RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Forlgbsbeskrivelse for Duchennes muskeldystrofi

Duchennes muskeldystrofi er en arvelig fremadskridende sygdom, der kun rammer drenge. At den
er fremadskridende betyder, at de symptomer drengene far aendrer sig og bliver mere omfattende
som tiden gar. | takt med at sygdommen udvikler sig far drengene med sygdommen brug for
forskellige interventioner, bl.a. fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.

| forlgbsbeskrivelsen er beskrivelsen af sygdommens naturlige udvikling blevet koblet sammen
med de interventioner RehabiliteringsCenter for Muskelsvind tilbyder.

Forlgbsbeskrivelsen er af hensyn til overskueligheden opdelt i 7 aldersgrupper.

Den farste tid efter diagnosticeringen 0 - 6 ar
Far tab af gangfunktion over 6 ar
Karestolsbruger under 13 ar

Unge pa 13-15 ar

Unge fra 16-18 ar

Den unge voksne pa 19-25 ar

Den voksne mand over 25 ar

Hver aldersgruppe er gennemgaet med fglgende punkter:

Krop

Aktivitet

Deltagelse

Omgivelserne
Intervention

Veer iseer opmaerksom pa

Her beskrives kun de tilbud RehabiliteringsCenter for Muskelsvind kan visitere til og ikke de
interventioner, der iveerkseettes i det gvrige system omkring drengen og hans familie.

Symptomer og problemer er kun neevnt farste gang de forekommer i forlgbet og ikke i de
efterfelgende aldersgrupper.

Efter interventionerne angives i parentes den forventede behandlings-/ventetid.

Forlgbsbeskrivelsen er redigeret juni 2010.

Den farste tid efter diagnosticeringen 0 — 6 ar

Krop

Der er nedsat muskelkraft i mave-, hofte-, knaestraekke- og halsbgjemusklerne.
Der er tendens til stramning af achillessenerne.

Der er hypertrofi af leegmusklen

Drengen kan blive renlig senere end andre bgrn.



Nogle drenge har forsinket sproglig og kognitiv udvikling

Aktivitet

Drengen laerer at ga, men ofte senere end andre barn.

Han kan have sveert ved at rejse sig fra gulv.

Han har sveert ved at lgbe, hoppe, cykle, klatre i treeer, ga langt og ga pa trapper.
Han har sveert ved at holde sig oppe pa toiletsaedet og at knappe bukseknappen.
Han sidder med let rundet ryg og med tendens til spredte lar.

Deltagelse

Det er sveert at falge med kammeraterne, nar de leger udendgrs.

Han har brug for en hjeelpende hand, nar han skal feerdes med offentlige transportmidler.
Det er vanskeligt for ham at komme ind, hvor der er trapper, f.eks. hos kammerater og til
fritidsaktiviteter.

Intervention:

Nar RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har modtaget henvisning fra neuropaediater,

Indhentes relevante leegelige undersggelsesresultater. (1 maned)

Drengen visiteres til ydelser i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. (2 uger)
Telefonisk kontakt til familien, hvor familiens behov afklares. (2 uger)
Tveerfagligt mgde arrangeres. (1-2 maneder)

maned)

Rapport udarbejdes pa baggrund af mgdet og relevante undersggelsesresultater. (1

e Familien inviteres til introduktionskursus for bgrnefamilier. (Inden for det farste ar efter

tveerfaglige mgde)
e Muskulatoriet starter. (Inden for det farste ar efter tveerfaglige made)

Efter individuel vurdering tilbydes:

e Boligmgde/radgivning om specielle boligmaessige behov (Et par ar fgr forventet
gangophar)

Mgde i bgrnehaven

Psykologbistand

Deltagelse i hospitalskontroller

Radgivning om gkonomiske forhold

Radgivning om fysioterapibehandling

Radgivning om hjeelpemidler og evt. deltagelse ved afprgvningen
Radgivning om behov for praktisk hjeelp og aflastning

