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Agrenska arrangerar veckovistelser for familjer som har barn och
ungdomar med medfddda, sallsynta sjukdomar och syndrom.
Verksamheten, som vander sig till hela familjen, ger foréldrar, barn
och syskon en unik mojlighet att tr&ffa andra i samma situation och
utbyta kunskap och erfarenhet. Viktigt ar ocksa att familjerna far tid
att umgas och ha roligt tillsammans.

Under en och samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har
samma diagnos, vistelsen varar fran mandag t.o.m fredag. Har far
foraldrarna genom forel&sningar och diskussioner ta del av aktuell
medicinsk forskning, psykosociala aspekter och fa information om
olika samhaéllsinstanser. Barnen och deras syskon har ett eget
specialanpassat program med medicinsk information och olika
aktiviteter. Syftet &r att underlatta barnens och familjernas vardagsliv.
Vistelserna blir ett komplement till habilitering och sjukvard.

Under de tva utbildningsdagarna mitt i veckan har personal som
arbetar med barn med funktionsnedsattningar, samt utomstaende
foraldrar till barn med séllsynta diagnoser, méjlighet att delta i
foreldasningar.

Forelasningarna fran vistelsen bearbetas och sammanstalls till ett
nyhetsbrev som kan liknas vid ett temanummer for den aktuella
diagnosen. For att ge ytterligare dimension pa diagnosen sa intervjuas
en av familjerna. Nyhetsbrevet gérs av Agrenskas redaktor och
foreldsarna har givetvis haft mojlighet att 14sa igenom och komma
med kommentarer pa sammanfattningarna.

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med l&ank- och litteraturtips men &ven
en lista med adress och telefonnummer till foreldsarna.

Vid denna vistelse ar diagnosen Ryggmargsbrack.
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Kort diagnosbeskrivning — Ryggmargsbrack/MMC - 2010

Forekomst

Det fods allt farre barn med ryggmargsbrack, i Sverige ett tjugotal
barn per ar och det finns omkring 1 000 barn och ungdomar med
ryggmargsbrack i landet. Ryggmaérgsbrack ar den vanligaste formen
av medfodd ryggmargsmissbildning.

Orsak och arftlighet

Ryggmargsbracket utvecklas under fosterstadiets 3: e och 4: e vecka,
men orsaken till missbildningen &r inte klarlagd och forskning visar pa
bade genetiska och miljobetingade faktorer, men dven folsyrabrist har
diskuterats.

Ryggmargsbrack innebar en bristande slutning av ryggmargskanalen.
Bade ryggmargshinnor, nervtradar och outvecklad ryggmarg ligger da
ratt oskyddat i sin bracksack. Det vanligaste &r att delar av
ryggmargen inte ar tackta av hud. Nerverna fran ryggmérgen fungerar
inte normalt pa nivan nedanfor bracket. Ryggmargsbrack brukar
anvandas synonymt med myelomeningocele (MMC).

Bracket kan forekomma langst hela ryggraden, ju hogre upp bracket
sitter, desto svarare symtom far barnet oftast. Det finns ocksa andra
typer av bristande slutning av ryggmargskanalen och MMC kan ocksa
vara téckta av hud.

Symtom

Ryggmargsbrack ar en komplicerad och sammansatt diagnos dar
variationen &r stor. Nagra har fa och sma funktionshinder medan andra
har stora fysiska och/eller kognitiva svarigheter. Nagra vanliga
symtom ar;

e Vattenskalle/Hydrocefalus (6kad véatskeméngd i delar av
hjarnan) forekommer hos ca 85 % och kan innebéra att barnet
behdver en shunt som avleder vétskan fran hjarna till bukhalan
genom en slang under huden.

e Blas- och tarmstérningar, oftast svart att kissa och behover
tomma urinblasan regelbundet med hjalp av kateter (RIK = ren
intermittent katetrisering). Aven tarmfunktionen kan paverkas
pa grund av skadan pa nerverna fran ryggmargen.

e Kanselbortfall och motoriska svarigheter, i framfor allt ben
och fotter, lite beroende pa hur hogt bracket sitter Aven
ké&nselnedséattning i benen och ortopediska problem med 6kad
risk for att fodas med felstallning i lederna.

e Synpaverkan, svarigheter med 6gonmotorik, skelning,
brytningsfel och nystagmus kan férekomma.

e Kognitiva svarigheter kan paverka inlarning och kan ge
svarigheter i dagliga livet.
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e Kommunikationspaverkan, aven spraket kan ha blivit
paverkat se ovan.

e Latexallergi; barn med MMC l6pte storre risk att utveckla
denna form av allergi da de utsattes for mycket latex kontakt
vid operationer i tidig alder. Numera opereras barnen i latexfri
miljo och siffran fér nya allergier har sjunkit. Reaktionerna
kan vara allt ifran sma till anafylaktisk chock.

e Fjattrad marg, nervvévnad som sitter fast i det opererade
brackomradet. Hindrar ryggméargens normala forflyttning
uppat i spinalkanalen under uppvaxtaren. Detta kan leda till
gradvis forsamrad funktion i muskler, urinblasa och tarm. Det
gar att 16sa operativt.

Behandling

Barnen opereras inom det forsta levnadsdygnet da man sluter och
hudtacker bracket. Darutéver far man anpassa behandlingen efter
symtomen ovan.

Barnen behdver under uppviéxten hjalp av manga olika specialister. En
del av barnets problem &r uppenbara, andra ar "dolda funktionshinder”
som stéller speciella krav bade pa den som behdver hjélp och den som
ger hjalp. Och det &r viktigt att fa behalla sin integritet trots att man
behdver hjalp med blas- och tarmtémning.

For att bygga upp och forstarka barnets sjalvkansla ar det extra viktigt
med att tidigt stimulera till egenaktivitet och egenansvar hos barnet.
Man har sett i flera studier att dessa barn har just svarigheter med
sjalvkanslan, mycket pa grund av inkontinens som paverkar det
sociala livet. Studier visar att vuxna med ryggmargsbrack upplever
inkontinens som sitt storsta handikapp.

De med kognitiva svarigheter behover hjalp med att fa struktur pa sin
vardag, nagot som habiliteringen kan bista med.

Hjalp med bostadsanpassningsatgarder, men ocksa hjalp med
skotbord, pall, speglar for att underlatta RIK. Foréaldrar kan behdva
ergonomisk radgivning och hjalp med arbetstekniska hjalpmedel.

Kalla:

e Vardguiden, www.vardguiden.se

¢ Information fran svenska barnlakarféreningen

e Neuroguiden, en webbplats om nervsystemet och om olika neurologiska
sjukdomar och skador. En faktabank fran NHR (Neurologiskt handikappades
riktférbund www.nhr.se ) Www.neuroguiden.se

o RBU-Riksférbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar www.rbu.se

e Landstinget i Uppsala lan www.lul.se/infoteket
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Neurologiska aspekter pa ryggmargsbrack

Ingrid Olsson ar barnneurolog vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg. Hon inleder med att beratta om det
natverk som finns for sjukvardspersonal som moter patienter med
ryggmargsbrack i Sverige. Det startades for fem ar sedan med
malsattning att komma med riktlinjer for hur vard och habilitering
skall utformas for personer med ryggmargsbrack. Ett vardprogram
haller pa att fardigstallas och laggs ut efterhand pa webben (se lank i
slutet pa denna text).

— For den som fods med ryggmargsbrack innebar det en livslang
funktionsnedséttning av varierande grad. Familjen kommer att ha
kontakt med ett flertal medicinska specialister inom sjukvarden och
insatser inom kommun och forsakringskassa. Att mota en samlad
kompetens i varden och kontinuitet i den medicinska informationen
fran erfarna neuropediatriker betyder mycket for foraldrarna, sager
Ingrid Olsson.

Historik
— Redan 2000 fore Kristus, foddes barn med MMC, detta vet man
genom att man hittat en liten mumifierad barnkropp med just MMC.

— P& 50-talet kom de forsta mojligheterna att operera in en shunt, dock
var operationsmetoden inte helt saker. Fortfarande pa tidigt 1970-tal
hade man svarare att behandla tidiga komplikationer sasom
Chiarirelaterade symptom, hydrocefalus, shuntproblem och
infektioner.

Idag

Det blir allt farre som fods med ryggmargsbrack, idag runt 2 per 10
000 fodda, det vill saga 20-30 nya barn per ar i Sverige. Och effekten
av bracket beror dels pa storleken och dels pa var det sitter, ju hdgre
upp desto mer omfattande skada och funktionsnedséttning for barnet.

Vad menas med ryggmaérgsbrack?

Spinal dysrafism &r ett samlingsbegrepp for de missbildningar som
innebar att en eller flera kotbagar inte sluts ordentligt och/eller en
missbildning av ryggmaérgen. Detta gar underbenamningen
ryggmargsbrack i dagligt tal. De former som &r vanligast
forekommande &r:

e Myelomeningocele MMC: ofullstdndig slutning av kota med
utbuktande ryggmargshinnor och ryggmarg. Bracket kan sakna
tackning av ryggmargshinnan och hud. Bracket kan
forekomma fran halsen ner till korsbenet.

e Spina bifida aperta: ar ett 6ppet brack som helt saknar
hudtéackning
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e Spina bifida occulta: enbart slutningsdefekt i kota men kan
ocksa innebara en ryggmargspaverkan, “fjattrad” eller
nerbunden ryggmarg

e Lipomyelomeningocele: som ett MMC men med fettvav
inlagrat i eller runt ryggmaérgen

e Meningocele: slutningsdefekt i kota med utbuktande
ryggmargshinnor, ryggmargen ar inte med i bracket

— Ryggmargsbrack orsakas av en defekt slutning av neuralroret i 4.e
graviditetsveckan. Och riktigt varfor dessa fel uppstar ar annu inte helt
kartlagt. Men man har sett att det finns en viss arftlighet genom att
individer med ryggmargsbrack oftare far egna barn med
ryggmargsbrack.

— Man vet att B-vitaminet folat spelar roll vid bildningen av
neuralroret hos det lilla fostret, sa man far anta att folsyrebrist okar
risken for uppkomst av ryggmargsbrack. Darfor folsyreberikas maten i
manga lander. Socialstyrelsen rekommenderar 400 mikrogram
dagligen for kvinnor som planerar att bli gravida till och med tredje
graviditetsmanaden. For en kvinna som redan fott ett barn med
ryggmargsbrack, okar risken vid nasta graviditet. FOr att minska denna
risk bor kvinnan ta folsyratillskott innan nésta graviditet, har
rekommenderas 5 mg per dag, vilket kan fas pa recept. For blivande
modrar som sjalva har MMC hjalper ocksa folsyraintag.

— Pa grund av detta tycker vi att det ar viktigt att informationen om
folsyrans inverkan pa fostret nar unga kvinnor redan i skolan.

Fraga om fosterkirurg

— Fosterkirurgi gors véldigt lite i Sverige, men en del operationer har
gjorts i USA. Det finns dock en hogrisk for bade mamma och barn vid
en sadan operation och att graviditeten kan avslutas for tidigt och
barnet dor.

Behandling

— Att operera inom de forsta dygnen galler fortfarande. Men ett
hudtackt brack brukar vi avvakta lite med, men tror man att det ar en
gang in till ryggmargskanalen sa ar det viktigt med omedelbar
utredning och operation inom nagra manader.

— Symtomen som barnet uppvisar ar ofta de samma oavsett om
bracket ar slutet eller inte, nivan daremot paverkar symtomgrad och
komplexitet.

Fjattrad ryggmarg vid MMC

— Hos nastan alla med ryggmargsbrack vaxer nervvavnaden fast i
bracket, sa kallad fjattrad ryggmarg, men bara ca en femtedel far
symtom. Diagnosen stélls med magnetkameraundersokning av
ryggmargen. De vanligaste symtom &r andrad blasfunktion, smartor i

Nyhetsbrev nr 361 © Agrenska 2010 7



Ryggmargsbrack MMC 2010

ryggen/benen, spasticitet, nedsatt funktion i benen och skolios.
Indikation for operation &r att man marker att nya symtom kommer
eller att gamla symtom forvarras. Om det dessutom finns behov av att
operera en skolios hos barnet, sa gér man en operation med avfjattring
forst.

Det nyfédda barnet med MMC
Det nyfodda barnet behdver undersokas ordentligt och behandlas.
Symtom och saker om behdver atgardas och tas hansyn till hos det
nyfodda barnet:

e Tidig operation med slutning av bracket

e Vid hydrocefalus gérs shuntoperation

e Eventuella symptom pa Chiarimissbildning med paverkan pa
andning och svéljningsformaga
Nedsatt motorik i benen
Felstallningar i fotter, eventuellt &ven i knan och hofter
Avsaknad av kansel nedanfor bracknivan
Neurogen blasfunktionsstorning
Neurogen tarmfunktionsstérning

Under de férsta levnadsaren

Under forsta levnadsaret behover eventuell shunt kontrolleras.
Ortopediska behandlingar i form av gipsning, ortoser och operationer
kommer att goras, anpassning av ganghjalpmedel och utprovning av
eventuell rullstol, lika sa. Och det &r viktigt att tdnka pa att barnet har
en okad risk for att fa svarlakta sar i anslutning till ortoser och gips,
detta pa grund av nedsatt kansel och cirkulation i fotterna. Urin- och
tarmfunktionsstérningen kommer att foljas upp.

Skolaldern

Né&r det narmar sig skolstart, om inte innan, kan det vara bra att se om
barnet har kognitiva svarigheter. En neuropsykologisk bedémning
infor skolstart dr da bra att géra. Man stravar efter att barnet ska bli
kontinent och sa sjalvstandig som mojligt.

