myotonika typ 1, DM1 -vuxnas erfarenheter av
vardagsliv och samhiliskontakter

Agrenska anordnade &r 2014, 2018 och 2020 en tredagarsvistelse for personer som har
dystrofia myotonika typ 1, DM1.

Ett av inslagen under vistelsen var en gruppintervju om vardagsliv och samhallskontakter.
Totalt deltog 21 kvinnor och 12 man, i aldern 23 till 50 ar.

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

-boende, vardagsrutiner, smn och aterhamtning

-fritid och egen tid

-socialt liv och vanner

-sjukvard och andra samhallskontakter

Skolgang/utbildning, arbetsliv

Skolgang/utbildning

Ungefar halften av deltagarna fick diagnosen dystrofia myotonika typ 1 nar de var barn. Nagra fick
diagnosen i tonaren och nagra som vuxna. Hos vissa debuterade sjukdomen forst nar de var tonaringar
eller vuxna. Symptomen kunde vara stor trotthet, huvudvark och magbesvar. Vissa upplevde paverkan
pa motoriken, till exempel haltade nagon, ryggvark forekom och flera hade bekymmer med att halla
pennan och skriva. Fingrarna laste sig och man fick ont i handen.

| skolan hade nagra deltagare svarigheter med vissa amnen, till exempel matematik och att lasa och
skriva. En person fick veta att hon hade dyslexi. En annan person hade toppbetyg i alla @mnen, andra
tyckte att de presterade som de flesta, varken battre eller samre. Vissa upplevde
koncentrationssvarigheter. En person hade lite svarigheter med kamratrelationer. Hon har senare fatt
veta att hon har Aspergers syndrom.

De deltagare som hade symptom, men inte diagnos, nar de gick i skolan dnskade verkligen att de hade
haft en diagnos. Ingen - inte heller de sjalva — forstod varfor de var sa troétta och hade sa ont i magen.
En deltagare skolkade jattemycket. Kompisarna som skolkade gick pa stan, men hon gick hem och sov.
Det var ocksa svart att komma upp pa morgonen. Flera fick hora att de var lata och skoltrétta och att
klasskamraterna minsann orkade. Till slut trodde man sjalv att man verkligen var lat. Nagon
rekommenderades att ta C-vitamin. Ibland fick man inte lov att ga pa toaletten pa lektionen, det skulle
goras pa rasten. Det kunde bli katastrofala féljder nar man hade ont i magen. Vissa sokte lakare for sina
magbesvar, nagon for att hon hade ont i ryggen. En person fick gastroskopi utférd, men inget avvikande
hittades. Ryggvarken var diffus for en person och hon uppmanades av lakaren att ta varktabletter. En
deltagare fick hjarnhinneinflammation nar han var tolv ar och da antogs hans huvudvark och trétthet
berodde pa det. Det kandes som att skolans personal inte tog ens besvar pa allvar férran man fick en
diagnos. Deltagarna beskrev det som en lattnad och en befrielse och en forklaring till varfor man madde
som man gjorde.

Vad galler anpassningar fick nagon som hade diagnos kortare skoldagar, nagon annan fick tillgang till
vilorum och blev ofta tillfragad om hon behdvde nagot mer. Ytterligare en annan fick anpassade maltider.
En person fick erbjudande om anpassningar, men tyckte inte att han behdvde det. | férsta klass fick en
deltagare ha lektioner enskilt tillsammans med en larare. Da blev det lattare att koncentrera sig. Hon
hade musik och gymnastik tillsammans med klasskamraterna samt at lunch med dem. Senare bytte hon
till sarskola. Hon tyckte att det var positivt, hon fick mer hjalp och larde sig valdigt mycket mer.

En person bytte i slutet av mellanstadiet till en skola dar hon kunde fa extra hjalp med matte och

engelska. Dar fick hon, efter en del tjat, en dator att skriva pa.
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Den deltagare som hade dyslexi fick stdd av speciallarare just for sin dyslexi. Det hande att hon fick
skrivhjalp av speciallararen. En person fick extra undervisning i vissa @mnen nar han gick i nian.

Pa folkhogskola gick en deltagare en kurs dar han var med pa lektioner tio timmar i veckan. Det var
alldeles lagom.

En deltagare hade garna velat ha en stol med hdg rygg, men fick inte det, trots att hon bad om det.
Flera personer hade paverkan pa talet, en gick hos talpedagog pa lagstadiet.