Radgivning om behov for neuropsykologisk test inden skolestart
Udtalelser

Veer iseer opmaerksom pa

Ledbeveaegelighed
Hjeelpemidler
Boligindretning
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@konomisk handicapkompensation
Skolevalg

Barneneuropsykologisk test inden skolestart
Bivirkninger af medicinsk behandling
Sorgreaktioner

For tab af gangfunktion over 6 ar

Krop

Der er tiltagende kraftnedseettelse i mave-, hofte-, knae- og halsmuskler, og begyndende
kraftnedseettelse i ryg-, skulder-, arm- og handmuskler. Kraftnedsaettelsen er starst i musklerne taet
pa kroppen.

Der er tiltagende stramning i hofte-, knae- og fodled. Der er begyndende stramning af de lange
fingerbgjemuskler.

Nogle kan fortsat have problemer med at blive renlig.

Der er let nedsat hostekraft.

Han kan have kognitive vanskeligheder og som fglge heraf indlseringsvanskeligheder.

Aktivitet

Drengen udtraettes hurtigt, nar han gar. Han kan ga fa meter udendars og kortere straekninger
indendgars.

Han falder hyppigt og kan vaere bange for at falde.

Han skal have hjzelp til at rejse og seette sig fra en almindelig stol, og nar han skal op fra gulvet.
Skal have en hjeelpende hand, nar han skal ud og ind af en bil.

Han skal have stgtte i la&enden og pa ydersiden af larene for at kunne sidde uden at synke sammen
i ryggen og undga at sidde med spredte lar.

Skal ved toiletbesgg have hjeelp til af og paklaedning samt til at tarre sig bagi.

Skal have hjeelp til bad og tandbgrstning mv.

Skal have hjeelp til at fA overtgj og sko af og pa, samt have hjeelp til noget af det almindelige tgj.
Han spiser selv ved hjeelp af sma trickbeveegelser.

Nar han skriver, gar det langsommere og han bliver hurtigere treet i handen.

Deltagelse

Nar drengen far et udendars motoriseret karetgj, kan han fglge med jeevnaldrende, nar de leger
udendgars.

Hvis han feerdes steder med mange bgrn, risikerer han let at falde, og har derfor brug for en stgtte
af en hand eller veeg.

Skal have hjeelp til at komme ind, hvor der er trapper, f.eks. hos kammerater og til fritidsaktiviteter.
Med en el-kgrestol med joy-stick bliver hverdagen lettere, nar han ikke leengere har kreefter til at ga
hele dagen.

Omgivelserne

Skolen og personer i drengenes omgivelser kan have behov for viden om hans
funktionsevnenedseettelse. Positive forventninger til drengen fremmer hans lyst til at udvikle sig
fagligt, personligt og socialt.
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Intervention

e Skolestartskursus. (7 starten af 1. klasse)
e Muskulatorium . (1 gang &rligt)

Efter individuel vurdering tilbydes:

Familien i fokus-kursus

Deltagelse ved skolemgder

Boligmgde/radgivning om specielle boligbehov

Psykologbistand

Deltagelse i hospitalskontroller

Radgivning om gkonomiske forhold

Ré&dgivning om fysioterapibehandling

Ré&dgivning om hjeelpemidler og evt. deltagelse ved afprgvningen
Radgivning om behov for praktisk hjzelp

Udtalelser

Veer iseer opmaerksom pa

Ledbevaegelighed/operativ seneforleengelse
Traeningsaktiviteter (svemning, ridning)

Siddestilling

Kassebil med platformslafter

Hjeelpemidler til brug i skolen og indretning af skolen
Specialundervisning / seerligt tilrettelagt undervisning
Praktisk hjeelp i skolen

Kgrestolsbruger under 13 ar

Krop

Muskelkraften aftager fortsat. Mest udtalt er kraftnedsaettelsen i kroppen og de kropsnaere muskler
i arme og ben, mindst i heender og fgdder.

Der er tiltagende kontrakturer i hofter, knege og fedder. Der er begyndende stramning af musklerne
omkring albue, haender og nakke.