— Information till skolan maste ges i god tid och man behover fundera
over vilken hjalp barnet kommer att behova i skolan, samt se 6ver
toalettsituationen for RIK och eventuell tarmskéljning som kan ta tid.
Det ar mycket viktigt att barnets integritet bevaras pa basta satt.

Successivt kommer barnet att vilja bli mer sjalvstandigt. En del barn
som tidigare gatt, vill hellre anvanda rullstol, som 6kar deras snabbhet
och frihet. Medicinska problem kan tillkomma: skolios, symtom pa
fjattrad ryggmarg, shuntproblem. Epilepsi &r ganska vanligt hos barn
som har hydrocefalus. Urologiska operationer kan bli aktuella, for att
motverka urininkontinens men det forutsatter att barnet kan R1Ka sig
sjalv

Nyhetsbrev nr 361 © Agrenska 2010 8



Ryggmargsbrack MMC 2010

Hydrocefalus

Hydrocefalus kan finnas redan vid fédseln men uppkommer annars
under de forsta levnadsveckorna. Behandlingskréavande hydrocefalus
forekommer hos 85 % av barnen med 6ppet ryggmarksbrack MMC
och ar mycket mindre vanligt hos dem med hudtackta brack.
Symtomen kan vara snabbt tillvaxt av skallen, och okat tryck inne i
hjarnan som man kan se genom att fontanellen &r spand. Barnet kan
ocksa visa tecken pa okad irritation, att det ater samre, kraks och till
och med far andningsuppehall. Ytterligare tecken kan vara att det
lacker likvor (ryggmargsvatska) i saret efter operationen da bracket
slutits.

— Oftast opererar man inte in shunt och gor slutningsoperationen vid
samma tillfalle, utan man avvaktar nagot med shuntoperation. Man
vill se hur kroppen tar hand om ryggmargsvatskan pa varje enskilt
barn innan man bestdmmer for operation eller ej. Det finns en méngd
olika shuntsystem och olika kliniker véljer lite olika alternativ. Men
har man val opererat in en shunt sa tar man i princip aldrig ut den utan
barnet kommer att ha kvar den resten av livet.

Shuntproblem kan visa sig genom huvudvark, illamaende/krakningar
och trotthetsperioder, sénkt medvetandegrad &r daremot ett sent och
allvarligt symtom. Bukslangen kan bytas ut om den blir for kort
vartefter barnet vaxer. Symtom pa kort slang kan vara att det stramar i
hals eller pa magen. Om shunten fungerar for bra, sa att det blir for lite
vatska i huvudet, kan symtomen vara nastan de samma som vid daligt
fungerande shunt: huvudvark och trétthet, som da ocksa kommer
senare pa dagen nar man varit uppe ett tag, eller om man druckit for
lite, t ex pa varma dagar.

(Red.anm: las mer om MMS, symtom och behandling i just vardprogrammet:
http://www.neuropediatrik.blf.net/vardprogram/mmcele/mall.htm )

Ortopedkirurgiska atgarder vid MMC

Ragnar Jerre dr dverlakare vid Barnortopeden pa SU/Ostra, Géteborg.

Barn med ovanliga sjukdomar har ofta multipla svarigheter och
behdver darfor alltid hjalp av flera specialister i team-samverkan. Nar
det galler barn med ryggmargsbrack sa bestar ett team lampligen av
habiliteringslékare, neuropediatriker, neurokirurg, ortoped,
barnurolog, ortopedingenjoér, ortopedtekniker, sjukgymnast och
arbetsterapeut.

- Rygg, hoft-, kna- och fotleder ar de omraden som ortopeden framfor
allt arbetar med néar det géller barn med ryggmargsbrack. Ortopedens
uppgift och behandlingsmal ar har att forhindra
kontrakturer/felstallningar, bibelhalla den funktions som finns,
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utveckla nya fardigheter, forhindra luxationer och férebygga séar och
infektioner. Mitt specialomrade &r fran hoften och ner, sager Ragnar
Jerre.

Barn med ryggmargsbrack far lattare sar och infektioner i nedre
extremiteterna, detta pa grund av att bracket ger upphov till en
bristande kansel i huden. Barnets hud varnar helt enkelt inte for ett
tryck som till slut kan ge upphov till trycksar och sedermera
infektioner forklarade han.

RYGGEN

— Det &r ovanligt att man fods med skolios/sned rygg, daremot kan
man fa skolios i tidig alder, pa grund av muskular obalans till foljd av
sjukdomen. Skolios ar en krokning av ryggraden i sidled, C- eller S-
formad och engagerar bade brost- och landryggen. Man mater
storleken av skoliosen som en vinkel enligt Cobbs metod.

— Vid mindre krokar pa 25-40° sa kan man behandla med korsett. Vid
storre krokar mer an 40° sa blir det ofta fragan om att operera och det
finns olika operationsmetoder. Detta ar givetvis generella matt som
maste sammanstéllas och varderas med andra symtom hos barnet.

Syfte med skolioshehandling &r att forebygga eller atgéarda
deformeringen av balen och dar igenom dven forebygga den negativa
andningspaverkan som en skolios kan ha pa lungfunktionen och
motoriken i balmuskulaturen. Men syften ar ocksa att forbattra sitt-
och armfunktionen.

Nivan pa bracket
Nivan pa bracket bestammer sensibilitets/kanselrubbningar och
motoriska rubbningar.

— Varje segment uppe i ryggen har olika funktioner och ju hdgre upp
skadan sitter och desto fler segment som &r skadade desto mer
omfattande blir skadorna. Men det ar inte alltid lika skador i bada
kroppshalvorna. Och vi behover ga in pa detaljniva for att mer exakt
ta reda pa det enskilda barnets problem, séger Ragnar Jerre.

GRUPP

MUSKELFUNKTION

I
SACRAL

Svaghet i de sma fot- musklerna och langa tabgjaren.
Plantarflexion mot tyngdkraften

Il
LAG LUMBAL

Plantarflexion< 3. Knéflexion > 3
Hoftext och/eller hoftabd>2-3

1
MELLAN- LUMBAL

Hoftflex och kndext 4-5. Knéflexion < 3
Noterbar kontraktion hbftext, hdftabd, och i underben

IV
HOG LUMBAL

Ingen/svag knaext och héftabd.. Hoftflex <2
Béckenelevation 2-3

Y
HOGLUMBAL/
THORACAL

Ingen muskelaktivitet i nedre extremiteterna
Ingen backenelevation

Bild: Muskelfunktionsniva enligt forskning sammanfattad av sjukgymnasten Asa

Bartonek
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Muskular balans

— Ofta fungerar inte strackmuskeln fram pa benet vid MMC
(Myelomenigocele) men muskeln bak pa benet fungerar. Det blir sa
smaningom en muskular inbalans i de olika muskelgrupperna vilket
resulterar i att lederna kan bli felstallda och att det till slut blir en

kontrakturer.

Bild: Muskular balans

— Behandling vid dessa tillstand &r ortoser i olika former beroende pa
symtomen. Vid lagt MMC kan det racka med underbensortos (d).
Nedan kan ni se olika varianter pa allt ifran underbens- till helbens-
och hoftortoser.

Bild: Olika ortoser

— Det gar att ga med ortoser utan en enda fungerande muskel i de
nedre extremiteterna, detta trots att barnet inte kanner nagot. Vi maste
daremot hjélpa dem sa att inte skadliga trycksar uppkommer. Ortoser
kan gora en enorm nytta och hjalpa barnet att fa ratt balans for att sta
utan andra hjalpmedel i hdnderna.

Finns det risker med att anvanda ortoser vid minusgrader?

— Det finns inga temperaturgranser enligt var ortopedingenjor. Och det
finns olika former av strumpor att ta pa mellan hud och ortos lite
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beroende pa véaderlek. Vissa anser att ortoser enbart skall goras i lader
och andra i plast, men plastortoser kladda med lader invandigt har nog
de flesta.

HOFTEN

Hoftleden ar en kulled och kroppens storsta led, den skall ligga kvar i
ledskalen och vara stabil. Att hoftleden sitter pa ratt plats ar viktigt, en
luxerad hoft leder till smarta, forsamrat staende, gaende och aven
sittande. Men dven om barnet inte kan sta eller ga, sa skall eventuell
hoftluxation atgardas, sittstallningen paverkas namligen ocksa av
hoftluxationen.

— For att sa tidigt som mdjligt hitta de barn som redan har en
hoftluxation eller ligger i riskzonen for att utveckla en sa gor vi ett
provokationstest och repositionstest, detta redan efter 10-14 dagar
efter fodseln. De barn som har eller ligger i riskzonen kan da fa en
von Rosenskena. Barn med MMC br, till skillnad fran andra
luxationsbenéagna barn, ha skenan varje dag. Och man maste aven
lyfta bort den och réra pa barnets leder dagligen, annars fastnar
barnets hoftled i en grodstallning.

Bild: Von Rosenskena

— Béade medfodda och forvarvade hoftledsluxation kan man behandla
med en dppen repostionen/tillrattalaggande och sa kallad takplastik
(ett pabyggt panntak pa hoften). P& barn med MMC vantar vi med
denna typ av operation tills barnet &r 10-14 manader, da vet vi vilken
muskulatur barnet har utvecklat kring hoften. Jag tycker det ar viktigt
att operera alla barn med hoftluxationer.

En del barn har avsaknad av muskelfunktioner da brukar hoften inte
hoppa ur led.

— Det ar inte alltid vi lyckas fa en lang och kvarvarande effekt, utan
vid fyra ars alder kan vi bli tvungna att géra en annan typ av
operation, dar vi delar musklerna. Man kan dven behdva ga in och
justera ogynnsam arrbildning som uppstatt vid tidigare operationer.

KNALEDEN

Knéleden stabiliseras av framfor allt korsband och ledband men &ven
av muskulaturen. Antingen kan senorna pa framsidan vara for starka
eller pa baksidan vilket gor att knaleden blir stel och oflexibel.
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— Det gar att dela pa olika muskler runt knaet for att rata ut leden, men
ofta nar vi inte anda till malet t ex att knaet blir rakt. Barnet skall ju ha
mojlighet att trana och sta och slippa sta med bojda knan. Dels finns,
hos vissa barn, en flexationsdefekt/ej stracka ut, har kan man forlanga
senan ovanfor knaskalen. Sedan finns hos andra en extentionsdefekt/ej
dra in underbenet, en defekt pa 6ver 20 graders felstallning opereras
héar med llzarow-tekninken, ett system med ringar, stag och skruvar
utan pa benet som man successivt sedan tojer ut. Det gar att fa upp en
bra rorelse men det hander att leden pa nytt stelnar.

FOTEN

De som har fotfelstallningar skall ha nattskenor under lang tid och da
aven upp 6ver knana och vid MMC maste det finnas ett gangjarn i
knaleden for att kunna rora pa leden. Pa dagen anvands korta ortoser
istallet for den langa nattskenan.

— PEVA (pes equino varus adductus) dagligt kallat klumpfot &r en
felstallning som barn med MMC kan ha/utveckla. Vid klumpfot drar
man foten ratt och gipsar in hela foten och fortsatter med gips upp
over knaet. Sa hogt upp, dels for att halla foten i rotation och dels for
att barnet inte skall sparka av sig ett lagre gips.

Andra problem som dessa barn kan ha ar Calcaneu vagus, da ligger
foten uppslagen sa tarna gar mot skenbenet.

— Calcaneu vagus brukar vi vid MMC behandla med gips och skenor i
efterloppet.

Han berattar om svarare fall dar det kravs operationer med hjalp av
multipla osteotomier (innebdr att man tar bort bitar/kilar av ben) som
man sedan stiftar ihop. Det forekommer ocksa operationer med
sentransfereringar (senforflyttningar) dessa olika tekniker gors for att
fa foten i ett battre lage och 6ka mojligheten till att std och ga.

Vid frakturer

— Hos barn med MMC dr det inte alltid l4tt att upptéacka frakturer.
Barnet uttrycker inte samma smaérta i benen som manga andra barn
gor. Det &r inte helt ovanligt att objektiva symtom sa som svullnad,
rodnad och varmedkning kan vara enda tecken pa fraktur i
vaxtzonerna. Ofta tdnker en l&dkare som inte &r van vid barn med
MMC pa infektion och ger behandling mot det utan att rontga. Hos
barn med neorostorningar vaxer eller l&ker frakturen ihop snabbare
och de far mer ny benvavnad i frakturomradet &n andra barn utan
MMC, sager Ragnar Jerre.
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Urologi vid ryggmargsbrack

Kate Abrahamsson &r éverlakare och urolog vid barnkliniken pa
Drottnings Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg. Hon &r
starkt engagerad i att hjalpa barn med ryggmargsbrack. Hon beréttar
om blasfunktionsstérningar vid ryggmargshrack och behandlingar.

— Hos personer med ryggmargsbrack férekommer nastan alltid
blasfunktionsstérning pa grund av att nerverna mellan ryggmérg och
blasa ar paverkade. Men det behover inte vara alla nerver som skadats
utan det kan vara ganska individuellt hur mycket man ar drabbad,
sdger Kate Abrahamsson.

I den normala funktionen hos blasan ingar att lagra urin och da
forvantas blasan utvidga sig och ha ett Iagt tryck. Témningen ska
sedan vara l&tt, snabb och fullstandig och bara ske nér du sjélv vill.
Om nervsystemet i omradet inte fungerar som det ska kan det ge olika
problem.

Konsekvenserna av en blasdysfunktion ar urinlackage, svarigheter att
tomma blasan och/eller mycket hdga blastryck. Detta i sin tur kan leda
till urinvégsinfektioner och att njurarna tar skada. Det &r darfor viktigt
att pa olika sétt se till att blasan blir tomd. Med behandling kan vi idag
undvika njurpaverkan nastan helt och hallet.