Pa idrottslektionerna kunde det se valdigt olika ut. En person fick ha enskild idrott en gang i veckan nar
hon gick i fyran. Hon kande sig valdigt speciell pa ett negativt satt. Det var ingen annan som hade
enskilda idrottslektioner. Efter en termin valde hon att ga tillsammans med klassen, istallet. For nagra
fungerade det bra pa idrottslektionerna, nagon hade hégsta betyg, nadgon var gymnast pa hog niva,
nagon sysslade med kampsport, medan de flesta tyckte att det inte fungerade alls, for att de helt enkelt
inte orkade. Lararna uppmanade dem att kdmpa hardare. Man struntade oftast i att ga pa de lektionerna.
En person hade dock en idrottslarare som hade en ovanlig instéllning. Hon ansag att om man bara
visade att man ville réra pa sig och gjorde nagonting, var det tillrackligt. Man fick ga istallet for att springa
och ingen stod med tidtagarur och kollade hur fort det gick. Det fungerade valdigt bra. Den person som
sysslade mycket med gymnastik kunde dock aldrig géra armhavningar utan att ha knana i golvet, pa
grund av svaghet i armarna. Hon tyckte ocksa att hon hade svarighet med balansen, att sta pa ett ben
var hoppldst.

De deltagare som hade barn som ocksa har DM1, ansag att det fungerade mycket battre i skolan idag.
Till exempel hade en deltagares son enskild motorisk traning tre ganger i veckan tillsammans med
idrottslararen. Bade barn och foraldrar var jattenéjda med det.

Det kandes bra att beratta for sina klasskamrater om DM1 nar man val fatt diagnos. De flesta kamrater
forstod. En person blev vid ett tillfalle utanfor skoltid utsatt for krdnkningar av en annan elev. Hon
berattade om det for sin larare som kontaktade det barnets féraldrar och sa hande det inte igen. En
annan deltagare upplevde mobbing i skolan, men fick ingen direkt hjalp. En person hade inte direkt
nagra kompisar i skolan. Hon funderade 6ver om det hangde ihop med att hon bodde avsides och
darmed inte hade majlighet att umgas med klasskamraterna efter skoltid.

Vissa deltagare informerade lararna pa egen hand, andra tog hjalp av féraldrarna. Nagon pratade med
skolkuratorn som kande till DM1 en aning och berattade hur det paverkade just honom.

Man behoévde inte beratta allt. Det kunde racka med att saga att man var valdigt trétt, behdvde mycket
sO6mn och att man inte orkade lika mycket som andra rent fysiskt samt att man kunde ha svarighet med
inlarning i vissa fall.

Som vuxna énskade ett par deltagare att de skulle fatt mer hjalp tidigt i skolan med att lasa och skriva
och med matte. En deltagare som tyckte att hon hade problem med att forsta vardet av pengar samt
digital tid hade velat f& mer hjalp att lara sig det i skolan.

Vart att notera ar att flera deltagare inte hade nagra som helst svarigheter under sin skoltid.

Arbetsliv

Deltagarna arbetade eller hade arbetat som hantverkare, inom hemtjansten och pa aldreboende, som
vikarie inom barnomsorgen, som underskéterskor, pa bibliotek, inom kyrkan, med stadning, som
vaktmastare, larare, vaktare, pa ett statligt foretag, pa hotell, som reseledare, som privat musiklarare i
familjens foretag. Nagon hade jobbat eller jobbade pa kontor, ett par pa Samhall, pa ett rehab-center,
flera arbetstranade. Vissa hade anpassade uppgifter. En ung person hade inte valt yrkesbana, annu.
Flera hade tankt att de inte skulle ha arbeten som ar valdigt fysiska och kraver mycket muskelstyrka.
Stressiga arbeten fungerade heller inte bra.

De flesta arbetade deltid och/eller hade sjukersattning eller aktivitetsersattning. En person arbetade
heltid.

Den person som jobbade med stadning fick hjalp av arbetskamraterna att lyfta vattenhinken.

En deltagare som jobbat som vaktmastare markte att han bérjade kadnna sig svag och fick paverkad
balans nar han var i femtioarsaldern. Han kunde inte langre ta en tvattsack med ena handen och slanga
den 6ver axeln utan fick ta tag med bada handerna.

De tva personer som hade hantverksyrken tyckte att det fungerade nar de var pa jobbet. Fingrarna
brukade dock lasa sig for en av dem, men det slappte pa nagra sekunder nar han knappte med dem och
bojde dem bakat. De fick motivation av att hjalpa kunderna, men de var valdigt trétta nar de kom hem.
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Det horde till vanligheten att man somnade i soffan efter middagen.

