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@ forskning og udvikling

Voksne med Duchennes Muskeldystrofi vil gerne tale om

fremtiden - ogsa om liv og dad

At starte en samtale om fremtiden og fremtidig behandling kan vaere svaert, nar man lever med
en livstruende sygdom. En undesggelse fra RCFM, viser at voksne med Duchennes muskeldy-
strofi har et positivt livssyn og gnsker at dele deres tanker om fremtiden med andre.

Hvorfor foretage undersggelsen?

Formalet var at undersgge, hvilke gnsker og behov voks-
ne med Duchennes muskeldystrofi (DMD) har til fremti-
den for at kunne malrette rehabiliteringsindsatsen.

DMD er en alvorlig fremadskridende muskelsvindsyg-
dom, og pa trods af fremskridt i behandlingen, er den
gennemsnitlige levealder kun 27-30 ar.

Bade pargrende og sundhedsfaglige kan finde det svaert
at spgrge ind til deres gnsker til fremtidig behandling.
Samtidig naevnes dette kun sparsomt i de internationale
behandlingsvejledninger.

Fra praksis har vi kun begraenset erfaring med at stgtte
voksne med DMD i deres gnsker og behov for fremtiden.

Hvad fandt vi ud af?

Undersgagelsen gav indsigt i, hvordan voksne med DMD
navigerer i livet med en livstruende sygdom. Deltagerne
fandt det vigtigt at bidrage med egne perspektiver og
erfaringer med at leve med DMD.

Sygdommens vilkar tvang dem til at finde l@sninger og
fa det bedste ud af livet. De havde et positivt mindset og
fokuserede pa det, som fortsat var muligt.

Alligevel fglte de sorg over de gradvise tab af funktioner,
men havde en evne til at tilpasse sig de tab der kom. De
fandt mening i livet, men var til gengeeld opmaerksomme
pa sygdommens alvorlighed.

Erkendelsen af at livet er kort, fremmede behovet for at
leve i nuet. Deltagerne forsggte at se muligheder frem
for begraensninger og ikke spilde energi pa det, de alli-
gevel ikke kunne andre pa.

De beskrev, at dgden var teet pa og alligevel langt vaek.
De havde alle mistet venner med muskelsvind, hvilket
gjorde deres egen risiko for tidlig dad naervaerende.

Nogle havde dremme for fremtiden, andre havde ikke.

Nar de blev spurgt til fremtiden, delte de dbent deres
tanker. Det var individuelt, hvornar de havde behov for at
tale om livet frem mod dgden, og timing var derfor vigtig.

Selv om de ikke var vant til at tale om fremtidig behand-
ling, satte alle pris pa at blive spurgt og gav udtryk for,
at det var nemmere at tale om, nar andre tog emnet op.

Hvad har projektet laert ¢

Voksne med DMD veerdsaetter muligheden for at tale om
gnsker og behov for fremtiden, hvilket sjeeldent bliver
italesat.

Bestemte livsbegivenheder kan give anledning til at tage
samtalen, og det er nemmere nar nogen sparger direkte.

Sundhedsprofessionelle anbefales at skabe rum og ord
for samtaler om gnsker og behov for fremtiden, nar en
abning viser sig.

Hvordan gjorde vi?

Viinterviewede13 personer med DMD i alderen 24 til 47
ar i perioden februar-marts 2025.

Projektet blev gennemfgrt som et Sundhedsfagligt kandidatspeciale.

Resultaterne er udkommet i en videnskabelig artikel:

Reflections on wishes and needs of adults living with the life-threatening disease
Duchenne muscular dystrophy - Pia Zinck Drivsholm, Charlotte Handberg, 2026
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