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Forandringar sedan féregaende version

Rutinen har reviderats med uppdaterad kunskap och kompletterade referenser
avseende foraldrastod vid neuromuskuldra sjukdomar. Behovet av stéd beskrivs som
varierande over tid i relation till sjukdomarnas forlopp och barnets utvecklingsniva.
Fortydliganden har inforts for SMA, Duchennes och Beckers muskeldystrofi samt
dystrofia myotonica med syfte att starka ett langsiktigt och familjecentrerat
habiliteringsperspektiv.
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Bakgrund och syfte

Neuromuskuldra sjukdomar ar en bred grupp av tillstand som antingen direkt, genom
att drabba musklerna, eller indirekt, genom att drabba nerverna, paverkar
muskelapparaten. Alla neuromuskuléra sjukdomar innebér inte en tillhdrighet till
habiliteringens malgrupp.
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Denna rutin avser i forsta hand patienter med diagnoserna: Spinal Muskelatrofi
(SMA), Duchennes Muskeldystrofi (DMD), Beckers Muskeldystrofi (BMD) och
Dystrofia Myotinica typ 1 (DM1) vilka &r de vanligast forekommande
neuromuskulara sjukdomarna inom habiliteringens verksamhet. Det &r ocksa framfor
allt patienter med dessa diagnoser som f6ljs via regionhabiliteringens
muskelvardsprogram. Det férekommer dven ovanligare former av neuromuskulara
sjukdomar inom habiliteringens malgrupp. For dessa patienter bér en individuell
bedomning goras av lampliga insatser utifran information om diagnosen i
kombination med rekommendationer i denna rutin och individuella faktorer.

Syftet med detta rutindokument &r att sakerstélla att barn med neuromuskuléara
sjukdomar far en jamlik vard utifran det aktuella forskningslaget oavsett var i
regionen man bor. Habiliteringen ska arbeta utifran evidenshaserad praktik, det vill
saga utifran tillganglig forskning, beprévad erfarenhet och gedigen klinisk
erfarenhet. Insatser ska utvarderas.

Malet &r vidare att arbeta proaktivt med denna patientgrupp saval utifran
neuropsykologiska som psykosociala aspekter. Slutsatser fran forskning pavisar
tydliga positiva effekter av att utvecklingsrelaterade funktionsavvikelser sa som
intellektuell funktionsnedsattning, autism och ADHD identifieras sa tidigt som
mojligt for att mojliggora behandlande insatser och anpassningar utifran patienternas
behov.

Symtomen och progressionen/prognosen vid neuromuskuléra sjukdomar
innebdr en dkad belastning samt ofta en kris, inte bara for det enskilda barnet
utan dven dess omgivning. Behovet av psykosocialt stod saval for patienterna
som deras foréldrar bor ha ett stort fokus inom habiliteringen. Detta for att i
storsta mojliga man minimera sekundara effekter av tillstanden. Foraldrastod
bor erbjudas med utgangspunkt i foraldrarnas centrala roll i att uppratthalla
och genomfora de ofta omfattande rekommendationer och insatser som
formedlas fran halso- och sjukvarden. Foraldrastod ar ocksa viktigt for att
starka foraldrarnas copingstrategier och férmaga att hantera den langvariga
belastning som sjukdomarna innebér. Syskonens situation bor ocksa
uppméarksammas utifran familjen situation.

Heterogeniteten ar stor bade mellan dessa patientgrupper och inom
diagnoserna. Paverkan pa motorik, kognition och beteenden samt progression
skiljer sig at liksom den psykosociala paverkan som kan harroras till
genetiska tillstand (om foralder och 6vrig familj ocksa har symtom av
tillstandet eller ej). Rekommenderade insatser maste darfor skilja mellan
diagnoserna dven om vissa likheter finns. Rutinerna bygger pa tillganglig
aktuell forskning (gruppniva) men maste givetvis anpassas utifran
individuella faktorer baserat pa en klinisk bedémning.
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Denna rutin beror psykologens insatser vid neuromuskuldra sjukdomar. Dessa
insatser bor dock givetvis genomforas som en del i en teamgemensam process.

Duchennes Muskeldystrofi (DMD)

DMD orsakas av en brist pa eller nedsatt funktion av proteinet dystrofin vilket leder
till att muskelfibrer lattare bryts ner och ersétts av bindvav och fett. DMD
forekommer nastan endast hos pojkar och mén och innebér en langsamt
progredierande muskelsvaghet. DMD &r en multiorgansjukdom och paverkar saval
skelettmuskulatur som hjartmuskel och glatta muskelceller som det centrala
nervsystemet. Sjukdomen orsakar ddrmed en rad olika symtom som kréver insatser
fran manga olika professioner och vardinstanser.