Vissa arbetsgivare visade stor forstaelse, det var bara att saga till om man stétte pa svarigheter. En
deltagare hade haft sitt basta arbete inom kyrkan. "Dar var jag manniska, for andra var jag ett problem
eller en sjukdom”, sade hon.

En deltagare upplevde att hennes arbetsgivare i hotellbranschen inte alls var intresserad av att anpassa
hennes uppgifter. Hon jobbade natt och ville arbeta dagtid, istéllet, men fick inte gehor for det. Efter flera
ars anstallning sade hon upp sig och boérjade lasa pa Komvux.

En annan deltagare fick sluta pa ett jobb for att han inte klarade av det. Det var innan han fatt sin
diagnos, den fick han forst i fyrtioarsaldern. Nar han val fick diagnosen tyckte han att pusselbitarna foll
pa plats.

Den deltagare som var larare hade sjukersattning pa halvtid och hade varit sjukskriven pa resterande
femtio procent en langre tid. Hon skulle snart borja arbeta som resurslarare och undervisa hemifran,
eftersom flera skolor enbart hade distansundervisning pa grund av pandemin.

Boende, vardagsrutiner, somn och aterhamtning

Boende, vardagsrutiner

Deltagarna bodde tillsammans med sina familjer eller var ensamstaende. Ett par yngre deltagare bodde
fortfarande hemma hos féraldrarna. Bostaderna var vanliga villor eller lagenheter, vissa hade hiss.

Ett par deltagare bodde i studentlagenhet.

Vissa tyckte att det var viktigt att planera sin tid, medan andra tyckte om att vara mer spontana.

En person tyckte att det inte var nagon idé att planera, for hon visste inte hur hon skulle ma nasta dag.
En del personer tyckte att de hade svarighet med att komma igang med saker och ting. Darfér var det
viktigt for dem med planering och férberedelse. "Det ar bara det att man ar lite tr6g”, sade en deltagare
om sig sjalv.

Hade man barn och familj gick naturligtvis mycket tid at till vardagslivet. Hade @aven barnen DM1 kunde
de behdva extra hjalp av féraldrarna. Vissa hade stora barn som hjalpte till med tvatt, stddning och
handling. For nagon var farmor behjalplig vad galler stadning, for en annan var det foraldrarna. Att lyfta
armarna ovanfor huvudet, till exempel for att byta gardiner var svart for flera. Nagra hade stad- och
tvatthjalp via kommunen, nagra stadade sjalva det som de orkade och sa gjorde familjen resten.

En deltagare skulle garna velat ha hjalp med dammsugning och golvtvatt. Det var mycket pafrestande
for ryggen. Aven att st& och diska var jobbigt fér ryggen, tyckte en deltagare.

Att handla ar ett problem nar man har svart att lyfta tunga saker och att plocka ner varor fran hyllor.
Man l6ste det genom att en familjemedlem handlade eller foljde med for att bara, man handlade lite &t
gangen och packade varorna i en "dramaten” eller ryggsack eller bestallde pa natet. Den person som
anvande permobil lade varorna i permobilens korg, en annan tog dem pa mopeden. Det hande att man
fick hjalp av butikspersonalen att bara ut matkassarna till bilen. En person fick aldrig nagon hjalp.

Hon tankte att det ar for att det inte syns pa henne att hon har en funktionsnedsattning.

Vad galler anpassningar i bostaden hade den deltagare som anvande permobil en ramp, lagt placerat
dorrlas, borttagna trosklar, sittbrada i badkaret.

Bade foraldrarna och flickvannen var hjalpsamma och bodde i narheten.

Hiss och olika liftar hade nagon.

En person hade assistenter som deltog i alla vardagsgéromal. Hon anvande rullstol, hade ramp in till
bostaden, duschstol, anpassat kék och anpassad bil. Nastan alla hade hjalpmedel for att dppna burkar
och flaskor. Man var svag i handerna och fingrarna laste sig latt. Den typ av korkar som ska tryckas in pa
bada sidor samtidigt som man vrider var extra besvarliga, tyckte nagon. Vissa hade hjalpmedel for att ta
pa klader.

Nar det galler matlagning lagade man ofta tilsammans med familjemedlemmar. Precis som med annat
hushallsarbete gjorde man det man klarade och orkade. Att skala potatis 6verlats till nAgon annan, likasa
att hantera tunga stekpannor.

| en familj gjorts en veckomeny och den som kom hem férst satte igang att laga mat.