Vid hogaktivblasa kan olika problem uppsta:

1. Hoga tryck: forekommer i 35% hos barnen med
ryggmargsbrack och kan ge njurskador och infektioner.
Behandling; Starta med RIK* dven for de som toémmer blasan
bra for man vet inte riktigt fran borjan vem som kommer att
behova RIK’as langre fram, och det ar béttre att barnet lar sig
detta tidigt och far en rutin.

*RIK, d v s Ren Intermittent Katetrisering, regelounden témning av blasan med
hjélp av ren kateter, detta &r nagot som ett barn redan vid 5 arsalder lar sig att gora
sjélv.

2. Etturinrdér som inte drar ihop sig alls, ger latt upphov till
lackage. Och att lacka kan vara besvérande och jobbigt socialt.
Behandlig; RIK och blasavslappnande medicin
(antikolinergikum) ges till dem som har en éveraktiv blasa.
Till en borjan ges medicinen som instillation i blasan direkt
och tas sedan som tabletter.

3. En blasa som &r stor och slapp och dalig pa att dra ihop sig
och en sfinkter (ringmuskel som stdnger och 6ppnar urinréret)
som drar ihop sig kraftigt, finns hos 10 % av barnen och gor
att de har svart att tomma blasan.

Behandling: RIK ej medicin
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4. Stor sladdrig blasa och ett urinrér som inte drar ihop sig,
gor att blasan inte tommer sig helt, men det dr anda inte stopp,
detta forekommer hos ca 35 % av barnen.

Behandling: RIK och ibland forsoker man &ven med
blasavslappnande medicin (antikolinergikum) men den brukar
inte minska lackaget n&mnvart hos dessa individer.

Foraldrar till barn pa 2- respektive 4 ar undrar nar och vad man
kan gora for att motverka lackaget?

— Det enda sitt vi idag vet ar att operera sa att urinroret forlangs och
snavas for att det inte skall lacka mer. Det finns olika metoder for
flickor och pojkar och pojkar har som regel nagot svarare att sluta
lacka.

— Om barnet lacker trots RIK och blasavslappnande medicin kan det
vara dags for en mera permanent I6sning nér barnet skall borja skolan
eller ar runt 8-9-arsalder. Vad man véljer for metod beror lite pa kon
och barnets mognad. Aspekter som barnets minnesfunktion kan
paverka valet av operation. For om barnet glommer att RIK’a sig efter
en sadan har operation sa ger det allvarliga konsekvenser, eftersom
blasa kan bli 6verfull och urinen inte langre kan lacka ut.

Behandlings strategi och kontinens Kirurgi
1. Blashalsplastik — som gor urinréret trangre, langre och okar
motstandet.

2. Mitrofanoff stoma — som alternativ RIK-védg (En Mitrofanoff ar
en kanal som skapas med hjélp av blindtarmsbihanget eller bit av tunntarm.
Kanalen gor det mojligt att utféra katetrisering via magen)

3. Blasaugmentation-blasforstoring med hjalp av
lleocystoplastik (innebér forstoring av bldsan genom att del av tunntarmen
(ileum) sys in i bldsan) vid liten, stel blasa med hoga tryck, eller da

man utfor blashalsplastik. - Tarmludd bildas i den bit av tarmen som
opereras in i blasan, darfor maste blasan skoljas i forebyggande syfte, for
att inte fa blasstenar.

— Pé flickor med lugn blasa gor vi en mindre forlangning av urinroret
samt en blasforstoring. Pojkar som ar duktiga pa att RIK’a sig kan
man gora nastan helt tdta genom att forlanga urinroret extra mycket.
Da lacker de ingenting aven om de skulle slarva med RIK ningen.
Med ett mitrofanoffstoma blir det manga ganger lattare att tomma
blasan for den som sitter i rullstol eller flickor som dessutom har
menstruationer. Men det &r viktigt att de kan RIK’a sig sjalva for att
inte skada kanalen. Dessutom blir de mer sjalvstandiga.

— Dessa operationer tar manga ganger 8-10 timmar. Barnet blir efterat
inneliggande i 4 veckor och har efter operation en kvarliggande

kateter under dessa veckor. Successivt borjar man trana RIK’ning och
dven att tanja blasan till dnskad kapacitet/volym. Och efter fyra och en
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halv manad har blasan antagit en lagom stor volym och resultatet ar
klart. Man behdver oftast inte operera om dessa typer av operationer.

Efter operationen

— Det kan vara bra att veta att man varken lacker inat eller utat i
mitrofanoffstomat, sa att duscha och simma blir det alltsa inga
problem med. Storst risk for problem &r det strax efter operationen da
krangel med katetriseringen finns eftersom huden garna vill laka igen
Oppningen.

Pubertet och foraldraskap
— Tyvarr ar det skillnad for flickor eller pojkar med ryggmargsbrack
att fa barn, sager Kate Abrahamsson.

— For flickor som i vuxen alder vill bli gravida ar det i regel inga
problem, férlossningsalternativ brukar lésa sig fran fall till fall bade
med vaginalforlossning eller kejsarsnitt. Men man skall inte sta pa
Detrusitol nar man skall bli gravid for da okar risken for skada pa
fostret. Vissa flickor/kvinnor har svarare att bli fuktiga i slidan vid
upphetsning pa grund av sitt ryggmargsbrack.

— Hos vissa pojkar forekommer erektionsproblem, har verkar Viagra
vara ett bra alternativ. Det ar svarare att fa utldsning och aven om man
far det kommer det vanligtvis for lite spermier. Dock finns méjligheter
att ta ut spermier direkt via testiklarna och hjélpa paret med en
konstgjord befruktning.

Uroterapi vid ryggmargsbrack

Magdalena Vu Minh &r barnsjukskéterska och uroterapeut pa
UroTarmhabiliteringen vid Regionhabilitering pa Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i Goteborg. Hon arbetar pa uppdrag av
habiliteringarna i regionen. Hon har stor erfarenhet av barn med
ryggmargsbrack och hennes arbete innebar bade uro- och tarmterapi.

— Skador i nervsystemet kan ge upphov till en neurogen stérning av
urinblasans och tarmens lagringsformaga och tomningsfunktion. Vissa
barn blir mer drabbade an andra, allt beror pa var skadan sitter, sager
Magdalena Vu Minh.

— Den neurogena storningen av urinblase- och tarmfunktionen hos
barn och ungdomar med ryggmargsbrack ar ett progressivt tillstand
med uttalad risk for foérandring. Symtomen och graden av fjattrad
marg kan forandras under uppvaxten och paverka blasa och tarm.
Signalerar barn och féraldrar att ndgot med blasans eller tarmens
funktion har forandrats far vi remiss fran habiliteringen for extra
cystometrikontroll. Cystometriundersokningen ger svar pa om nagot i
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urinblasans funktion har forandrats vilket kan vara tecken pa symtom
fran den fjattrade margen

Funktionell blasfunktionsstorning daremot, ar en stérning med
symtom fran blasan som inte beror pa ndgon nervskada.

Nationellt vardprogram

Det finns ett nationellt vardprogram for barn med neurogen blas- och
tarmfunktionsstérning, detta for att alla barn oberoende var de ar
fodda i Sverige skall kunna fa samma vard. Ca: 160-170 barn och
ungdomar mellan 4 man - 18 ar, utreds, behandlas och foljs upp i
Goteborg.

— Varje barn ar unikt och kraver sin individuella bedémning.
Barnet/familjen har sin egen” uroterapeut for att pa sa sétt skapa
bésta forutsattningar for kontinuitet och ett gott samarbete mellan
familj och behandlare. Man gar pa minst arliga
urologiska/uroterapeutiska kontroller. Sedan 1970-talet, har det
funnits ett uppfoljningsprogram pa UroTarmhabiliteringen i Goteborg.

Var uppgift

— Var uppgift ar att sékerstalla det livsavgorande bibehallandet av en
god njurfunktion, eftersom uremi* kan uppsta nar njurarna fungerar
samre eller inte alls. Vi skall dven hjélpa barnet att uppna optimal
kontinens fran bade urinblasa och tarm, vilket innebar att barnet skall
slippa urin- och avforingslackage. Detta framjar naturligtvis en bra
livskvalité! Vi arbetar ocksa tidigt aktivt med att barnet skall bli
sjalvstandigt.

— En annan viktig uppgift ar att prova ut individuellt anpassade
forbrukningsartiklar mot inkontinens- och blastdmningsproblem, man
har ratt att fa ett skydd eller andra hjalpmedel som passar just en sjalv,
oavsett var man bor. Det gar att i speciella fall skriva ut hjalpmedel
utanfor landstingslistan”, séger Magdalena VVu Minh.

Deras uppgift ar ocksa att informera, undervisa, stodja och samarbeta
med barnet och familjen.

*(Red.anm. Uremi &r urinforgiftning av blodet pa grund av sviktande njurfunktion vilket
resulterar i anhopning av kvéavehaltiga nedbrytningsprodukter i blodet, med dér av foljande
illaméende, krakningar, trétthet och ev kramper, killa Medicinsk Terminologi.)

URINVAGARNA

Normal blasfunktion

Blasans normala funktion &r att lagra och med viljemassigt styrning
tommas 3-8ggr per dygn. Blasan drar ihop sig samtidigt som
urinrérsmuskeln slappnar av och blasan skall tomma sig fullstandigt.
En vuxen individ/15 aring bor ha en blasstorlek pa ca: 500 ml, men
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ofta témmer man vid mindre volymer.

Hur kan nervskadan se ut?

En neurogen skada kan bade omfatta blasans témningsfunktion och
kontinensfunktionen. Inkontinens i sig &r inte farligt, att daremot inte
kunna tomma blasan &r livshotande. Dels kan bakterier lattare vaxa i
den ”gamla” urinen och om trycket i blasan blir for hogt utan att du
kissar kan tillstandet vara livshotande.

— Tomningsfunktionen &r ett stort problem for de flesta barn med
ryggmargsbrack. Gemensamt for nastan alla ar att man har svart att fa
igang den normala témningsreflexen.

Att tomma blasan

— For att tomma blasan anvander man sig i dag (efter 1977) av RIK-
metoden, den nast basta tomningsmetoden. RIK star for Ren
Intermittent Kateterisering, det vill séga att man tommer urinblasan pa
urin med hjélp av en kateter, med jamna mellanrum, flera ganger om
dagen, denna behandling &r en lakarordination.

RIK metodens utforande:

e RIK:a med 3-4 timmars intervall

o Kateteruppforda bakterier tappas ut igen vid nasta RIK

e Tomningsfrekvensen paverkar antal symtomgivande
urinvagsinfektioner. Ju mer sallan RIK utfors desto storre risk
for urinvéagsinfektion

e Det ar viktigt att se till att tomma blasan helt, da resturin ger
urinvagsinfektioner

e Regelbunden tdomning med RIK ger minskad risk for
inkontinens.

e Det ar bra att inte ha for tunn kateter, da en tjockare
kateterstorlek gor att blasan tommer sig snabbare och mer
effektivt

OBS! Kateterstorlek provas alltid ut av uroterapeut eller annan
specialutbildad sjukskadterska.

Golden standard

RIK/Ren Intermittent Kateterisering &r dagens "golden standard" som:
skyddar de nedre och dévre urinvagarna, minskar férekomsten av
urinvégsinfektioner och minskar urininkontinens.

Fa risker med RIK

Det kan lata riskfyllt att kateterisera sig sjalv, men hos flickor som
RIK’ar sig sjalva har forskningen visat att det inte uppstatt nagra
skador i urinrdret trots att vissa anvant metoden regelbundet i 6ver 25
ar.
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— Déremot har samma forskningsprojekt sett att pojkar som anvénde
en for tunn kateter och inte RIK’at sig sjalva, I0pte viss risk att fa
skador i urinroret.

Hur allvarliga skador kan det bli?

— For pojkar/man finns en liten risk att de med katetern skapar en falsk
gang pavag in i urinblasan. Befintliga urinroret blir da manga ganger
obrukbart och kirurgen far skapa en alternativ RIK-vag.

Olika katetrar i Sverige idag
e Plastkateter
e Hydrofil kateter, har en hal yta. For att katetern skall bli hal
maste kateterns yta mattas med vatten
o [Forgelad kateter

Val av katetersort

RIK ordineras av l&kare, det &r sedan patientens uroterapeut som
tillsammans med foraldrar/patient véljer den katetersort och storlek
som passar just den aktuella patient bast.

e Pojkar och méan anvander katetrar som ar 30-40 cm langa. Om
de anvénder plastkatetrar anvéands de alltid tillsammans med
glidslem

e Flickor och kvinnor anvander katetrar som ar 18-20 cm langa

Tips!

Varje kateter ar fargkodad efter storlek (fargen pa konan). Vet du
vilken farg du har pa kateterkonan sa &r det bra att veta att samma
fargkod och storlek géller 6ver hela varlden.

Att RIK’a sig sjalv

— Malet ar att sa fort barnet sitter stadigt sa ar det dags att utprova en
bra toalettstol. Detta gor arbetsterapeuten pa hemhabiliteringen eller
regionhabiliteringen. Det finns manga olika alternativ av toalettstolar
men det viktigaste ar att barnet kommer upp i sittande 6ver
toalettstolen sa att barnet blir medveten om vad som hénder vid
RIK’ningen. Vid 4-5 ars alder kan manga borja trana pa att RIK’a sig
sjalva. Pojkar har naturligtvis lattare att se hur de skall gora, flickor
daremot har ingen mojlighet att se utan far istallet ga pa "kann” for att
lara sig var katetern skall sattas in. Ibland anvands spegel.

Det ar oerhort viktigt, inte minst ur integritetssynpunkt, att barnet
tidigt 1ar sig att RIK’a sig sjalv. Det finns annars en stor risk att allt for
manga manniskor pa forskola och skola maste bli involverade i nagot
som for andra &r en privat zon.