DMD ar arftligt och orsakas av en muterad gen pa x-kromosomen. Den &rvs alltsa
oftast fran en vasentligen frisk anlagsbarande mamma. Hos cirka en tredjedel av
patienterna orsakas DMD av en nymutation. Forekomsten beraknas till cirka 3,5 per
100 000 invanare (ca 10 pojkar far diagnosen i Sverige varje ar). De forsta tydliga
symtomen brukar visa sig i 3 arsaldern. Man med DMD forvéntas idag leva till
vuxen alder men med en begransad livslangd och stora behov av vard och
anpassningar.

Kognitivt ligger normalférdelningskurvan en standardavvikelse under det typiska. De
flesta ligger alltsd sammantaget inom genomsnittets nedre del vid intelligenstestning
men risken for intellektuell funktionsnedsattning samt exekutiva svarigheter, nedsatt
arbetsminne, inlarningssvarigheter, sprakliga svarigheter etc. ar forhojd i denna
patientgrupp. En okad sarbarhet for psykiatrisk problematik i form av bland annat
angest och tvang noteras. Forekomst av ADHD, trots, utmanande beteenden och
autism &r forhojd.

Forekomst av ett urval av tillaggsdiagnoser enligt tillganglig forskning:
Intellektuell funktionsnedsattning: 17-27% (jamfor med ca 1,5% i populationen)
Inl&rningsstorningar: 26% (jamfort med ca 5-10% i populationen)

Autism: 15% (jamfort med ca 1-2% i populationen)

ADHD: 32% (jamfort med ca 5-7% i populationen)

Angest: 27% (jamfort med ca 10% i populationen)

Problemskapande beteenden och psykisk ohélsa hos barn och ungdomar med
DMD behover forstas i relation till ett normativt utvecklingsperspektiv av
psykosocial utveckling fran tidig barndom till tonar, men ocksa i relation till
sjukdomens progredierande karaktar och de successivt minskade fysiska och
funktionella formagorna.

Forskning visar att det finns sarskilda potentiella sarbarhetsperioder under
uppvaxten dar risken for psykisk ohélsa och problemskapande beteenden &r
forhojd. Svarigheterna ar generellt mindre uttalade i férskolealdern, men
tenderar att 6ka i mellanstadiealdern, med en tydligare problematik runt cirka
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10-11 ars alder. Under tidig tonarstid har vissa studier visat pa en mojlig
stabilisering eller positiv utveckling mot omkring 14 ars alder, &ven om
variationen mellan individer &r stor.

DMD paverkar inte enbart barnet utan hela familjesystemet. Foraldrars
psykiska halsa, livssituation och belastning har betydelse fér barnets
valmaende. Sarskilt kan foraldrars egen psykiska halsa, eventuella bararstatus
hos modern samt familjens socioekonomiska forutséttningar paverka utfallet
av bade psykisk halsa och forekomst av problemskapande beteenden hos
barnet. Detta understryker vikten av ett familjecentrerat och langsiktigt
habiliteringsperspektiv. Rekommenderad utgangspunkt for uppféljning
utifran nyckelaldrar:

Vid diagnos (oftast runt 4 ars alder)

Krisstod till foraldrar och patient (kan genomforas av psykolog och/eller kurator)
Diagnosinformation (tillsammans med andra aktuella professioner) till foréldrar
Stod i att formedla diagnosinformation till patienten

Uppmarksamma tecken pa autism och vid behov erbjuda utredning

5-6 ar
Erbjuda neuropsykologisk utredning for att identifiera styrkor och svarigheter samt
etablera en baslinje avseende kognitiva funktioner.
Uppmarksamma hérsel och visuomotoriska svarigheter (t ex Beery VMI).
Uppmarksamma tecken pa, och vid behov utreda ADHD, autism, utmanande
beteende och 6vrig psykiatrisk tillaggsproblematik.
Aterkoppla individuella utredningsresultat samt fortsatt diagnosinformation till
vardnadshavare och patient.
Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering och att ha ett barn med ett progressivt tillstand samt utifran behov av
anpassningar/bemaétande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och méjliggéra anpassningar
utifran patientens behov.

