Goteborg den 24 maj 2024

Till Insamlingsstiftelsen for muskeldystrofiforskning (SMDF)!

Ett stort tack SMDF for forskningsbidraget till var studie "Duchenne Muscular Dystrophy:
A study of cognitive and behavioral functions”. Forskningsbidraget har under aret anvéants
till framforallt foljande.

Vetenskapligt arbete

1. Artikel 2 (submitted) till Child Neuropsychology 2023:

Gillenstrand, J., Ekstréom, A.-B., Kroksmark, A.-K., Tulinius, M., & Broberg, M. Concordance between
parental, self-rated and performance-based measures of executive functioning in boys with Duchenne
Muscular Dystrophy: the role of parental life satisfaction and carrier mothers. (Artikeln &r insand och vi
jobbar nu med reviewers kommentarer. SMDF &r ndmnd under” Founding & Acknowledgement”)

Syftet med denna studie var dels att undersoka dverensstammelsen mellan féraldrarnas
skattningar och pojkarnas prestationer pa tester av exekutiva formagor hos pojkar med
Duchennes muskeldystrofi.

Vart andra mal var att undersoka ifall att vara en anlagsbarande mamma och
upplevelsen av att ha lagre skattad livskvalité hos foraldrar samvarierade med deras
skattningar av pojkarnas exekutiva formagor samt deras prestationer.

Studien visade att foraldrar med I13g skattad tillfredstallelse i livet och familjer som
hade en anlagsbdrande mamma skattade deras pojkarna exekutiva funktioner
signifikant lagre &n familjer utan anlagsbarande mamma och familjer med hogre
livstillfredstéllelse. Daremot syntes inga skillnader mellan grupperna utifran pojkarna
prestation pa testerna av exekutiva funktioner.

Dessa resultat stodjer dels att de tva informationskallorna troligtvis inte mater samma
sak. En mojlig forklaring &r att tester av exekutiva funktioner mer mater kognitiva
(kalla) exekutiva funktioner och att foraldraskattningar troligtvis mater mer (varma)
emotionella (kdnslomassiga) exekutiva funktioner i vardagen.

En annan forklaring kan ocksa vara att skattningar av exekutiva formagor inte bara
handlar om barnet férmagor utan om hela familjens formaga att klara av utmaningar i
vardagen.

Familjens upplevda livskvalité ar av betydelse men ocksa om mamma ar anlagsbéarare
eller inte. Vi tror att vara foralder till ett barn med Duchenne Muskeldystrofi ocksa
okar vardbordan men att mammor som dessutom ar anlagsbéarare utéver det ocksa far
hantera en stérre skuldbdrda vilket kan paverka hur man som familj kan och véljer att
hantera exekutiva utmaningar i vardagen.



2. Kappa avhandling: The growth of intelligence, executive functions and behaviors
throughout childhood and adolescence for boys with Duchenne Muscular Dystrophy.
- Pagaende arbete 2023/2024

3. Doktorandkurser i Behorighetsgivande hogskolepedagogik: Baskurs-PI1L101
HT2023 (Examen 2024-01-24)
1. PIL - ITH - Introduktion till hgskolepedagogik
2. PIL — UNS - Undervisningskiss
3. PIL - MIL - Minilektion
4. PIL - LEM - Legala Modulen

4. Medforfattare: Rutin for psykologinsatser vid neuromuskulara sjukdomar hos barn
(0-18 ar), Habilitering & Halsa, Vdstra Gétalands Regionen (VGR, Antagen 2024)

Syftet med rutinen ar att sékerstélla att barn med neuromuskulara sjukdomar far en
jamlik vard utifran det aktuella forskningslaget oavsett var i regionen de bor.

5. Internt Utbildningspaket for nyanstallda inom habilitering och hélsa VGR

Utformare av digital kurs i Neuropsykologi (inspelad videokurs) om Duchennes Muskeldystrofi och
Down Syndrom. Som numera &r en obligatorisk kurs for nyanstéllda inom Habilitering och Halsa.
(2022/2023)

Med vinliga hdlsningar

Jonas Gillenstrand