RIK &r egenvard vilket innebar att det ligger pa foraldrarnas ansvar att

se till att lara ut RIK-metoden till t ex personal pa forskola. Det
innebér att foraldrarna maste fa kunskap om behandlingen och kanna
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sig trygga i sin kunskap. Rad/stod och hjélp till patient och foraldrar
skall dock alltid finnas tillganglig hos patientens uroterapeut.

RIK i kombination
Om RIK anvénds som témningsmetod kan man kombinera med andra
behandlingar:

For kontinensfunktionen och for att sanka trycket i urinblasan:

e Med lakemedel: Oxybutyninhydrochlorid® 0.5 mg/ml (ges
genom RIK-katetern in i urinblasan 2 ggr/dag) eller
T.Detrusitol® tas 1-2 ggr/dag bada lugnar blasan och sénker
trycket. For manga innebar det att urinblasan kan rymma mer
urin och det gor att du blir torrare

e El-stimulering for att na de nerver som stéarker urinrérsmuskeln

e Urologisk operation for att bli helt torr

e Botox injektioner i urinblasans innervagg for att lugna blasan
och sénka trycket och pa sa satt ocksa fa blasan att rymma mer
urin och darfor bli torrare.

For blastomningsfunktionen:

e El-stimulering IVES (Intravesikal elektrisk stimulering)
stimulera for att na urinblasans nerver som styr
tomningsfunktionen. Pa enheten PNUTH pa Linkopings
sjukhus har man storst erfarenhet av denna metod.

e Elektrisk stimulering av nerver i ryggmargen for att paverka
urinblasans funktion &r kanske en kommande metod. Nu gors
enstaka forsok i Sverige idag pa vuxna men inga forsok pa
barn &n.

Neurogena tarmfunktionsstorningar

Magdalena Vu Minh berattar &ven kort om neurogen
tarmfunktionsstérning.

Normal tarmtémning

Tarmens normala funktion &r att lagra och med viljemassig styrning
tdmmas 3 ggr/dag — var 3dje dag. En normal avforing kan véga ca 2
hg eller vara en ca 10cm korv.

Enligt olika vetenskapliga artiklar sa uppvisar mellan 75-90 % av
patienter med ryggmargsbrack tarmfunktionsstorning.

Neurogen tarmfunktionsstérning

Nedsatt -kansla for fyllnad av tarmen, - trangningskansla, - kénsel, -
funktion i andtarmsmuskeln, - tjocktarmspassage, - funktion av
tomningsreflexen, - viljeméssig styrning.
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Symtom pa tarmtomningssvarigheter/forstoppning ar:
avforingslackage flera ganger per dag, konstigt nog diarréer (sk
forstoppningsdiarré), dalig aptit, daligt humor samt att blasfunktionen
ocksa kan paverkas. Blasa och tarm ligger nara varandra och en full
tarm kan gora att det &r svarare att tomma urinblasan.

Behandling

e A och O en regelbunden effektiv tarmtdmning

e Bra individuellt utprovad toalettstol om behov finns

e Utnyttja den gastrokoliska reflexen (tarmtomningsreflex/behov
ca 30 min efter maltid)

e Mat och dryck av bra blandning och med lagom mycket fibrer

e Krystning

o Lakemedel; i form av miniklysma: t ex Resulax® Microlax®
eller storre klysma: Klyx® eller vanligt vatten som ges som
lavemang. Och medel som gor avféringen mjukare t ex pulver
Movicol®

Som hjélpmedel for att ta Klyx® eller vattenlavemang kan man
behdva en tratt (Colotip) och lavemangspase.

— For de flesta som &r rullstolsburna kan det racka att man tommer
tarmen varannan dag. Detta pa grund av att du inte ror dig lika
intensivt och darfor inte har lika stor risk for avforingslackage. For de
som inte sitter i rullstol &r risken storre for lackage och darfor ar det
bra for dem att tomma tarmen varje dag, sager Magdalena VVu Minh.

Om inte detta racker kan man genom uroterapeut eller ldkare fa prova
ut en Peristeen analpropp (kan sitta i max 12 timmar) att anvéands vid
till exempel bad eller gymnastik. Man kan ocksa fa utskrivet en
skyddsbadbyxa om man trots allt inte kéanner sig séker och vill
undvika avforingslackage i samband med bad!

Tank pa!
e Attalltid forsoka hitta en tarmtdmningsmetod dér barnet kan
na sjalvstandighet!
e Barnets integritet!
e Attt det kravs support/coachning for att klara av livslanga
behandlingar!
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Delaktighet hos barn fodda med ryggmargsbrack

Marie Peny-Dahlstrand doktorand vid Géteborgs universitet, samt leg
arbetsterapeut vid Regionhabiliteringen pa Drottning Silvias barn och
ungdomssjukhus i Goteborg.

— Hur barn med ryggmaérgsbrack fungerar i vardagen har intresserat
mig lange. Nu har jag borjat titta lite mer systematiskt pa detta genom
att jag ar doktorand.

Hon har nu borjat publicera resultaten fran ett forskningsprojekt med
titeln ”Aktivitetsutférande och delaktighet hos barn fodda med
ryggmargsbrack”. Delar av resultaten presenterar hon nu under
foredraget.

Delaktighet &r ett stort och mangtydigt begrepp som oftast beskrivs
som nagot som behdver mojliggoras i miljon, men som ocksa maste
erévras” av personen sjalv genom att han/hon engagerar sig i nagot.

Vad innebar det att genomfora en aktivitet?

Att genomfora en aktivitet innebar att fran idé planera hur man skall
satta igang, hur man skall utféra, hur nasta steg kommer att se ut och
att kunna losa problem som uppstar (kanske andra plan) tills idén ar
genomford. Oftast skall allt detta dessutom géras inom en viss tid.

Att genomfora en aktivitet paverkas ocksa av samspelet mellan tre
saker; "Personen vill, kan och vagar”, "pa aktivitetens svarighetsgrad
och ”pa miljon dar jag forvantas gora aktiviteten™.

— Vad &r det som gor att vi har lart oss alla saker vi kan? Jo det hela
borjade med vi att gjorde saker med andra (syskon, foréldrar) som var
lite duktigare &n vad vi sjélva var. De utforde aktiviteter och vi var
med och tittade och sedan tog vi 6ver moment fér moment och tillslut
hade vi tagit 6ver hela aktiviteten. Aven for oss vuxna fungerar det s
hér, sdger Marie Peny-Dahlstrand.

’Han kan nog men det blir liksom inte av”

— Nyare forskningsresultat har visat att det &r vanligt att barn med
ryggmargsbrack, forutom motoriska funktionsnedséattningar ocksa har
nedsattningar i formaga att planera och initiera. Var forsta studie

" Aktivitetsutforande hos barn med ryggmargsbrack” (peny-Danistrand et al
2009) dar ett observationsinstrument anvants, ar nyss avslutad. | denna
studie visade det sig att en stor del av barnen med ryggmargsbrack
hade svart att helt pa egen hand effektivt genomféra och “fa gjort”
vanliga vardagsaktiviteter, aktiviteter de ansag sig vara vana vid och
som de sjélva valt. Barnen hade framforallt svarigheter att paborja nya
steg i aktiviteten och att byta strategier for att 16sa problem som
uppstod. Barnen visade sig ocksa ha vissa svarigheter som grundade
sig i nedsatt motoriska fardigheter, till exempel att placera sig ratt for
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att na saker och att anpassa kraft och tempo i motoriska handlingar.
Dessa motoriska handlingar handlar om att planera for- och anpassa
sin motorik till vad situationen kraver.

— Men det var framforallt tydligt att de hade behov av att fraga sig
fram och d&rmed bli guidade trots att de och observatéren kommit
Overens som att de skulle utféra aktiviteterna helt sjalva. Detta
stammer val med hur férmagan att utfora vardagsaktiviteter hos barn
med ryggmargsbracks ofta beskrivs, bade av foraldrar och
habiliteringspersonal; ”Han kan nog men det blir liksom inte av”’.

— Genom Okad insikt om vardagsfungerande och delaktighet kan,
foérhoppningsvis, battre stod ges for att barnet som féds med
ryggmargsbrack skall kunna fa okad sjalvstandighet och delaktighet i
samhéllslivet som vuxen. Det kanske inte hjélper med att enbart géra
miljon tillganglig eller integrera i skolan, kanske maste ocksa barnet
med ryggmargsbrack fa ett mer riktat stod for att kunna léra sig
genomfora saker sjalva. Saval foraldrar som andra i barnens sociala
natverk och habiliteringspersonal maste fa kunskap om hur man pa
basta satt stottar barnen i detta, for att barnen skall fa mojligheter att
utvecklas till att klara att "ta dver” utférandet av meningsfulla och
relevanta aktiviteter sjalva och darmed underlétta utvecklingen till ett
autonomt vuxenliv.

— Var fraga for de fortsatta studierna ar om dessa svarigheter "att
gora” paverkar uppfattningen och upplevelsen av delaktighet i
vardagsliv och skola. Vi vill understka hur delaktighetsnivan hos barn
med ryggmargsbrack uppfattas och skattas av barnet sjalv, av
hans/hennes foraldrar och larare. Vi vill ocksa underséka om det &r de
barn som hade storst svarigheter med utférande nar det bedomdes i
den tidigare observationsundersékningen, som upplever sig eller
upplevs av andra som minst delaktiga.

Att hantera tid

— Det visar sig att det ar vanligt med svarigheter runt tidsuppfattning
for denna grupp barn, detta delar de dock med manga andra med
kognitiva funktionshinder. De har alltsa svart att fa ordning pa hur en
tidsrymd &r och saledes blir det problem med att planera tiden. Och
det blir svart att bli sjalvstandig och man inte kan greppa om
tidsuppfattningen. Men att lara sig klockan gar daremot bra.

Tidsuppfattning har tre olika huvudpunkter, att uppleva tid, forsta och
kunna klockan (méta tid) samt att planera tiden vilket man forst kan
nar man forstar de tva forsta punkterna.

Vad var man bra pa?

| samband med studierna kom det ocksa fram saker som barnen var
bra pa. Motoriskt var de bra pa att forflytta sig oavsett rullstol eller ej,
orka, stabilisera sig sjéalva, lyfta och flytta saker. Nér det gallde
genomférandeaktiviteter sa var de bra pa att hitta saker, samla ihop

Nyhetsbrev nr 361 © Agrenska 2010 23



Ryggmargsbrack MMC 2010

saker och att anvanda foremal pa ett korrekt satt. Men barnen gor det
bést tillsammans med andra, de behdver stottning.

Utforandefunktionsnedsattning

Grundorsaken till deras problem &r inte lathet eller att de blir
overbeskyddade. Det ar de sa kallade
"utforandefunktionsnedsattningar” som paverkar hela deras vardag.
De behover fa stéttning i att lara sig fa nagot gjort.

— Sa tank pad att inte bara "hantera” det lilla barnet utan prata med
barnet nar ni till exempel borstar tanderna, lat dem gora vissa av
stegen sjalv, typ ta fram tandborsten och ta pa tandkramen. Barn med
MMC verkar inte heller lika snabbt sdga att de vill géra/prova sjalva.
Som foraldrar kanske man kan hjalpa barnet att forsta hur bra det ar
att kunna gora saker sjalv och puscha dem, be dem prova sjalv, gor det
inte bara for dem. Ge dem ocksa ansvar fran borjan till slut pa enklare
uppgifter, typ ta fram alla bestick till middagen och Iat det bli ett
stdende ansvar som barnet har.

Att stotta vid inlarning

Att stotta barnet vid inlarning for att na sjalvstandighet ar viktigt. Ge
dem en plan, visa pa stegen och strukturen for att géra nagot och
berétta garna hur ni sjalva brukar gora nér ni utfor vardagliga saker
mm. Anvand gdrna bilder/bildserier eller skrivna planer nar barnen
kan lasa, tank bara pa nar ni sjalva behover bildbeskrivning for att
satta ihop saker fran t.ex IKEA, sager Marie Peny-Dahlstrand. Hon
lyfter ocksa fram vikten av att repetera, ja nastan 6verinlara.

Att stotta for tidsforstaelse

Hon berattar om att det &r bra att i vardagen prata om tidsrymder nar
man gor olika saker tillsammans med barnen. Man kan leka med tiden
som redskap, -hinner vid detta om vi gor detta forst osv. Aven
tidshjalpmedel kan vara bra for tidsuppfattningen, det finns manga
olika pa marknaden. Sa ar det bra med scheman, stora och tydliga. Har
kan arbetsterapeut och specialpedagoger hjélpa till med att finna réatt
hjalpmedel

”Ge mig vingar som bar”

For mer kunskap ga in pa RBU’s webbplats och l1as om projekt ”Ge
mig vingar som b&r!” Har har RBU i samarbete med Habiliteringen i
Uppsala 1an gjort ett projekt som handlar om hur man kan stddja barn
och ungdomar i transitionsprocessen mot vuxenblivandet.
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Intervju: Att fanga nuet, ar viktigt for Carl

Carl &r 9 &r och kommer till Agrenskas familjevistelse fér barn med
ryggmargsbrack. Med pa veckan &r ocksa hans mamma Sara, pappa
Lars och lillebror Anton 7 ar.

Carl foddes i mitten pa april ar 2000, fyra veckor for tidigt, efter en
annars normal graviditet. Sjélva forlossningen gick bra forutom att
den lille bajsade i fostervattnet (mekoniumfargat fostervatten), men
nér han precis kommit ut skyndande personalen ivdg med honom.
Kvar i forlossningsrummet blev fordldrarna och det tog en god stund
innan de fick besked om vad som var pa tok. Till slut kom tva lakare
in och berattade att Carl hade ett ryggmargsbrack, en diagnos som
Sara och Lars inte hort talas om tidigare. Bracket var plant och i
storleken som en 5-krona och blottade ryggmargen.