8ar
Folja upp utveckling, maende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter
Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering och att ha ett barn med ett progressivt tillstand samt utifran behov av
anpassningar/bemotande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och mojliggéra anpassningar
utifran patientens behov.
Utifran behov erbjuda psykologiskt stod till patient och foraldrar utifran
fysiologiska symtom (muskelsvaghet, andning, hjartpaverkan, smarta och somn).
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12 ar
Folja upp utveckling, maende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter
Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering och att ha ett barn med ett progressivt tillstand samt utifran behov av
anpassningar/bemétande vid kognitiv och beteendeméssig paverkan.
Erbjuda stdd i forberedelse infér vuxenblivande och sjalvstéandighet.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och mojliggéra anpassningar
utifran patientens behov.
Utifran behov erbjuda psykologiskt stod till patient och foraldrar utifran
fysiologiska symtom (muskelsvaghet, andning, hjartpaverkan, smarta och somn).

15 ar
Folja upp utveckling, maende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter
Erbjuda foraldrastod (kan genomféras av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering och att ha ett barn med ett progressivt tillstand samt utifran behov av
anpassningar/bemaétande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.
Erbjuda stdd i forberedelse infér vuxenblivande och sjalvstéandighet.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och mojliggora anpassningar
utifran patientens behov.
Utifran behov erbjuda psykologiskt stod till patient och foraldrar utifran
fysiologiska symtom (muskelsvaghet, andning, hjartpaverkan, smarta och somn).

18 ar
Folja upp utveckling, maende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter
Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering och att ha ett barn med ett progressivt tillstand samt utifran behov av
anpassningar/bemaétande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.
Erbjuda stdd i forberedelse infér vuxenblivande och sjalvstéandighet.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och mojliggdra anpassningar
utifran patientens behov.
Utifran behov erbjuda psykologiskt stod till patient och foraldrar utifran
fysiologiska symtom (muskelsvaghet, andning, hjartpaverkan, smarta och sémn).

Beckers Muskeldystrofi (BMD)

BMD é&r en mildare variant av muskeldystrofi &n DMD och orsakas alltsa av en brist
pa eller nedsatt funktion av proteinet dystrofin vilket leder till att muskelfibrerna
lattare bryts ner och erstts av bindvav och fett. Sjukdomen medfor en langsamt
fortskridande muskelsvaghet och férekommer néstan bara hos pojkar och mén. Den
fysiska paverkan blir pataglig vid en senare alder an vid DMD, hos hélften av
pojkarna forst efter 10 ars alder.

Forekomsten beraknas till ca 2 per 100 000 invanare (ungefar 3-5 pojkar eller méan
far diagnosen varje ar i Sverige). Sjukdomen ar &rftlig och orsakas av mutationer i
samma gen som vid DMD.
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Symtomen vid BMD liknar till stor del dem vid DMD men ar lindrigare, ibland
mycket lindrigare. Ett fatal pojkar kan ha uttalade symtom som gransar till dem vid
DMD.

Det finns en hog forekomst av kognitiv paverkan men i mindre omfattande grad &n
hos pojkar med DMD. En liten del av pojkarna har en nedsatt inlarningsférmaga,
framfor allt sprakligt men dven avseende verbalt arbetsminne, visuomotoriska
fardigheter och sociala formagor. Svarigheter med emotionell reglering och
utmanande beteende &r relativt vanligt forekommande liksom annan psykiatrisk
tillaggsproblematik sa som depression, tvang och angest.

Att dessa pojkar ar mindre fysiskt och kognitivt paverkade an de med DMD kan
medféra en storre emotionell belastning (férmagan finns att jamfora sig med andra
och efterstrava en typisk utveckling).

Forekomst av ett urval av tillaggsdiagnoser enligt tillganglig forskning:
Intellektuell funktionsnedsattning: 7% (jamfort med ca 1,5% i populationen)
ADHD: 32-36% (jamfort med ca 5-7% i populationen)

Autism: 3-11% (jamfort med ca 1-2% i populationen)

Rekommenderad utgangspunkt for uppfoljning utifran nyckelaldrar:

Vid diagnos (ofta efter 10 ars alder)

Krisstod till foraldrar och patient (kan genomféras av psykolog och/eller kurator)
Diagnosinformation (tillsammans med andra aktuella professioner) till foraldrar
Stod i att formedla diagnosinformation till patienten

Uppmarksamma tecken pa psykisk ohalsa, kognitiva nedséttningar och utmanande
beteenden och vid behov erbjuda utredning och insatser utifran detta.

12 ar
Folja upp utveckling, maende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter
Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering och att ha ett barn med ett progressivt tillstand samt utifran behov av
anpassningar/bemaétande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.
Erbjuda stod i forberedelse infor vuxenblivande och sjélvstandighet.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och moéjliggéra anpassningar
utifran patientens behov.