Der er begyndende skolioseudvikling i ryggen.

Hostekraften er nedsat, og der er begyndende reducering af vitalkapaciteten.

Der er risiko for veegtagning.

Aktivitet

Drengen anvender nu permanent kgrestol.

Han har brug for hjaelp, nar han skal forflytte sig. Han kan have brug for hjeelp til at vende sig i
sengen og til at komme fra liggende til siddende.

Han har behov for seerlig tilretning af karestolens saede for at tilstraebe at han sidder symmetrisk
og med ret ryg. Han kan lsene overkroppen fremad og selv komme tilbage til opretsiddende.
Han skal have hjeelp til toiletbesag, personlig hygiejne og at fa tej af og pa.

Nar han spiser, understgtter han armen og leener overkroppen ned til gaflen.
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Han bruger primaert computer til at skrive, men kan skrive lidt i handen.

Deltagelse

| skolen skal han have hjeelp til at fa lagt sine ting frem og benytte dem. Han har brug for, at det
almindelige undervisningsmateriale er tilgeengeligt i en elektronisk udgave.

Der er behov for seerlig opmaerksomhed pa tilgeengelighed ved lokale fritidsaktiviteter og
mgdesteder, sa han kan veere sammen med sine kammerater.

Mange er glade for at deltage i specielle karestolsegnede fritidsaktiviteter sdsom karestolsfodbold
eller el-hockey.

For han kan deltage i aktiviteter uden for hjemmet, har han behov for praktisk hjeelp. Med hjeelp af
andre end foraeldrene er det lettere for ham at veere inkluderet i det almindelige ungdomsliv.

Omgivelserne

Praktisk hjeelp, hjeelpemidler og sendring af adgangsforhold kan reducere antallet af steder, hvor
det ikke er muligt for ham at komme i kgrestol.

Han har brug for omgivelsernes positive og realistiske forventninger til at kunne fa et aktivt og
selvsteendigt ungdomsiliv.

Intervention

e Skolekursus. (i lgbet af 4-6 klasse)
e Muskulatorium. (1 gang arligt)

Efter individuel vurdering tilbydes:

Familien i fokus-kursus

Deltagelse ved skolemgder

Deltagelse ved boligmgder
Psykologbistand

Deltagelse i hospitalskontroller
Radgivning om gkonomiske forhold
Radgivning om fysioterapibehandling
Radgivning om hjeelpemidler og evt. deltagelse ved afprgvningen
Radgivning om behov for praktisk hjeelp
Deltagelse ved tilretning af siddestilling
Udtalelser

Veer iseer opmaerksom pa

Ledbeveaegelighed

Stafunktion

Rygskaevhed

Asymmetrisk siddestilling/vanestillinger

Nedsat arm og handfunktion

Praktisk hjeelp og hjeelpemidler i skolen og skolens tilgeengelighed
Specialundervisning/seerligt tilrettelagt undervisning / scanning af undervisningsmateriale
Trivsel i skolen

Fritidsaktiviteter

Praktisk hjeelp til fritidsaktiviteter og hjemme
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Unge pa 13 -15ar

Krop

Der er steerkt nedsat muskelkraft, og der kan ikke laves bevaegelser mod tyngden i hals-, krops-,
skulder- og hofte- underarmsmuskler. Der er tiltagende nedsat kraft i underarme og haender.
Kontrakturerne er udtalte i benene og tiltagende i albuer, heender og nakke. Som falge heraf er der
fejlstillinger i fadder, arme og haender.

Der er tiltagende asymmetri af kroppen.

Skoliose og skeevheden i beekkenet progredierer, og en operativ fiksering er ngdvendig.
Hostekraften og vitalkapaciteten reduceres yderligere.

Der kan vaere pavirkning af hjertemuskulaturen.

Der kan veere hypertrofi (forstarrelse) af tungen.

Der kan veere forstoppelse.

Drengen kan vaere senere udviklet end jeevnaldrende.