Operation forsta levnadsdygnet

Han lades i kuvés och allt kring honom behandlades sterilt pa grund
av att risken var stor for infektioner via den blottade ryggmargen.
Eftersom han foddes pa ett mindre sjukhus blev det akut
ambulanstransport, efter bara nagra fa timmar, till det stérre
barnsjukhuset. Pappa Lars fick félja med i ambulansen men mamma
Sara sattes i en taxi nagra timmar senare och lades in pa BB pa det
stora sjukhuset. Pojken opererades samma kvall da man tackte
bracket, en operation som avlopte vil. Efter ytterligare tolv dagar
sattes en shunt i hjarnan in, dven den operationen gick bra.

— Men det var lite svart for honom att komma i en bra sovstéllning,
han fick inte ligga pa rygg for operationen dar, inte pa mage for snittet
for shuntslangen, eller pa hogersida for dar gick shuntslagen forbi érat
ner mot magen. Det enda var vénster sida och den ville han absolut
inte ligga pa. Tillslut konstruerade en radig sjukskoterska en
ringliknande vadderad stallning sa att han kunde ligga pa hdger sida
utan att trycka pa nagot av drren, beréattar Lars.

De upplever att de fick information om sonen tillstand vid upprepade
tillfallen de forsta dagarna men att de bada hade svart att ta till sig den
informationen. De har daremot inte blivit erbjuden nagon
psykologkontakt under dessa ar, inte Carl heller.

Livet med shunt

Shunten har fungerat bra sedan den lades in, forutom vid ett tillfalle
och det var nar Carl var sex manader, da svullnade det upp kring den
val skodnjbara shuntslangen bakom orat.

— Vi fick dka in och han fick antibiotika, sa klingade det hela av. Men
vi vet att han maste vara forsiktig, inte fa slag eller starka tryck mot
slangen och dven vid forkylningar finns det risk att shunten blir
paverkad och infekterad. Men han har haft tur och klarat sig fran detta.
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Han giller dessutom verkligen inte nar man kommer at shuntslangen,
sager Sara.

— Shunten kollas av habiliteringslakaren en gang om aret pa den arliga
halsokontrollen, och vi foraldrar kollar den dagligen genom att se sa
den inte &r svullen och att vi ar observanta pa symtom sa som
huvudvark, slhet osv.

Hem efter permission

Carl 1ag i kuvos i ca tva veckor medan operationssaren lakte. Forst da
fick de ta ut honom och halla honom. Nar han var tre veckor fick de
aka pa permission.

— Allt fungerade bra hemma och sa vi blev utskrivna for att sedan
komma pa aterbesok pa sjukhuset och for rutinkontroller pa BVC,
sager Lars.

Kontroll av urin och avféring

Tidigt blev det regelbundna och tata kontroller av hans urinvégar och
tarm samt resor till barnsjukhuset. Och nar han var 4 manader var det
dags for foraldrarna att lara sig att RIK’a Carl. Innan dess fick han
smalacka urin istallet. Idag star han pa en medicin som heter
Detrusitol SR® som ér ett lakemedel for behandling av patienter som
lider av Overaktiv blasa.

— Det tog oss bara 2 dagar att lara oss att RIK’a, vi tankte att det inte
borde vara sa svart och det var det ju inte. Sedan dess har det fungerat
bra, han har bara haft en urinvéagsinfektion i varas. Nar det galler
avforingen sa har vi hittat en bra rutin med klyx sex- till sju dagar i
veckan och dessa ger vi pa kvallarna sa att han lugnt och stilla kan
sitta pa toaletten sa lange det behdvs. Kontroller och hjalp far vi via
regionhabiliteringens uroterapeut och det samarbetet har fungerat
valdigt bra, sager Sara.

— Men det &r klart, fortsatter hon, denna bit vill han inte vara s&
offentlig med och det far man ju forsta.

Ortopedens insatser

Hans fotter var felstallda vid fodseln, de roterade utat och ena foten
var en droppfot. Det var heller ingen styrsel i dem och de vek sig sa
fort han skulle stodja pa dem.

— Forsta fotoperationen innebar att man gick in och skar i halsenan, da
var han 1 % ar gammal, man gipsade efterat men det gipset sprack sa
fort vi kom hem. Sa da fick vi aka in igen och de lagade gipset med ett
slags plastgipsnat. Vid fyraarsalder gjordes en kiloperation i
droppfoten och foten blev réttvinklad och slutade att vika sig. Och vid
sju ars alder kapade man av bada smalbenen, roterade dem ett antal
grader for att pa sa satt fa battre vinkel och styrsel pa fotterna, beréattar
Lars.
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— Det var en jattejobbig operation med en jobbig aterhamtningsfas
som kréavde gips i efterférloppet. Dessutom missforstod vi sjukvarden
eller om de rent av uttryckte sig illa, men det resulterade i alla fall till
ytterligare veckor med gips. Vi hade uppfattat att han inte fick belasta
benen efterat utan vi lat honom helt enkelt sitta med benen strackta
rakt framfor sig eller sa lyfte vi honom nér han behdvde forflytta sig.
Pa grund av att han da inte belastade benen sa fordrojdes
lakningsprocessen och han var mycket svullen om benen och fick
gipsas om, det var forst da vi forstod missforstandet. Sa togs
skruvarna daremellan och sedan fick han belasta och benen lakte.
Totalt sett tog det dver fyra manader, berattar Sara.

Motorik och hjalpmedel

Han larde sig ga hjalpligt vid 2 Y% ars alder, fast det gick mycket béttre
med gangen efter den fjarde operationen. Han har haft rullstol hela
tiden som komplement samt rullator som bytts ut med jamna
mellanrum vartefter han vuxit. Sa har han haft och har fortfarande
ortoser och det har varit manga olika varianter; bad-, strand-, sov- och
hemmaortoser mm.

— Det har blivit manga skav- och trycksar under aren. Men sedan han
fick den senaste, sk CP-ortosen, sa har det fungerat mycket béattre. Han
har inte heller nattskenor langre, séger Sara.

— En gang i veckan har han varmbadstraning pa habiliteringen, det ar
ryggsim och flyttraning och han gillar verkligen att bada. Har tréffar
han dessutom andra ungdomar i liknande situationer. Han ar aven med
i en rullstolsgrupp dar barnen har olika diagnoser. Gruppen finns pa
hemmahabiliteringen och dom tranar pa att kora
rullstolsteknikkdrning och dom blir tranade av en ung kille som ocksa
sitter i rullstol. Det &r bra ur manga synvinklar att han traffar
ungdomarna i denna grupp, for oss vill han inte prata sa mycket med
om just sitt funktionshinder.

Carl har svarigheter att rora sig fortfarande och behover lite hjalp med
klader och toalettbesok, han behdver ocksa extra handtag och fotplatta
pa toaletten for att underlatta. Han har ocksa kanselbortfall i nedre
delen av kroppen vilket gor att han lattare far skav- och trycksar pa
den delen av kroppen, eftersom han inte kdnner av tryck férrans det
ibland &r for sent.

Livet i stort

Att ha ett barn med funktionshinder kraver alltid sin planering och har
man ett barn med sallsynt diagnos kan det innebara mycket planering
for att fa livet att ga ihop.

— Det som tar mycket tid for oss och Carl &r att RIK’a. Det tar trots
allt lite langre tid an att kissa pa vanligt satt och man maste gora det
ofta och regelbundet, vilket kraver att man alltid har koll pa toaletter
och klockan. Sa vill man ju att allt skall fungera sa bra som mojligt
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och det kréver tid for att hitta bra I6sningar som é&r rullstolsanpassade
vid utflykter och resor bade inom och utom Sverige. Sa skall man fixa
med intyg for olika mediciner och vatskor (Klyx®) infor utlandsresor
sa att man kan fora in dem i landet samt ha dem som handbagage,
sager Lars.

Det tar dven mycket tid i ansprak att fa forskola, skola och fritids att
fungera. Familjen har ordnat otaliga moten med berérd skolpersonal
for att gora forskola och skolan anpassad for sonens behov. Och det
har inte varit latt for dem, for skolan som sonen gar i har bytt rektor
tre ganger pa tre ar. Dessutom har det varit oturligt med den
assistenten som de blivit lovade och Carl har fatt byta fem ganger
redan. Nagon har slutat pa grund av sjukdom, men flera pa grund av
omstrukturering.

— Vi har aldrig fatt vélja assisten sjalva och de har inte haft ratt
kunskap om var sons diagnos eller annan specialpedagogisk
utbildning, ja knappt nagon utbildning alls. De har alla varit kvinnor,
och det ar det ju inget fel pa, men nu &r han sa stor och med tanke pa
hans behov som manga ganger ror urinvagar och tarm, sa det kanns
viktigt med en manlig assistent, vilket vi antligen fatt. Vi har
dessutom for forsta gangen fatt valja kille sjélva, sager Sara.

Men for att till slut lyckas med allt detta har de fatt skriva till
grundskolechefen som sedan talade med skolan som slutligen ordnade
ratt hjalpniva och en bra assistent.

Fritid

— Fotboll &r Carls storsta intresse, tyvarr sa har Carl lite svart att utéva
fotboll med sitt handikapp, han skulle behdva ha tillgang till ndgon
storre handikappsférening som har handikappsfotboll, vilket vi inte
har. Sa nu ar Carl med och trénar lite smatt pa sina villkor i ett
fotbollslag dar deltagarna &r ett till tva ar yngre, for tillfallet. Forutom
fotboll &r fiske och jakt ett stort intresse, detta har han gemensamt
med sin morfar. Nar de ar ute tillsammans tar Carl hjalp av en
fyrhjuling for att ta sig ut i skogen. Den fyrhjulingen har vi fatt
bekosta sjalva. Hemma, i skolan och pa fritids spelar Carl hellre bandy
och fotboll, an sitter framfor dator eller tv.

Framtiden

— Hur Carl tanker om framtiden vet vi egentligen inte sa mycket om.
Han lever hellre for stunden och i nuet, och vill ha roligt som hans
jamnariga kompisar istallet for att prata om framtiden.

Rad till andra

— Det ar viktigt att ha forstaelse for att andra inte riktigt kan forsta hur
det &r och vad det innebér att vara forélder till ett barn med
multihandikapp. Pa forskola och skola kan det vara svart att framféra
sitt barns behov pa ett optimalt sétt, da kan det vara bra att man har
suttit hemma och skrivit ner vilka behov och vilken hjélp som barnet
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behdver. Att lamna skriftliga instruktioner till skolan pa "hur en dag
kan se ut” och hur till exempel "toalettrutinerna” &r och vad barnet
behdver fa hjalp med. Dessa skriftliga instruktioner/rutiner ar dven bra
ifall assistenten ar sjuk och en annan personal maste rycka in som inte
ar van vid detta.

Fragor vid Gruppkonsultationerna

Vid gruppkonsultationerna var foréldrar och kringpersonal indelade i
tre grupper. De fick stélla fragor till Marie Peny-Dahlstrand,
Magdalena VuMinh och Birgit Johansson, som satt i varsitt grupprum.
Har aterges fragor och svar uppdelat efter dem som svarade.

Marie Peny-Dahlstrand
Leg arbetsterapeut, Regionhabilitering pa Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Fraga 1; Angaende din forskning, vi vill veta om misslyckanden i att
gora en uppgift beror pa MMC eller pa nagot annat?

Svar; — Enligt min forskning ar det fler barn med shunt och
chiarimissbildning i synnerhet som har problem med de exekutiva
funktionerna och da framfor allt igangsattning. Det &r i barnens
passivitet man kan skonja dessa problem och att de liksom fastnar och
inte driver sig sjalva vidare. Barn med ryggmaérgsbrack ar i regel
valdigt verbala och man kan luras att tro att de skall handla for att de
sager det men sa hander det inte sa mycket.

Hon papekar dock att inte alla barn har svarigheter med att
sjalvstandigt driva och genomfora vardagliga aktiviteter, men att det
ar vanligt.

— Det &r bra om barnen far forsoka att 16sa saker sjalva, borja med
lattare uppgifter och delar av svarare, sedan far de successivt fullfolja
fler delmoment tills de sa smaningom klara hela uppgifter. Och stall
garna motfragor nar barnet fragar upprepade ganger om samma sak.
Detta galler egentligen for alla barn for att hjalpa dem bli mer
sjalvstandiga och fa redskap att 16sa uppgifter med.

Fraga 2: Hur overfor du kunskapen som kommit genom dina studier
till skolans varld?

Svar: | forsta hand har vi borjat delge kunskapen/aterkopplat den till
foraldrar och habiliteringspersonal. Det finns natverk pa natet for ett
vardprogram for dessa barn, har finns och kommer att finnas

information fran olika yrkesgrupper som arbetar med barnen. | nasta
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studie skall jag intervjua larare och kanske borde man publicera den
kunskapen gentemot skolvarlden. Idag finns det artiklar pa natet att
ldsa om min forskning.

Se; Quality of performance of everyday activities in children with
spina bifida: a population-based study. Acta Paediatrica. 2009
Oct;98 (10):1674-9. Epub 2009 Jul 6.
marie.peny-dahlstrand@neuro.gu.se

Abstract
Aim: The aim of this study was to evaluate the quality of the
performance of everyday activities in children with spina bifida.

Methods: Fifty children with spina bifida (of 65 children in a
geographic cohort), aged 6 to14 years, were evaluated with
Assessment of Motor and Process Skills.