15 ar
Folja upp utveckling, maende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppfdljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter
Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering och att ha ett barn med ett progressivt tillstand samt utifran behov av
anpassningar/bemaétande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.
Erbjuda stod i forberedelse infor vuxenblivande och sjélvstandighet.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och moéjliggéra anpassningar
utifran patientens behov.
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18 ar
Folja upp utveckling, méaende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter
Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering och att ha ett barn med ett progressivt tillstand samt utifran behov av
anpassningar/bemétande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.
Erbjuda stdd i forberedelse infér vuxenblivande och sjalvstéandighet.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och mojliggéra anpassningar
utifran patientens behov.

Dystrofia Myotonica Typ 1 (DM1)

DML1 &r den vanligaste formen av muskeldystrofi hos vuxna. Det &r en &rftlig
neuromuskular sjukdom som paverkar muskulatur, manga av kroppens organ och det
centrala nervsystemet i varierande grad. DM1 drvs genom att en av foréldrarna har
sjukdomen, vilken tenderar att bli svarare for varje generation. Det ar inte ovanligt att
en forélder med lindriga symtom diagnostiseras i samband med att ett barn med en
svarare grad av tillstandet identifieras.

DM1 hos barn delas upp i tva kategorier, de med tydliga symtom redan under
fosterperioden eller vid fodseln (kongenital form) och de som far symtom forst
senare under barndomen (barndomsform). Den kongenitala formen &r ofta associerad
med mer omfattande genomgripande symtom saval vad galler motorik som paverkan
pa organ och kognition. Férekomst av intellektuell funktionsnedsattning,
inldrningsstorningar, autism och ADHD ér forhojd i hela gruppen om &n mer uttalad
hos de med den kongenitala formen.

Utvecklingstakten kognitivt och adaptivt ar ofta langsammare an forvantat varvid
grad av intellektuell funktionsnedsattning kan bli svarare under uppvéxten &n vad
som forst bedomts. Specifika svarigheter avseende social kognition, uppmarksamhet,
exekutiva funktioner, arbetsminne och visuospatiala formagor har patalats. En
pataglig dagtrotthet och somnstorningar kan ocksa i hog grad paverka barnens
funktion i vardagen.

For individer med den svaraste formen av tillstdndet innebar DM1 en svar
flerfunktionsnedsattning.

DM1 férekommer hos ca 12 av 100 000 personer i Sverige.

Forekomst av ett urval av tilldggsdiagnoser enligt tillganglig forskning:
IF: 86% (lindrig till svar) (jamfort med ca 1,5% i populationen)
Autism: 50% (jamfort med ca 1-2% i populationen)

ADHD: (jamfort med ca 5-7% i populationen)

DM1 paverkar inte enbart barnet utan hela familjesystemet. Foraldrars
psykiska hélsa, livssituation och upplevda belastning har betydelse fér
barnets vélbefinnande och utveckling. I vissa familjer kan aven foraldrar
sjalva vara paverkade av sjukdomen, vilket ar viktigt att bejaka i det
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psykosociala stodet. Sammantaget understryker detta behovet av ett
familjecentrerat och langsiktigt habiliteringsperspektiv.

Rekommenderad utgangspunkt for uppfoljning utifran nyckelaldrar:

Vid diagnos (beroende pa alder)

- Kirisstod till foraldrar och nar aktuellt till patient (kan genomforas av psykolog
och/eller kurator) med kunskap om hur diagnosen paverkar hela familjen (inte
ovanligt att fler an barnet fatt DM1-diagnos i samma process).

- Diagnosinformation (tillsammans med andra aktuella professioner) till foraldrar

- Stod i att formedla diagnosinformation till patienten om detta ar aktuellt utifran
alder och mognad

- Uppmarksamma tecken pa autism, ADHD och psykiatrisk tillaggsproblematik och
vid behov erbjuda utredning

- Beroende pa alder erbjuda neuropsykologisk utredning for att identifiera styrkor
och svarigheter samt etablera en baslinje avseende kognitiva funktioner

5-6 ar

- Erbjuda neuropsykologisk utredning for att identifiera styrkor och svarigheter samt
etablera en baslinje avseende kognitiva funktioner.

- Uppmarksamma tecken pa, och vid behov utreda autism, ADHD och 6vrig
psykiatrisk tillaggsproblematik.

- Aterkoppla individuella utredningsresultat samt fortsatt diagnosinformation till
vardnadshavare och patient.

- Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering vid svar sjukdom som paverkar hela familjen samt utifran behov av
anpassningar/bemaétande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.

- Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och moéjliggora anpassningar
utifran patientens behov.

8ar

- Folja upp utveckling, maende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter

- Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering vid svar sjukdom som paverkar hela familjen samt utifran behov av
anpassningar/bemaétande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.

- Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och mojliggora anpassningar
utifran patientens behov.

12 ar

- Folja upp utveckling, maende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter

- Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering vid svar sjukdom som paverkar hela familjen samt utifran behov av
anpassningar/bemotande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.

- Erbjuda stod i forberedelse infor vuxenblivande och sjalvstéandighet.

- Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och mojligg6ra anpassningar
utifran patientens behov.
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15 ar
Folja upp utveckling, maende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter
Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering vid svar sjukdom som paverkar hela familjen samt utifran behov av
anpassningar/bemétande vid kognitiv och beteendeméssig paverkan.
Erbjuda stdd i forberedelse infér vuxenblivande och sjalvstéandighet.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och mojliggora anpassningar
utifran patientens behov.

18 ar
Folja upp utveckling, méaende, beteende och sociala fardigheter samt vid behov
erbjuda uppféljande utredning och riktade insatser avseende dessa aspekter
Erbjuda foraldrastod (kan genomforas av psykolog och/eller kurator) utifran
krishantering vid svar sjukdom som paverkar hela familjen samt utifran behov av
anpassningar/bemaétande vid kognitiv och beteendemassig paverkan.
Erbjuda stdd i forberedelse infér vuxenblivande och sjalvstandighet.
Erbjuda samverkan med skolan for att 6ka kunskap och mojliggora anpassningar
utifran patientens behov.

Spinal Muskelatrofi (SMA)

SMA é&r en grupp arftliga neuromuskuléra sjukdomar som kannetecknas av att motoriska
nervceller i mellanhjérnan, forlangda margen och ryggmargen bryts ner. Nedbrytningen av
nervceller leder till fortskridande muskelsvaghet och muskelfortvining.

SMA delas in i olika typer beroende pa i vilken alder sjukdomen visar sig. Symtomen &r
likartade i de olika typerna men svarighetsgrad och prognos skiljer sig at. Sjukdomsfarloppet
ar generellt svarare ju tidigare symtomen visar sig. Vid SMA typ 1 avlider barnet under
nyfoddhetsperioden eller de forsta levnadsaren utan medicinsk behandling. SMA typ 2
diagnostiseras vid symtom mellan 3 och 15 manaders alder och innan barnet kan sta eller ga
sjalvstandigt. SMA typ 3 diagnostiseras senare under barndomen hos individer som en gang
lart sig att ga medan SMA typ 4 ar en mycket lindrig form med symtom forst i vuxen alder.
Sedan 2022 finns godkénda ldkemedel mot sjalva grundsjukdomen som kan anvéndas i vissa
fall, i 6vriga fall ligger fokus pa att lindra symtom och kompensera
forfunktionsnedséttningen. Férekomst av SMA typ 1 &r ca 4-8 per 100 000 nyfodda barn i
Sverige. Ungefar 2-3 personer insjuknar arligen i Sverige i SMA typ 2 respektive typ 3.
SMA arvs i de allra flesta fall av tva friska bérare av en sjukdomsorsakande mutation i en
genkopia.

Generellt beskrivs ingen paverkan pa den intellektuella utvecklingen. Ny forskning pavisar
dock en mojlig paverkan pa kognitiv utveckling och da framfor allt
uppmarksamhetsfunktioner och exekutiva funktioner vid svarare motorisk paverkan (SMA
typ 1). Denna paverkan kommer bli mer aktuell att utreda och initiera behandlande insatser
utifran desto fler barn med tillstandet som far tillgang till och positiva effekter av en
fungerande medicinering. Nya studier visar dven att SMA forutom muskelpaverkan aven
paverkar basala funktioner som kontinuerlig sémnkvalitet som aven indirekt paverkar
familjerna och foraldrarnas psykiska méaende.
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Psykologiskt stod utifran alder och mognad bér erbjudas fortlopande under uppvaxten
liksom stod till foraldrar utifran att ha fatt ett barn med en progredierande sjukdom.
Anpassad information om diagnosen och majlighet att fa svar pa fragor och funderingar bor
erbjudas till patienterna. Nar det &r aktuellt bor familjerna erbjudas stod infor vuxenblivandet
samt stod i att optimera sjalvstandigheten.
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