Der kan veere nedsat initiativ.

Aktivitet

Drengen skal have hjeelp til alle forflytninger og stillingsskift i sengen og i karestolen.

Han har brug for at kroppen stgttes for at kunne holde den siddende stilling.

Han behov for tilpasning af standard joy-sticket og funktionsknapperne pa el-karestolen.

Han skal have hjeelp til al form for personlig hygiejne, toiletbesag og af- og pakleedning.

Drengen kan have behov for hjeelp til at spise.

For at deltage i praktiske og huslige ggremal er der behov for personhjzelp til at udfare opgaverne.
Han kan skrive enkelte ord i handen.

Deltagelse

Med personhjeelp i alle drengens vagne timer gges mulighederne for at deltage i spontane
aktiviteter, som normen er blandt andre unge.

Undervisningen i skolen kan kreeve individuel planlaegning.

Udvikling af hans sociale kompetencer gger muligheden for at fa et aktivt deltagende ungdomsliv.

Omgivelser
Personhjeelp og hjeelpemidler kan i nogen grad kompensere for manglende tilgeengelighed i
omgivelserne savel privat som offentligt.

Intervention

e Muskulatorium. (1 gang arligt)
e Ungekursus (1 gang i alderen 14-17 ar)

Efter individuel vurdering tilbydes:

e Deltagelse ved skolemgder
¢ Psykologbistand
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Deltagelse i hospitalskontroller

Radgivning om gkonomiske forhold

Radgivning om fysioterapibehandling

Radgivning om hjaelpemidler og evt. deltagelse ved afpravningen
Deltagelse i mgder om behov for praktisk hjeelp i fritiden
Deltagelse ved tilretning af siddestilling

Udtalelser

Veer isaer opmaerksom pa

Ledbevaegelighed
Rygskeevhed/korset/rygoperation

Respiration

Siddestilling indtil og efter korset/operation
Nedsat handfunktion

Praktisk hjeelp hjemme og i fritiden

Sociale kompetencer og venskaber
Fritidsinteresser

Praktisk hjeelp og hjeelpemidler til brug i skolen
Seerligt tilrettelagt undervisning og undervisningsmateriale
Fraveer fra skolen

Efterskole

Unge fra 16 — 18 ar

Krop

Der er staerkt nedsat muskelkraft generelt og nu ogsa i haenderne og fingre. Der kan kun foretages
sma bevaegelser i haender og fingre.

Der er udtalte kontrakturer i arme, heender, ben, fgdder og keebeled. Der er stramning i
halsmuskulaturen.

Ryggen er operativt fikseret. Der er risiko for gget skaevhed i baekkenet og dermed asymmetri af
baekken og krop. Der er risiko for skoliose i halsen.

Tendens til forstoppelse.

Der er betydelig nedsat hostekraft og vitalkapacitet, og der er ofte behov for assisteret vejrtraekning
om natten.

Der er nedsat evne til at abne munden og til at tygge.

Der kan veere veegttab.

Flere har nedsat hjertefunktion.

Der kan veaere smerter, primeert fra siddestillingen.

Der kan veere hudproblemer.

Den unge kan have sveert at tage beslutning om at fa hjzelp til vejrtreekningen i form af respirator.
Kognitive vanskeligheder kan gare det sveert at vaere aktiv og udadvendt.

Aktivitet

Den unge mand har behov for specialtilpasset statte af hoved og krop for at kunne opretholde den
siddende stilling og undga gener fra ryg og saedeparti.

Han har behov for hjeelp til at flytte handen fra joy-sticket.
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Der kan veere behov for specielt joystick og specialtilpasninger for at kunne bruge computeren.
Ved stillingsskift i sengen er der behov for hjaelp til lejring af krop, arme og ben.

Han skal have praktisk hjeelp til alle toiletbesgg, personlig hygiejne, af- og paklaedning.

Kan skrive pa computer.

Han skal have hjeelp til at spise og drikke, og kan have behov for mere findelt mad.