En person hade en arbetsstol med hég rygg. Den hjalpte henne att sitta mer uppratt och inte sa bojd.
En fysioterapeut hade varit hemma hos henne och stéllt in ryggstédet. Hon anvande den mest nar hon
hade ont i ryggen. Att alltid sitta pa stolar med ryggstod var viktigt for manga, men nagon behdvde aven

nackstod, vilket inte ar sa vanligt att stolar har.
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Att veta var narmsta toalett fanns var viktigt. Man kanske var tvungen att sdga nej till att félja med vanner
som ville ha pick-nick i parken, bara for att det inte fanns toaletter dar.

Flera deltagare hade bil och kdrde sjalva, medan andra hellre var passagerare. Det kan vara jobbigt att
kora bil eftersom man maste vara sa fokuserad. En deltagare hoppades att snart kunna skaffa en
anpassad bil, en annan hade, som tidigare namnts, redan det.

Vissa klarade att kora tva, tre timmar i strack, sedan maste hon vila. For nagon var det varst pa
eftermiddagen. Vid tretiden blev hon jattetrétt och fungerade knappt mer den dagen. En deltagare
somnade sa fort hon satte sig i en bil.

For vissa rackte det med att veva ner rutan, ata lite godis eller stanna till och dricka en kopp kaffe. Tva
personer kdrde motorcykel. Det skakade och vibrerade sa mycket, sa de holl sig vakna!

| och med att funktionsnedséattning inte alltid syns, ar det ingen som reser sig for en pa bussen. Ingen vet
hur de far kampa for att inte ramla.

De personer som hade synligt vinglig gang kunde uppfattas som berusade och fa papekande eller bli
avvisade bade nar de skulle handla pa Systembolaget eller var pa restaurant.

De personer som anvande rullstol hade varit med om att till exempel butikspersonal pratade éver
huvudet pa dem.

Flera hade paverkan pa talet. Nagon tyckte att det kandes som om munnen inte hangde med nar det var
kallt ute. Man blev ocksa vit om fingertopparna och tappade kanseln i dem nar det var kallt.

Somn och aterhamtning

Flera deltagare var ense om att det inte bara var vila man behévde for att aterhamta sig. Man behdvde
sova. Vanorna varierade, nagon behévde sova tre, fyra timmar efter sitt halvtidsjobb. D& orkade hon
sedan med det vardagliga med mat och barn etcetera. Sedan sov hon atta timmar pa natten. Fér nagra
rackte det med att ldgga sig mellan en kvart och en timma. Sedan orkade de vara igang ytterligare fem,
sex timmar.

Vissa sov daligt pa natten och hade vark, nagon sov aldrig langre an tva, tre timmar i strack. Sedan var
hon vaken nagra timmar. Nagra andra kunde latt sova tolv timmar eller mer.

En person hade svart att somna, men sedan sov hon ganska bra. Efter att ha skickat sonen till skolan
lade hon sig och vilade pa soffan. Hon tyckte inte att hon hade sa stort behov av att just sova som
manga andra. Hon behdvde vila kroppen, vila musklerna.

Flera deltagare hade andningshjalpmedel nar de skulle sova, i form av hem-respirator, till exempel
CPAP. Andningen kan vara paverkad om andningsmuskulaturen ar férsvagad. Da andas man for lite
nattetid.

Fritid och egen tid

Nar man har barn och familj blir det inte s& mycket tid dver till annat. "Vi ar fem personer och man ska tvatta, stada
och diska. Nar allt ar klart &r man sa trétt sa man orkar inget annat”, sade en deltagare. Har man magbesvar med
en mage man inte kan lita pa, begransar det valdigt vad galler aktiviteter utanfor hemmet. Men nar det fanns
mojlighet till fritidssysselsattning tyckte man om att sjunga i kor, vilket var bra bade fér lungorna och humoret,
lyssna pa musik, titta pa film och TV-serier, spela teater, skriva egna latar, spela golf, (deltagaren har tre i
handikapp!), fotografera, kéra motorcykel, rida, trana aerobics, promenera i skogen, vattengympa, resa, klattra i
trad, lasa, rensa rabatter, odla gronsaker i vaxthuset, skéta hdnsen, ga ut med hunden, spela dataspel, brodera.
Att sy korsstygn fungerade fortfarande for den personen. En person gick pa gym. Hennes fysioterapeut hade foljt
med henne och visat vilka tréningsredskap som var lampliga for henne. En deltagare spelade basket pa hog niva
och turnerade med laget. En annan deltagare hade tidigare spelat bade piano, gitarr och trummor i ett band. Nu
hangde inte fingrarna med, men lite piano och lite gitarr kunde han spela fortfarande, men inte pa den
tolvstrangade. En kvinna hade spelat fiol tidigare, men hon kunde inte trycka ner stradngarna langre.