Results: Compared with age-normative values, 60% of the children
with spina bifida were found to have motor ability measures below 2
SD and 48% process ability measures below 2 SD. Most of the
children with spina bifida had difficulties performing well-known
everyday activities in an effortless, efficient and independent way,
relating to both motor and process skills. The motor skills hardest to
accomplish involved motor planning and the process skills hardest to
accomplish were adaptation of performance and initiations of new
steps, thus actually getting the task done.

Conclusion: To reach autonomy in life, children with spina bifida
may need particular guidance to learn not only how to do things but
also how to get things done.

Magdalena VuMinh
Uroterapeut, UroTarmhabiliteringen vid Regionhabilitering pa
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Géteborg.

Fraga 1: Hur gar man tillvéaga for att lara sitt barn att RIK’a sig och
tar det lang tid. Skillnad pa flickor och pojkar?

Svar: Antingen kan man tillsammans med barnets uroterapeut lagga
upp ett program dar man bdorjar trana hemma och barnet lar sig RIK:a
sig hemma, eller sa ar man valkommen till Regionhabilitering eller
Habilitering och fa hjalp dar istallet. Att lara sig att RIKa sig sjalv
kan ta allt fran en halv dag till flera veckor. Ar barnet och féréldrarna
motiverade sa ar det naturligtvis mycket lattare att ldara sig. Pojkar
har av forklarliga skal lattare att lara sig &n flickor For flickor
underlattar inlarningen om man har bra speglar i borjan nar man lar
sig men sedan RIK:ar sig de flesta flickor pa "kann” da de omojligt
kan se urinrérsmynningen.
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Fraga 2: Elektrostimulering av tarmen/slutmuskel, liknande det som
beskrevs om for urinblasan, finns det? (Har pratade man om forskning
angaende att transplantera nerver och varfor det inte pagar studier
dar man gor dessa forsok pa slutmuskeln nar det till och med fungerar
pa kroppsdelar(hand) och resultatet blir bra)

Svar: Det pagar forskning att med elektriska impulser via en dosa
inopererad i ryggen forsoka na slutmuskeln. Detta gors pa vuxna och
ar tyvarr fortfarande forknippat med risker pa grund av att operationen
ar i ryggen. Patienter med tvarsnittsskador kan inte jamféras med
patienter med MMC.

Fraga 3: Hur skéter man tarmtomningen pa bésta satt?

Svar: Det stora problemet for barnet &r att man tyvarr inte kan vara
100 % saker pa att det aldrig kommer att lacka avforing. Blir du av
nagon anledning I6s i magen och inte har férmagan att viljemassigt
knipa med slutmuskeln finns stor risk for lackage. Det ar ibland inte
latt att hitta ratt hjalpmedel for att tomma tarmen. Manga anvander
tratt for att antingen ta vatten eller Klyx, tratten kan bade séttas in
bakifran och framifran for att na &ndtarmsmynningen. Man far forsoka
hitta det som fungerar bast for just det barnet eller den foralder som
hjélper till. Sa snart ens barn sitter stabilt skall man komma upp och
sitta och kissa och bajsa pa toaletten. Manga ganger behéver barnet en
ordentlig anpassning av toastol eller specialtoastol nar de ar sma, men
nér de &r storre kan det ibland rdcka med en forminskningsring eller
en platta som gor toahalet mindre. "Kansits” ar ett marke pa en
toalettring som finns att kopa i handeln den kan man l4tt anpassa med
olika sorters forminskningsringar for att fa bade RIK och tarmtdmning
att fungera bra. Arbetsterapeuten pa hemhabiliteringen kan hjalpa till.

Birgit Johansson
MAS chef barnteamet Agrenska

Fraga 1: Nar r barnet redo for korttidsboende?

Svar: Det kan vara bra att bérja som dagbarn vid 6-8 ars alder pa
dagtid. Vid 8-10 ars alder kan man sedan borja sova dver.

Fraga 2: Vilka barn har mojlighet att komma till Agrenskas
korttidsboende?

Svar: Barn som bor i Goteborg med naromrade och da pa helger. Pa
sommaren kan barn som bor langre ifran Géteborg fa komma. Barn i
aldrarna 5-10 ar kan komma som dagbarn och fran 8-10 ars alder kan
de dvernatta.
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Fréga 3: Och hur lange far de komma hit till Agrenska?

Svar: Ungdomarna far stanna tills de slutar gymnasiet och emellanat
nagot langre. Det beror ocksa pa nar de flyttar till eget boende.

Fraga 4: Vem bekostar vistelsen?

Svar: Kostnaden betalas via kommunen om man &r berattigad till
insatser enligt LSS eller SOL (Socialtjanstlagen). Har man andra
insatser via LSS kan dessa paverkas, t.ex. personlig assistans. Om
barnet beviljas korttidsavlastning har kan det innebéra att man far
farre timmar personlig assistans. Det finns olika grupper och vi
forsoker gora dem sa homogena som mojligt. Vi har t.ex. grupper av
barn och ungdomar med; rorelsehinder, muskeldystrofier, MMC och
CP. De barn som deltar i var verksamhet under terminerna kommer
oftast 1-2 veckor pa sommaren. Sedan fyller vi pa sommargrupperna
med barn som soker sommarvistelse. Vi forsoker ordna en plats i
grupper dar det finns barn med liknande funktionsnedséttningar. Det
gar bra att ringa och fraga om det finns plats i nagon grupp som passar
barnet, innan man talar med sin LSS-handl&ggare.

Munhalsa och munmotorik

John Bratel &r 6vertandlakare och Asa Mogren &r logoped p& Mun-H-
Center i GoOteborg. De berattar om sin verksamhet och sina
erfarenheter och kunskap om personer med ryggmargsbrack.

Vad ar Mun-H-Center?

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter vars syfte &r att samla, dokumentera och utveckla
kunskap kring séllsynta diagnoser samt sprida denna kunskap for att
bidra till ett battre omh&ndertagande och en hogre livskvalitet for de
berdrda patientgrupperna och deras anhériga. Mun-H-Center ar ocksa
ett nationellt resurscenter for orofaciala hjalpmedel for personer med
funktionsnedséttningar.

MHC-basen

— Genom samarbetet med Agrenskas familjevistelser har vi haft
formanen att traffa manga barn med sallsynta diagnoser och kunna
samla pa oss en kunskapsbhank om var och en av diagnoserna.
Foraldrarna far innan vistelsen fylla i ett frageformular om barnets
tandvard och munhygien samt eventuell problematik kring
munmotorik och munhélsa, sager Asa Mogren.

Tandlakare och logoped fran Mun-H-Center gor under
familjevistelsen en dversiktlig undersdkning och bedémning av
barnens munférhallanden. Dessa observationer och uppgifterna i
frageformularet dokumenteras i en databas. Familjerna bidrar darmed
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till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
tillstand.

— Nér vi samlat information i var databas fran minst tio personer med
en sallsynt diagnos, sa sammanstaller vi detta och det blir sedan
tillgangligt for foraldrar och tandvardspersonal. Sa har er tandlakare
behov av information sa be honom eller henne att vanda sig till oss
och dven g& in pa var hemsida, www.mun-h-center.se séger Asa
Mogren.

Orofaciala/odontologiska symtom vid just ryggmargsbrack
Diagnosen i sig ger ingen speciell paverkan pa tandstatus. Men i och
med att man har ett rérelsehandikapp kan de paverka ens formaga att
skota sina tander, det kan ocksa forekomma funktionell nedséttning i
hander och armar.

Risken for fallolyckor ar nagot storre om man sitter i rullstol och att
darigenom skada ansikte och mun. Darfor &r det viktigt att se Over sin
forsakring och tanka pa att gora en forséakringsanmalan om barnet
skulle raka ut for en olycka. Detta oavsett om det hander pa skolan
eller privat, samt att man tanker pa att ga till tandlakaren i anslutning
till olycksfallet (om ansikte och mun varit engagerat i olyckan) aven
om barnet inte verka ha fatt nagra problem ifran ansiktsregionen, detta
for att fa ett utgangsstatus i fall det senare skulle visa sig uppkomma
problem.

— Pé grund av sitt rorelsehinder kan det vara bra att tanka pa att man
kan behdva extra med tid for sina ldkarbesok. Det finns ocksa manga
bra hjalpmedel for att fa en hogre komfort i tandlakarstolen, sager
John Bratel.

Barn med chiarimissbildning kan fa problem med att ata, svart att
kanna hunger eller mattnad. De kan ocksa vara kansliga i munnen och
kldker sig latt vid tandborstning, sager Asa Mogren

(Red anm. Manga personer med ryggmargsbrack har ocksa en missbildning i hjarnan som
kallas Chiarimissbildning. Delar av lillhjarnan hanger da ned i 6versta delen av
ryggmargskanalen och gor att det blir trangt. Detta kan medféra ett 6kat tryck pa
hjarnstammen. Det 6kade trycket kan ge svarigheter med svaljning, andning och dven péverka
motorik i armar och hénder (...). Kélla Landstinget i uppsala lan,
http://www.lul.se/templates/page 7163.aspx )

Tand och munvard

Det &r en stor fordel om den forebyggande tandvarden ar sa bra att
barnet slipper fa hal i tinderna. Férutom vanlig tandundersékning som
skall utforas varje ar, bor tandlakaren aven kontrollera; kakleder,
tuggmuskulatur och aven gapningsférmaga som kan vara bra att ha en
uppskattning om och mita genom éren. Aven bettutveckling,
munhygien och om barnet dter nagon medicin, &r viktiga aspekter.
Vissa mediciner kan ge muntorrhet och ¢kad risk for karies.

Nyhetsbrev nr 361 © Agrenska 2010 33


http://www.mun-h-center.se/�
http://www.lul.se/templates/page____7163.aspx�

Ryggmargsbrack MMC 2010

-Innan barnets forsta besok hos tandvarden ar det bra om man sjalv tar
kontakt med den aktuella mottagningen och hor sig for om hur stor
kunskap som finns dar om barnets diagnos. Det ar bra att i forvég tala
med den tandl&kare barnet ska traffa for att ge information om barnet,
om det &r nagot sarskilt man ska tanka pa nar man traffar barnet mm.
Tandlakaren kan da stamma av med foraldrarna angaende diagnos och
medicineringar. | de fall det behdvs kan man ocksa foresla att
tandl&karen kontaktar barnets behandlande l&kare infor besoket, séger
John Bratel.

Nér det galler munhygien ar det viktigt med tandborstning morgon
och kvéll, barnen behdver extra hjalp och uppmuntran anda upp till
12-arsaldern. En del kan vara hjalpta av eltandborste. Tanderna kan
behdva polering och for manga ar det bra med plastning av djupa faror
pa tuggytorna pa nya tander. Nar det galler tandkram bor alla anvanda
fluortandkram fran det att forsta tanden kommer fram. Sma barn ska
bara ha ytterst lite tandkram pa tandborsten, max motsvarande
storleken pa barnets lillfingernagel. Ibland behovs extra fluor i form
av fluortabletter, fluorskéljning eller fluorlackning, men detta ska
beslutas pa individuell basis for det enskilda barnet.

Hur tandvard &ar uppbyggd
« Allméantandvard — tar emot alla patienter. Barn och ungdom
har kostnadsfri tandvard till och med aret de fyller 19.
 Specialisttandvard — for detta behovs remiss. For barn &r det
framfor allt tva typer av specialisttandvard som kan vara
aktuellt:
« Pedodonti — specialiserad barntandvard.
* Ortodonti — tandreglering
e Sjukhustandvard — tandvard for personer med sjukdom eller
funktionsnedséttning som behdver sérskilt omhandertagande.
Tar hand om vuxna patienter.

Barn- och ungdomspatienter med sallsynta diagnoser ar ibland i behov
av specialisttandvard som pedodonti och/eller tandreglering. Ofta
medverkar pedodontist i utredning, beddmning och terapiplanering av
barn och ungdomar med sjukdom eller funktionsnedséattning.
Tandbehandlingen kan sedan ske antingen pa allmantandvardsklinik
eller specialistklinik beroende pa vilka problem personen har fran
munnen och vilka individuella behov som finns.

Munmotoriska funktionsnedsattningar

Munnen har betydelse for flera av kroppens viktigaste funktioner
sasom andning och formagan att ata och kommunicera. Om
munmotoriken ar paverkad kan detta leda till problem i form av
atsvarigheter, talsvarigheter och dregling. Det finns ett relativt stort
utbud av olika munmotoriska traningsprogram och traningsredskap
som i vissa fall kan forbéattra funktionen. Det &r logopeder som utreder
och behandlar munmotoriska funktionsnedsattningar. Logopeder kan
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du bland annat traffa pa logopedmottagningar, inom habiliteringen
och ibland pa skolor.

Johanna Bjérk & ADHD-konsulent och jobbar med Agrenska som
bas. Hon &r en resurs for barn, ungdomar och vuxna med
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar, deras familjer, personal och
andra som kommer i kontakt med funktionsnedsattningarna.

Konsulentfunktionen &r till storsta delen finansierad av Géteborgs
kommun och insatserna riktar sig déarfor i forsta hand till Goéteborg.
Konsulentens huvuduppgift ar att pa olika satt sprida information och
kunskap om neuropsykiatriska funktionsnedsattningar.
Forutsattningarna okar da for ett battre bemotande.

Detta kan konsulenten hjélpa till med: Information och végledning
till foraldrar, personal och andra i aktuella fragor.
Kompetensutveckling inom férskola, skola, socialtjanst,
forsakringskassa, kyrka, kriminalvard, féreningar med flera.
Konsulenten kan erbjuda forelasningar for personalgrupper,
konsultationer till arbetslag och elevvardsteam, information till elever,
medverkan vid fordldraméten med mera.