Med hjeelp til at f& haender og krop placeret hensigtsmaessigt er det ofte muligt at den unge kan
tilfredsstille sig selv seksuelt.

Ved kommunikation kan det veere ngdvendigt at veere teet pa den unge mand for at mindske gener
fra lav og utydelig tale.

Deltagelse

Det kreever tilpasninger og personhjeelp, hvis det skal veere muligt at finde fritidsaktiviteter, den
unge mand kan deltage i sammen med jeevnaldrende.

Der er behov for grundig vejledning om muligheder efter folkeskolen, herunder mulighederne for
almindelige eller specialtilrettelagte ungdomsuddannelser.

Der kan veere behov for seerlig statte til at tage beslutningerne om uddannelse og fremtid og til at
gennemfgre disse.

Omgivelserne

Uddannelsessteder, offentlige myndigheder og andre, der skal samarbejde med den unge, har
behov for specialviden, da omgivelsernes forventninger til den unges muligheder for uddannelse
og arbejde ofte er pavirket af uvidenhed.

Positive og realistiske forventninger fra omgivelserne fremmer den unges mulighed for at udvikle
sin selvsteendighed og personlige kompetencer.

Intervention

Muskulatorium . (1 gang arligt)
Ungekursus (1 gang i alderen 14-17 ar)
18 ars temadag eller hjiemmebesgag
Tveerfagligt 18 arsmade i hjemmet

Efter individuel vurdering tilbydes:

Tveerfaglige magder om handleplaner

Deltagelse ved mgder om uddannelsesplanlaegning

Deltagelse ved tilretning af siddestilling

Psykologbistand

Deltagelse i hospitalskontroller

Radgivning om gkonomiske forhold

Deltagelse i mgder om behov for praktisk hjeelp/borgerstyret personlig assistance
Udtalelser

Veer iseer opmaerksom pa

Ledbevaegelighed
Rygskaevhed/korset/rygoperation
Siddestilling indtil og efter korset/operation
Respiration
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Nedsat hand og fingerfunktion

Mestring af arbejdslederrollen til borgerstyret personlig assistance
Hjeelpemidler til brug under uddannelsen og indretning af uddannelsesstedet
Specialundervisning / seerligt tilrettelagt undervisning

Sammenhaeng i praktisk hjeelp i skolen/uddannelsesstedet, fritiden og hjemmet.
Uddannelses- / beskeaeftigelsesplaner efter afsluttet grundskole

Social deltagelse

Overgang til selvsteendig gkonomi

Den unge voksne pa 19 — 25 ar

Krop

Muskelkraften er sa begreenset, at der kun kan laves sma beveaegelser med fingrene.
Kontrakturerne i nakke, keebeled, arme og ben er sa udtalte, at der er fejlstilling i fadder, arme og
haender.

Mange har forstoppelse.

Skeaevheden i baekkenet og skoliosen i halsen kan forvaerres.

Den selvstaendige vejrtraekningsevne er steerkt begraenset. Vejrtraekningen suppleres med
respirator om natten, og flere anvender respirator hele dggnet.

Det er vanskeligt at forarbejde maden i munden og at spise tilstraekkeligt.

Der er nedsat mimik.

Der er ofte veegttab.

Der er nedsat hjertefunktion.

Tendensen til smerter gges specielt fra den siddende position.

Flere har hudproblemer.

Nogle unge kan mangle fysisk og personligt overskud, specielt hvis der er nedsat vejrtraekning.

Aktivitet

Den unge mand kan foretage de funktioner, der kan styres via joy-stick.

Han kan have behov for hjeelp for at kare el-kgrestolen udendgrs og i kulde.

Der kan veaere behov for mere statte af kroppen, en tilbageleenet siddestilling og seerlig statte af
hovedet.

Han har behov for hjeelpemidler eller tilpasninger for at kunne anvende computer.

Deltagelse

Det kreever stgtte og regelmaessig justering af uddannelsesforlgb eller beskaeftigelsesforlagb for at
fastholde og gennemfgre disse.