Socialt liv och vanner

Man hade tappat en del vanner och aven sjalv valt bort vissa. En del kan tycka det ar besvarligt att umgas med
personer som anvander rullstol. En del verkar osakra pa hur de ska upptrada och haller sig darfér undan. Det
skulle ju inte behdva vara sa krangligt, menade deltagarna. Det gar ju att prata om annat &n
funktionsnedsattningen nar man méts pa stan, istéllet for att ga dver pa andra sidan gatan. Bara saga "hej” och
vara som vanligt. Ingen av deltagarna tyckte om att ga fram och sjalva ta kontakt med nagon som verkade undvika
dem. "Man gar och gdmmer sig, istéllet”’, sade en deltagare.

Att orka med att ha ett socialt liv ar inte helt enkelt. Det tog mycket energi och ibland fick en fritidsaktivitet som till
exempel att trana i grupp ocksa bli den sociala aktivitet man orkade med. En deltagare berattade att han behdvde
aterhamta sig i tva, tre dagar efter att ha traffat en kompis. Det var roligt, men sedan behdvde han vila och sova.
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Kanske traffade han kompisar ett par ganger i manaden, det berodde pa hur han kande sig. Nagon tyckte att hon
orkade med att tréffa vanner nagra timmar en kvall.

De verkliga vannerna fanns kvar och hade forstaelse for att man inte alltid orkade ses.

Nya bekantskaper hade vissa skaffat sig pa Internet. De personerna motte man knappast i verkliga livet.

Nar det galler slaktingar tyckte deltagarna att det basta var att de var som vanligt, kanske bara visade lite mer
hansyn. Det var ocksa bra om de kunde skaffa sig kunskap pa egen hand som ett par av en deltagares slaktingar
gjort. De gick pa en foérelasning pa Dalheimers hus i Géteborg och fick lara sig mycket om DM1 och fick darmed
Okad forstaelse.

Att fraga personen sjalv tyckte alla deltagarna, utom en, ocksa var helt ok. Den personen tyckte inte om att bli
tillfragad, for hon visste inte vad hon skulle svara. Det ar viktigt att den som fragar gor det pa ett vanligt och
intresserat satt. Man valjer sjalv hur mycket man vill beratta. Nagon sade bara att hon var tréttare an andra, en
annan sade att hon hade ont i benet. Det kdndes inte meningsfullt att beratta allt for till exempel en avlagsen
slakting som man traffade en gang om aret.

Sjukvard och andra samhallskontakter

Deltagarna hade en hel del kontakter. De flesta traffade sin neurolog en gang om aret. Neurologen var spindeln i
natet och remitterade till lung- och hjartspecialist.

Nagon traffade en reumatolog, manga gick till 6gonlékare pa grund av gra starr.

Logopedkontakt hade flera deltagare haft, pa grund av paverkat tal. En deltagare satte ofta i halsen och gick till
logoped darfor.

Kontakt med fysioterapeut, kurator, psykolog, dietist, arbetsterapeut forekom ocksa. Pa neuromuskulart centrum
finns team med flera olika yrkeskategorier. Nagon hade fatt kontakt med psykolog genom vuxenhabiliteringen.
Flera hade korta halsenor och hade skaffat inlagg i skorna med hjalp av ortoped och ortopedtekniker. En deltagare
som tidigare slapade fotterna pa grund av svaghet i fotbladslyftarna tyckte att det blev en otrolig skillnad efter att
han fatt skenor. Stédskenor for handlederna hade nagon. En deltagare hade sondknapp och dietisten forskrev vad
hon behdvde vad galler detta.

Man kan s6ka anhorigstéd hos kommunen. En deltagares man gick och samtalade med en kurator.

En deltagare tyckte att hon hade god hjalp av en kurator och en arbetsterapeut som ringde samtal for henne till
olika myndigheter. "Jag sluddrar, sa det ar svart att hora vad jag sager i telefon”, sade hon. Nagon tranade hemma
efter program hon fatt av fysioterapeuten.

Ett par deltagare hade barn som ocksa har DM1 och hade for deras skull manga sjukvardskontakter och dven
kontakt med socialtjansten.

Nagra hade kontakt med arbetsférmedlingen och forsakringskassan. En person tyckte att hon haft tur och rakat pa
ett par jattebra handlaggare bland manga riktigt daliga. Hon hade fatt valdigt bra stod till exempel vad galler
arbetstraning.

Manga tyckte att det var svart att gora sig hérda i samhallet. Har man inte DM1 sjalv, vet man inte vad det innebarr,
avslutade en deltagare.
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