Se det som fungerar bra

— Barnens svarigheter staller till det for barnen i vardagen och ofta ar
det just svarigheterna man fokuserar pa. Jag vill istallet att vi skall
forsoka se de som fungerar och ar bra. Vi skall bygga pa det som
fungerar vél for att bygga upp sjalvfoértroendet fér barnet/personen,
séger Johanna Bjork.

— Vi skall forsoka anpassa och forma en verksamhet utifran barnet star
det i lagen och det galler alla vara barn med och utan funktionshinder
och over hela landet. Men lagarna tolkas av dem som anvander dem
och detta gor att det i verkliga livet inte ser riktigt likadant ut dver allt.

Uppmarksamhetsstorning

For att bedomas ha uppmarksamhetsstorning skall dessa uppsta i flera
olika miljoer. Punkterna nedan ar exempel pa vad det innebér att ha
uppmarksamhetsstorning;

e Koncentration/Fokus— Barnet kan uppleva att det kan
koncentrera sig fast det bara r i 4 minuter, vi daremot ser pa
de dvriga 14 minuterna som inte fungerar. Det ar battre om vi
da istallet ser pa nar det fungerar och hur vi kan dra nytta av de
stunderna.

e Uthallighet, svart med uthallighet
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e Information/Instruktion och Verkar inte lyssna pa tilltal. -
Fast det 4r nog sa att barnet inte orkar lyssna pa information
som kommer i flera led. Det kraver en del av oss runt omkring
att tanka pa att ge instruktioner i liten méangd och aterkoppla
och se om och hur barnet uppfattat de vi sagt.

e Svart att organisera

e Motivation, att ha formagan att géra det vi inte gillar. — Detta
ar svart for barnen. Barnet lever fortfarande i det yttre pratet
det vill sdga det beréttar hogt om hur det tdnker och vad det
gor, till exempel ”Nu tar jag pa mig de blaa stévlarna”, Vi
vuxna dar emot har utvecklat det inre talet och det anvéander vi
0ss av nar vi gor trakiga saker for att motivera oss, till exempel
”Nu skall jag bara gora detta sedan kan jag gora det roliga”.
Barn har inte den férmagan och behdver hjalp med den trakiga
strukturen och visa pa det roliga langre fram.

e LAatt distraherat, vad som stor en individ &r valdigt personligt.
Manga vuxna tycker att det ar latt att skifta mellan olika fokus,
men barn med uppmarksamhetsstérningar har valdigt svart att
bryta en syssla for att géra en annan. Om vi till exempel séger
"Sluta titta pa Tv nu, vi skall ata”, sa kan dessa barn ha valdigt
svart att sldppa tanken pa Tv'n och vad de nyss tittat pa for att
istallet satta sig i lugn och ro och é&ta.

e Glomsk, — Man skulle kunna s&ga att det ar véldigt dyra barn,
de gldbmmer saker 6ver allt. Men den varsta glémskan &r att
inte fa sdga det man behdver just nar man behdver, sedan ar
det for sent, kort och glomt. Att nagon lyssnar nar man
behover tala ar viktigt for sjalvfortroendet.

Exekutiva funktionerna

Att kunna organisera sig, planera och fullfélja ar de exekutiva
funktionerna. Men for att anvanda denna funktion kravs att vi kan
tanka i manga led. For barnen ar detta svart och nagot som de
successiv utvecklar. Det som forsvarar det hela ar att dessa barn
dessutom tappar fokus sa fort nagot annat hander som pockar pa deras
uppmarksamhet, till exempel nagot som ar mer intressant och hander
utanfor fonster drar deras uppmarksamhet fran klassrummet, eller att
nagon viskar till nagon annan mm.

— Om barnet tappar sin koncentration sa fanga bara upp barnet dar det
ar och visa pa "att det var detta du holl pa med néar du stordes”, det
behovs ingen forklaring om varfor utan bara en styrning tillbaka mot
ratt fokus, sager Johanna Bjork.

Arbetsminnet dr den del av minnet som bearbetar det som hander just
nu och det kan inte belastas for mycket, eftersom det maste finnas rum
for nytt minnesstoff. Arbetsminnet lagrar stoffet en halv minut eller
hogst ett par minuter ifall ingen repetition forekommer.
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Manga av barnen har daligt arbetsminne, men detta ar traningsbart.
Det finns manga tillfallen i vardagen som vi kan trana upp vart
arbetsminne, man kan ocksa forbattra det genom korsord och sudoku.
Det finns ocksa dataprogram som battrar pa arbetsminnet, pa
Karolinska Institutet i Solna har man gjort forskning kring ett program

som heter RoboMemo |&s artikeln pa denna lank
(http://ki.se/ki/jsp/polopoly.jsp?d=130&a=26444&l=sv&newsdep=130 )

Tidsuppfattning, vad ar strax? Vi har sa olika uppfattning om tiden
och det &r viktigt att hitta en form som barnet forstar, det &r inte latt att
till exempel veta hur langt en stund ar, eller som en av Johannas
"barn” sa "FOr min mamma gar det tva strax pa en stund”. Och det ar
inte latt att veta nér en pappa vilat klart, hur l1ange &r det? Det géller att
hitta greppbara strategier, som hjalper barnet bena isér tidsbegreppen.

Perception

Alla tolkar vi med vara sinnen, vi tolkar orden, gesterna, bilderna vi
uppfattar som sedan omvandlas till nagot vi forstar och som blir
begripligt. Vi tolkar utifran vara tidigare erfarenheter.

— Det ar olika for olika ménniskor, vissa tolkar lattare det vi hor andra
lattare det vi ser, men ndr det galler kommunikation &r det viktigt att
komma ihag att det alltid handlar om en tolkning hos mottagaren. Om
barnen fragar "va sa du” tank da pa vad och hur du sa det forsta
gangen och forsok séja det pa ett nytt satt. Det behdver alltsa inte
innebéra att barnet inte horde forsta gangen, utan pa att det inte
forstod, det visste inte hur det skulle tolka det som sades. Att anvénda
bilder kan vara ett satt att 6ka barnets forstaelse, kanske visa en bild
pa en miljé man skall besoka. Hur omfangsrika vi an blir verbalt sa
kan man behdva kombinera detta med ytterligare input.

e Auditiv perception; 6ronen hor hjarnan tolkar —att tolka om
och forsta

e Visuell perception; 6gat ser hjarnan tolkar- att se och inse

e Lukt, beroring, varme, kyla och smérta, ar ocksa saker vi
tolkar med vara sinnen

Forklaringsmodeller
Att barnet har det svart beror nastan aldrig pa enbart en sak, det kan
bero pa en méngd faktorer till exempel:
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Bild: Forklaringsmodeller

— Vi maste se pa helheten s att vi vet hur och var vi skall satta in ratt
hjélp och stotta det specifika barnet. Vi maste se vad i den mentala,
sociala och fysiska miljon som behover forandras.

Johanna tipsar om SPSM - Specialpedagogiska skolmyndigheten,
bildades den 1 juli 2008, for statens samlade stod i specialpedagogiska
fragor. Denna myndighet har 6vertagit all verksamhet inom Sisus,
Specialpedagogiska institutet och Specialskolemyndigheten.

Alla vara insatser syftar till att barn, ungdomar och vuxna med
funktionsnedséttningar ska fa en utveckling och utbildning som
praglas av likvardighet, delaktighet, tillganglighet och gemenskap.”

Var uppgift ar att ge specialpedagogiskt stod till skolhuvudman,
framja tillgangen pa laromedel, driva specialskolor for vissa
elevgrupper och fordela statsbidrag till studerande med
funktionsnedséattningar och till utbildningsanordnare. Det
overgripande uppdraget ar att alla ska ges méjlighet att na malen for
sina studier och utbildning.” (kalla SPSM www.spsm.se )

100 % Ork

— Nér vi vaknar har vi ca 100 % ork. Denna ork skall vi forvalta under
dagen och vi anvander oss pa lite olik satt av den. For barn med olika
former av funktionsnedsattningar tar det vardagliga livet mycket kraft
och det géller att hjalpa barnet férsta hur det skall hushalla med just
sin ork, inte titta pa vad andra barn orkar. Att till exempel ta in ny
kunskap, som ju eleverna gor i skolan tar mycket mer ork &n for
lararen som star och lara ut det som lararen redan kan, fast
tidsatgangen ar den samma. Sa galler det att regelbundet fylla pa med
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ork. Att leka tar ocksa pa orken for dessa barn och det &r inte latt att
veta hur man skall gora. Sa barnet kan behdva att man gor ett
atgardsprogram dar det tydligt framgar hur man pa basta satt kan
stotta och hjalpa barnet. Ett atgardsprogram é&r alltid ett samarbete
mellan hem och skola, sdger Johanna Bjork.

SIKA - MATERIALET (Samarbete — Information —
Kartlaggning — Atgard)

P& Agrenska har man tagit fram ett material som kan anvéndas just i
syfte att ta fram ett atgardsprogram, kallat SIKA.

Syfte

Detta material kan anvéndas nar man bedémer att ett barn har koncen-
trationssvarigheter i kombination med motorisk-perceptuell
problematik.

Huvudsyftet ar att ge skola och foraldrar ett verktyg att samarbeta
kring. Ansvaret for att samarbete startas ligger hos skolan, forslagsvis
inom skolhalsovarden. Kartlaggningen av barnets svarigheter i olika
situationer blir mer heltdckande genom att den gors av foraldrar och
skolpersonal tillsammans.

Materialet ska ses som ett diskussionsunderlag for foraldrar och
personal och inte som ett underlag for diagnos. Det &r viktigt att en
utredning av bland annat lakare och psykolog kommer till stand om
barnet visar sig ha stora svarigheter och/eller svarigheter inom flera av
de olika funktionsomradena.

Materialet innehaller fakta och litteraturtips. Upplaggningen
stimulerar till att man kan utarbeta konkreta forslag pa atgarder
hemma och i skolan. Eftersom man gemensamt kartlagger
svarigheterna i hemmet och i skolan okar den 6msesidiga forstaelsen
for barnets och foraldrarnas respektive personalens situation.

Strategier

— Hur kan vi stotta? Ju mer kunskap personalen far om
funktionsnedsattningen ju lattare ar det for personalen att forsta. Brist
med de exekutiva funktionerna ér svarigheter som inte syns pa
utsidan. Det finns inget sa orattvist som att behandla alla lika, vi fods
ju alla med olika forutsattningar och férmagor, papekar hon.
Skollagen sager att utifran barnet forutsattningar skall de fa den hjalp
de behover, skollagen ar en tolkningslag. Och att tolka kraver
kunskap. Ju béttre kunskap skolan har om enskilda elever och
diagnoser desto béattre kommer tolkningen ge en bra skolmiljo.

Men det gar inte att behandla alla lika utan vi maste kompensera och
stotta for dom svarigheter som finns. Bygga pa det som fungerar val
for att bygga pa sjalvfortroendet. Detta gor vi om vi tanker utifran;

e Kunskap om funktionshindret
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e Grundsyn

e Individualisera

e Hjalpmedel for att kompensera férsvarigheterna
Forhallningssatt: Respektfullt, tydligt, annorlunda och
otraditionellt

Organisation

Samarbete

Salutogent tdnkande

Enighet

Forutsagbarhet, hjdlpa barnet att fa koll pa laget.
Struktur-Tid

"MOt pa ratt niva”

Motivation

Tre bra ledord; Struktur, Tydlighet och Var steget foére

— Barnen kan upplevas som inflexibla manniskor for de tycker inte om
nar saker hander runt det som det inte har koll pa. Men om vi i stéllet
forbereder for en ny handelse genom att forvarna och berétta sa
kanske barnet i stallet gillar det som kommer att hénda.

Detta vill vi ha svar pa nar vi vaknar, det vill aven vara barn.

VAR SKA JAG VARA?

VAD SKA JAG GORA?

NAR SKA JAG GORA DET?

HUR SKA JAG GORA DET?

HUR LANGE SKA JAG HALLA PA?
MED VEM SKA JAG GORA DET?
VAD SKA JAG GORA SEDAN?

— Det ar viktigt att hjalpa barnet med strukturer, ett barn som tjatar”
gor det ofta for att det saknar kontroll pa tiden och vad som hander.
Tajta ihop strukturen, det vill saga specificera mer detaljrikt vad som
skall géras under ett moment, typ - gor tre tal, sa rattar jag, gor
ytterligare tre tal, jag rattar sedan tar vi en paus.

Barnet kan ha problem som ligger pa olika nivaer beroende pa vad det
ar som skall goras. Vissa saker fungerar bra utifran barnets egentliga
alder och andra saker gor att barnets niva ar pa flera ar under deras
alder.

Att tanka pa:

Hur lang tid orkar barnet, hur mycket orkar barnet, fokusera pa en sak
i taget, planera fore, var oerhort tydlig, paminn, minimera
valsituationerna. Det &r aldrig for sent att stétta nagon, men det ar
alltid battre.

Kontaktuppgifter:Konsulent Johanna Bjork
Tel: 031 - 750 91 76, Mobil: 0705 - 91 12 90, Email: adhdkonsulent@agrenska.se
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Information fran Forsakringskassan (fran 2008, med viss uppdatering 2010)

Gunnel Hagberg ar utredare pa Forsakringskassan i Goteborg
informerar om vilket stod familjer med barn med funktionsnedsattning
kan fa fran Forsakringskassan.

Texten ar uppdaterad med hyperlankar 2010. Genom att klicka pa de
understrukna rubrikerna sa kommer du direkt till mer information pa
Forsakringskassans webbplats. Det gar ocksa bra att ga in pa
www.forsakringskassan.se .

Inledningsvis lamnas information om organisationen
”Forsakringskassan Sverige”. Forsakringskassan har gjort en stor
omorganisation, for att alla skall fa samma service och direktiv.
Tanken med omstruktureringen har varit att modernisera och méta ny
teknik samt kundernas nya krav. Bland annat har Internettjansterna
utokats. Man raknar med att allt fler &renden enbart eller delvis
hanteras via Internet.