Deltagelse i fritidsaktiviteter er muligt, hvor der kan benyttes el-kgrestol og der ikke kreeves
praktiske feerdigheder.

Fysisk begraensning og begraenset initiativ kan medfare at samveeret med jeevnaldrende reduceres
eller begraenses til personer med handicap

Udvikling af selvsteendighed og personlige kompetencer er ngdvendige for at opna et selvsteendigt
liv i egen bolig, og dette fordrer en szerlig statte og radgivning.

Omgivelserne
Der er behov for seerlig indsats for at finde og etablere egnede uddannelses- og
beskeeftigelsessteder.
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Intervention
Efter individuel vurdering tilbydes:

Deltagelse ved mgder om uddannelsesplanlaegning
Deltagelse ved tilretning af siddestilling

Tveerfaglige mgder om handleplaner
Muskulatorium

Psykologhistand

Deltagelse i hospitalskontroller

Radgivning om gkonomiske forhold

Deltagelse i mgder om behov for hjeelp

Udtalelser

Deltagelse i indlaeggelsesdage

Veer iseer opmaerksom pa

Mobilisering af led

Respiration

Hjertefunktion

Erneeringtilstand

Mestring af arbejdslederrollen
@konomisk handicapkompensering
Siddestilling/betjening af el-karestol
Uddannelsesmuligheder

Flytte hjemmefra/overgang til selvstaendigt liv
Selvstaendig bolig
Beskeeftigelsesmuligheder

Den voksne mand over 25 ar

Krop

Den voksne mand kan kun bevaege tomlen og evt. 1-2 fingre fa mm, og det er sveert at bevare
denne beveegelse.

Der er udtalte kontrakturer og fejlstillinger i arme, haender, fadder og ben.
Kan have sveert ved at holde maven i gang.

Skeevheden i baekkenet og skoliosen i halsdelen kan gges.

Der er ingen eller meget ubetydelig selvsteendig vejrtraekningsevne.

Har sveert ved at spise tilstraekkeligt til at holde veegten. Flere far sondemad.
Der er yderligere nedsat ansigtsmimik og gjenbeveegelser.

Der er ringe beveegelighed i keebeleddet.

Nedsat hjertefunktion kan kreeve medicinsk behandling.

Der er ofte smerter fra siddestillingen fra ryg, bagdel og albue.

Alle har respirator dggnet rundt.

Der er tiltagende hudproblemer.
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Aktivitet

Den unge mand kan oftest foretage funktioner, der kan styres via joy-stick

For at kare kagrestolen kan der vaere behov for alternativ (scannet) styring, men han kan have
behov for personhjeelp ogsa til dette, specielt nar det er koldt eller over leengere straekninger.
Han har behov for personhjeelp til alle personlige og daglige funktioner.

Kan have behov for taleforsteerker pa grund af lav tale og begraenset artikulation.

Deltagelse

Den voksne tilbringer megen tid hjemme, da deltagelse i det sociale liv ofte er vanskeligt.
Familien og hjeelpere udgar den primaere kontaktflade.

Den voksne mand er normalt tilfreds med sit liv, og har udover gnsket om en kaereste eller
livsledsager fa forventninger til omgivelserne.

Omugivelser

Mange voksne modtager fgrtidspension.

Der er fa forventninger fra samfundets side til den voksne mands deltagelse i eller behov for
beskaeftigelsesmuligheder.

Intervention
Efter individuel vurdering tilbydes

Deltagelse ved tilretning af siddestilling

Deltagelse ved mgder om beskaeftigelsesplaner
Psykologbistand

Deltagelse i mgder om administration af hjeelperordning
Udtalelser

Deltagelse i indlaeggelsesdage

Veer iseer opmaerksom pa

Mobilisering af led

Hjertefunktion

Ernaeringtilstand
Siddestilling/styring af el-kgrestol
Mestring af arbejdslederrollen
Beskeeftigelse

Socialt liv
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