behéver hora om den medicinska sidan av Duchennes
muskeldystrofi. Vissa tycker att dr svirt att prata om sina kinslor, medan andra tycker att det
ir ldte.

Samtala girna med skolan om hur de kan prata om Duchennes muskeldystrofi med andra
elever. I forskning har man kunnat se att kunskap okar forstielsen och att barn som fSrstir
vad sjukdomen Duchennes muskeldystrofi innebir kan hjilpa till och stdtta en elev som har
DMD. Hir kan habiliteringen ocks bjudas in till skolan och vara ett stod.

Tips:
Forsok att besvara frigor pd ett Sppet och irligt sice. Ace berditta om Duchennes muskel-
dystrofi for lirare och elever kan vara jobbigt, men det ir en viktig del av bearbetnings-
processen.
Kommunicera pi ett sitt som kinns bra fér dig och barnet och frsck att anpassa
spriket till din omgivning,
Du kan lyssna och tipsa andra om poddserien "Kinn igen Duchenne” dir bland annat
likare, experter, patienter och anhériga pratar om Duchennes muskeldystrofi. Podden
finns pa alla de vanliga plattformarna for podcasts.
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8. Tillsammans kan vi skapa den
basta vardagen for barnen

Hir har vi samlat tips till fler stillen dir forildrar, pedagoger och ledare kan fa rdd och stdd.

Om skollagen

Alla ska ha rite dill en likvirdig utbildning. At detta efterfdljs, ser skollagen till. I skollagen

kan man lisa om alla rittigheter och skyldigheter som barn, elever och virdnadshavare har.

Dir stills dven vissa krav som huvudmannen for verksamheten maste uppfylla. Lis mer om
skollagen p4 Skolverkets hemsida: www.skolverket.se.

Om Barnkonventionen

Alla virldens barn ska ha samma rittigheter, oavsett bakgrund. Det sikerstills av
Barnkonventionen. Konventionen bestir av 54 artiklar som alla tillsammans ser till att
virldens barn behandlas lika och med respeke, att de lyssnas pa samt att deras bista tas i
beaktande. Vill du veta mer om Barnkonventionen kan du lisa mer pA UNICEF:s hemsida:
www.unicef.se.

Diskrimineringslagen och Diskrimineringsombudsmannen

Ingen ska bli diskriminerad p3 grund aven funktionsnedsiittning, Dirfor finns
Diskrimineringslagen, dir funktionsnedsittning ir en av de diskrimineringsgrunder som
lagen skyddar. Om du har tips eller klagomal som ror diskriminering eller trakasserier kan
du vinda dig till Diskrimineringsombudsmannen. Lis mer om Diskrimineringslagen och
Diskrimineringsombudsmannen pi: www.do.se.

Specialpedagogiska skolmyndigheten

Specialpedagogiska skolmyndigheten ir Sveriges storsta kunskapsbank inom specialpedagogik
och ger ocksi radgivning till dig som forilder. Personer med funktionsnedsittning ska ha
samma friheter och rittigheter som alla andra. FN:s konvention for personer med funktions-
nedsittning stiller krav pa bland annat tillgéinglighet, lika méjligheter samt respeke for att vi
alla ir olika. Du kan lisa mer pi Specialpedagogiska skolmyndighetens hemsida:
WWW.SpSm.se.

Patientféreningen DBMD
Patientforeningen for Duchennes och Beckers muskeldystrofi kan du komma i kontakt med
pi Facebook: www.facebook.com/Patientforeningen DBMD.

SMDF

Insamlingsstiftelsen for muskeldystrofiforskning (SMDF) stddjer forskning och sprider
information om Duchennes och Beckers muskeldystrofi. Stiftelsen bildades 4r 1986 och har
sedan dess stottat flera forskningsprojeke och anordnat ett flertal symposier. Lis mer p3

www.smdf.se.

Agrenska

Agrenska ir ett nationellt kompetenscenter for sillsynta hilsotillstdnd/diagnoser och andra
funktionsnedsittningar. De arrangerar bland annat utbildningar, erfarenhetsutbyten och
familjevistelser. Tips: dven skolpersonal kan delta under de Duchenneveckor som Agrenska
arrangerar om Duchennes muskeldystrofi. Lis mer pd www.agrenska.se.

Parasport

Alla ska f3 majlighet att utdva idrott pd fritiden. Ar du intresserad av parasport kan du g
in pd www.parasport.se. Dir hittar du information om vilka parasporter som finns nira dig
samt praktisk information for svil ledare, ombud och fér den som sjilv idrottar.

RBU

Riksférbundet fér Rorelsehindrade Barn och Ungdomar ir en familjeorganisation som finns
i hela Sverige. RBU verkar fér barn och unga med funktionsnedsittning, deras férildrar och
syskon. Dir kan du till exempel f3 std om skolan, personlig assistans eller sémnfrigor.

Lis mer pd www.rbu.se.

Nationellt kompetenscentrum

Om du behéver lite extra stdd, kan du vinda dig till Nationellt kompetenscentrum anhériga
(Nka). Dir kan du som anhérig f3 st3d genom bland annat digitala méten och
samtalsgrupper. Lis mer pi www.anhoriga.se.

Fler som erbjuder stod

Hos Centrum f6r sillsynta diagnoser i samverkan (CSD) hittar du fler organisationer som
erbjuder stod till anhériga till personer med funktionsnedsittning. Lis mer pd
www.csdsamverkan.se.
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Akutkortet

Insamlingsstiftelsen for muskeldystrofiforskning (SMDF) har tagit fram Akutkortet. P4
kortet finns bland annat kontaktuppgifter till den som bir kortet, information om
Duchennes muskeldystrofi och information om mediciner. Akutkortet ska hjilpa personer
som lever med Duchennes muskeldystrofi att snabbt kunna informera omgivningen om en
olycka skulle vara fraimme. Beritta for frskolan, skolan eller ansvariga for fritidsaktiviteter
om Akutkortet s3 att de ir informerade om ndgot skulle hinda. P4 kortet stir bland annat att

man ska undvika att sévas eller forséka att undvika att gipsas.
Akutkortet kan du bestilla via SMDEF:s hemsida: www.smdf.se.

&

Akutkort/Alert Card

Duchennes muskeldystrofi/
Duchenne muscular dystrophy

E-mail: kontakt@smdf.se
Web: www.smdf.se
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