Stod for funktionsnedsattning

Né&r man har barn med funktionsnedsattning kan man anséka om:
Vardbidrag, Bilstod och Assistansersattning. Fran och med juli det ar
han/hon blir 19 ar kan ungdomar med funktionsnedsattning sjélva
ansbka om handikappserséattning och aktivitetsersattning.

Din ans6kan

Ett utredningssamtal tillsammans med en handléggare brukar
komplettera den skriftliga ansokan. Till ansokan skall man bifoga ett
utforligt medicinskt intyg utfardat av behandlande lékare. Nér alla
handlingar inkommit tar handldggaren kontakt med s6kanden for att
boka tid for utredningssamtal, vilket kan ske pa Forsékringskassan, i
hemmet eller via telefon. Fr o m arsskiftet 2008 fattas besluten av en
beslutsfattare/tjansteman.

Vardbidrag och merkostnader

Vardbidrag kan foraldrar soka for barn mellan 0-19 ar om
funktionsnedsattning eller sjukdom foreligger, som kraver extra vard
och tillsyn och/eller merkostnader. Ett krav &r att den sérskilda
insatsen behdvs under minst sex manader. Vid annat samhallsstod,
exempelvis om barnet bor hos stodfamilj paverkas nivan pa
vardbidraget

Exempel pa merkostnader;

e Lakemedelskostnader som ryms inom ramen for
hdogkostnadsskyddet.
Slitage av kléader.
Extra kostnader for dkat tvéttbehov.
Specialkoster
Behandlingsresor/behandlingsbesok
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Vardbidraget bestar av fyra olika nivaer (2010)
Y, - 2 208 kronor per manad
Y, - 4 417 kronor per manad
% - 6 625 kronor per manad
1/1-8 833 kronor per manad

Vardbidraget ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan
erhallas som skattefri del om det finns merkostnader. Bidraget
omproévas normalt vartannat ar och betalas ut till och med juni det ar
barnet fyller 19 ar.

Avslag och omprévning

Far man avslag kan arendet omprovas vid Forsakringskassans
omprovningsenhet. Vid avslag kan darendet 6verklagas i Lansrétt,
Kammarrétt och Regeringsrétt.

Bilstod

Bilstod ar ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Foralder kan fa bilstod
om barnets funktionsnedséattning medfor att familjen inte kan aka med
allménna kommunikationsmedel. Funktionsnedsattningen ska vara
bestdende eller i vart fall berdknas vara under minst nio ars tid.
Dérefter finns det mojligheter att ansoka om ett nytt bidrag. Bidraget
bestar av ett grundbidrag samt ett inkomstprévat anskaffningsbidrag.
Dessutom kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning

Assistanserséttning-LASS dr ett ekonomiskt stdd som ger personer
med svara funktionsnedsattningar ratt till personlig assistent for att
kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Personlig assistans kan beviljas av kommunen eller
Forsakringskassan. Kommunen har ansvaret da de grundlaggande
behoven uppgar till hdgst 20 timmar per vecka samt for att
hjalpbehovet tillgodoses. Staten har ansvaret i de fall dar de
grundldaggande behoven overstiger 20 timmar.

Personlig assistans till barn
For att assistans till barn skall kunna utga kravs det att vardbehovet ar
betydligt stérre an vad som normalt ingar i foraldraansvaret.

Tillfallig foraldrapenning/TP

Tillfallig foréldrapenning ar ersattning for inkomstbortfall nar en
foralder maste avsta fran arbete for bland annat vard av sjukt barn,
behandlingsbesok eller kurs av sjukvardshuvudman, Ersattningen kan
utga maximalt 120 (60+60) dagar/ar och barn.

Om vardbidrag betalas ut for barnet kan tillfallig foraldrapenning inte
betalas ut for samma vard- och tillsynsbehov som ger ratt till
vardbidrag. Ersattningen kan betalas ut till dess att barnet fyller 12 ar
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och i vissa fall upp till 16 ar. Det finns dven mojlighet att fa tillfallig
foraldrapenning for barn med allvarlig sjukdom och en pagaende
akutbehandling till dess barnet fyller 18 ar. Speciellt lakarutlatande
kravs.

For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) galler sarskilda regler. Tillfallig forédldrapenning
kan utga upp till 21/23 ar. Foraldrarna till dessa barn har ocksa rétt till
tio kontaktdagar/barn och ar. Kontaktdagar kan uppbéras till 16 ar.

FOr unga vuxna géaller:
Aktivitetsersattning
e Fr.o.m. det ar man fyller 19-29 ar
e Om arbetsférmagan &r nedsatt eller man behover forlangd
skolgang pa grund av funktionshinder
e Artidsbegransad langst 3 ar i taget

Handikappersattning
e Fran och med juli de ar man fyller 19 ar
e Behov av hjalp av annan i den dagliga livsforingen sdsom
personlig omvardnad, av- och pakladning, matlagning,
hushallsarbete
e Merutgifter
e Skattefri ersattning
Mer information
Det finns manga bra lankar pa Forsakringskassans egen webb. Har har
du en oversiktlig lanksamling med namn ~Alla formaner” .

Under denna rubrik beréttade socionom Anders Sandegard Agrenska
Assistans, om samhallets 6vriga stod samt svarade pa foraldrarnas
fragor, detta aterges dock inte har. Soker du information om
samhaéllets stod sa ga garna in pa var webbplats under fliken

Végledning.

"Véagledning sallsynta diagnoser riktar sig till bade professionella och
personer som sjélva har diagnos och deras anhoriga. Kvaliteten pa
information man hittar idag pa Internet varierar. Denna
vagledningsfunktion skall verka som en lots for att hitta aktuell och
kvalificerad information”. Nedan underrubriker finns att hitta dér;

e Arbete och sysselsattning
Klagomal, erséttning
Anhorigstod
Bidrag och ersattningar
Hjéalpmedel
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Halso- och sjukvard
Lagar och styrdokument
Personligt stod

Resor

Tandvard

Tolkar

Diagnosrelaterade;

Riktlinjer for medicinsk uppféljning vid MMC
http://www.neuropediatrik.blf.net/vardprogram/mmcele/mall.h
tm

Nationellt Habiliteringsprogram for vuxna med
ryggmargsbrack, “personer medryggmargshrack har en
komplicerad sjukdomsbild och kraver darfér omfattande
insatser under saval barn- och ungdomsaren som under
vuxenlivet”
http://www.liv.se/ImageVault/Images/id_2288/scope_0/Image
VaultHandler.aspx

Att leva med ryggmaérgsbrack: Upplevelser hos ungdomar
och unga vuxna som ar fodda med ryggmargsbrack och deras
foraldrar, en C-uppsats fran Hogskolan i Boras/Institutionen
for Vardvetenskap (VHB)
http://www.uppsatser.se/uppsats/ceecd06cd8/

Region Skane har ett 6versiktligt habiliteringsprogram,
fran fodsel till vuxen.
http://www.skane.se/templates/Page.aspx?id=275511

Arbetsterapiprogram fér Barn och ungdomar med
myelomeningocele/ryggmérgsbrack. Landstinget
Jonkoping.
http://www.lj.se/index.jsf?childld=6070&nodeld=31387&nod
eType=12

Vad ar ryggmaérgsbrack? RBU:s information (RBU=
Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar)
http://www.rbu.se/start.asp?sida=7247

Ryggrader 1/09, Har star det bland annat om det som Marie
Peny-Dahlstrand tog upp. Innehall: 1. Rapport fran
ryggmargsbracks- hydrocefaluskonferensen i Orlando, USA. 2.
Skriv om livet med ryggmargsbrack. Beréatta din livshistoria 3.
NLD — Non verbal learning Disorder, bifogat Worddokument
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http://www.rbu.se/fileserver/ryggrader6.pdf

Ovriga;

Lastips
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”Specialpedagogiska skolmyndigheten SPSM, bildades den
1 juli 2008 for statens samlade stod i specialpedagogiska
fragor. Denna myndighet har 6vertagit all verksamhet inom
Sisus, Specialpedagogiska institutet och
Specialskolemyndigheten.” ”Var uppgift ar att ge
specialpedagogiskt stod till skolhuvudman, framja tillgangen
pa laromedel, driva specialskolor for vissa elevgrupper och
fordela statsbidrag till studerande med funktionsnedséttningar
och till utbildningsanordnare.”

WWW.SpPSm.se

Hjalpmedelsinstitutet och fritidshjalpmedel

Pa HI finns det en speciell sida for fritidshjalpmedel som ger
bra tips.

Se www.hi.se eller http://www.hi.se/sv-
se/Hjalpmedelstorget/Fritid/-/Fritid/

Ortosmaterial

Det finns en mangd olika material med olika egenskaper att
tillverka ortoser i, mer om detta berattade Marie Eriksson vid
en annan familjevistelse.

— Det finns ocksa produkter att kombinera med ortosen for att
optimera anvandarvanligheten, exempelvis varmande textila
material pa vinterhalvaret sa som en ullsula eller
varmestrumpa. Dessa produkter finns att specialbestélla i hojd
och storlekar och dven som armstrumpor, kraver dock batterier
ga in pa www.kaorehab.no och titta narmare pa dem.

Mun-H-Center. Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt
kunskapscenter och ett nationellt resurscenter for orofaciala
hjalpmedel for personer med funktionshinder. http://mun-h-
center.se/sv/Mun-H-Center/

Foraldrakraft, en superbra tidning! Foraldrakrafts vander
sig till foréldrar och andra anhériga, men dven professionella
inom offentlig och privat vard, omsorg, skola, myndigheter
och organisationer. Vi som arbetar med Foraldrakraft har
sjélva personliga erfarenheter som anhoriga till barn och unga
med funktionsnedsattningar. Vi skildrar sorgen och kampen.
Men lika viktigt for oss &r att beskriva gladjen och
mojligheterna. Vi har en mycket nara kontakt med vara lasare,
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som vi standigt tar hjélp av vid utformning av nyheter och
fordjupningar”. http://www.foraldrakraft.se/

Utfryst, utddomd, accepterad och valkommen, Rasmus
Isaksson, Recito Forlag AB (2009) En bok om att véxa upp
med ryggmargsbrack; ”Jag heter Rasmus Isaksson. Jag har
alltid sett pa min olikhet som att jag har ndgot som manga
andra inte har. Anda kan folk som ser mig sitta i rullstolen,
ibland fraga vad som fattas mig. Jag har 28 ars erfarenhet av
att observera andras olikheter och k&nna efter hur mina egna
tas emot av omgivningen. Jag bor i Eslov. «Sveriges trakigaste
stad» brukar folk s&ga ndr jag berattar var jag bor. Men det,
mina vanner, ar ocksa bara en seglivad férdom!”

RBU hade ett seminarium 2005, dokumentationen finns att
bestélla via RBU,s webbplats se lank nedan under rubriken
TRANSITION - FRAN TONAR TILL VUXENLIV,
”Vingar som bar”; http://www.rbu.se/start.asp?sida=7184

Barbro Lindquist, avhandling 2007 Goéteborgs Universitet,
Hydrocephalus in Children, Cognition and behaviour.
Genom denna lank kan ni komma at hela avhandlingen
http://qupea.ub.qu.se/dspace/handle/2077/2557

BOKTIPS fran Barnteamet

Barnbdcker
e Lilleving Mats Vanblad, Handikappinstitutet, 1996
e  Pricken Margret Rey, Rabén & Sjogren, 1945
e Flyg Engelbert Lena Arro, Rabén &Sjogren, 1994
e Orjan - den hojdradda 6rnen Lars Klinting, Rabén & Sjogren, 1982
e Jonathan pd Masberget Jens Ahlbom, Penndraget, 1986
e Jonathan och kroppen Karin Salmson, Vilda férlag, 2007
e Vem &r annorlunda? Ingrid Fioretos, Uppsjoé Laromedel, 2001
e  Doktorn kunde inte riktigt laga mig Christina Renlund, Gothia forlag, 2007
e Jag har en sjukdom men jag &r inte sjuk Christina Renlund, Radda Barnen, 2006

Foraldraskap
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Prins Annorlunda Soren Olsson, Prisma, 2008
Annorlunda barnbarn Monica Klasén Mc Grath, Cura, 2008
Ensam pd insidan — syskon berattar ~ Ann-Marie Alwin, Cura, 2008

Litet syskon Christina Renlund, Gothia, 2009
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Adresser till foredragshallarna

Overléakare Ingrid Olsson, Barnneurologen )
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Uroterapeut Magdalena VVu Minh, UroTarmhabiliteringen
Regionhabiliteringen DSBUS, GOTEBORG
Tel: 031-50 25 98

Overlakare Kate Abrahamsson, Barnkirurgen, Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Overlakare Ragnar Jerre, Barnortopeden, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, GOTEBORG
Tel: 031 - 343 40 00

Arbetsterapeut Marie Peny-Dahlstrand, Regionala barn- och
ungdomshabiliteringen, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Forskning och Utveckling, GOTEBORG

Tel: 031-50 27 70

Psykolog Helena Fagerberg Moss, Barn- och ungdomsmedicinska
mottagningen Kungshojd, GOTEBORG
Tel: 031 - 333 62 00

Utredare Gunnel Hagberg, Forsékringskassan, Funktionshinder
GOTEBORG
Tel: 010-1167085

Konsulent Johanna Bjork, Agrenska
Tel: 031 - 750 91 00

Socionom Anders Sandegard, Agrenska Assistans,
Agrenska Tel: 031-750 91 56

Sjukskdterska Birgit Johansson, Agrenska
Tel: 031 - 750 91 23

Pedagog Astrid Emker, Agrenska
Tel: 031 - 75091 70
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