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P4 Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med funktions-
nedsattningar bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under tre dagar
traffas ett antal vuxna med samma diagnos och/eller problematik, i det
har fallet ryggmargsbrack. Vistelser med vuxna med den diagnosen
har arrangerats p& Agrenska 2011.

Vuxenverksamheten, som vénder sig till vuxna personer med séll-
synta diagnoser, erbjuder en unik mojlighet att traffas, fa tillgang till
aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om funktionsnedsattningens kon-
sekvenser 1 vardagen, psykologiska och sociala aspekter, sam-
hallsinsatser samt information om aktuell lagstiftning. Faktainnehallet
fran forelasningarna utgor grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan
Engstrom, Agrenska. Innan informationen blir tillganglig fér allméan-
heten har forelasarna majlighet att ldsa och lamna synpunkter pa
sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut att vara vuxna med
ryggmargsbrack, finns en kortare intervju med en av deltagarna pa
vistelsen.
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Medicinska aspekter
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Specialistlakare Ulrica Jonsson, Vuxenhabiliteringen, Goéteborg och
overlékare Ingrid Olsson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, Goteborg, informerade om medicinska aspekter pa att vara vuxen
med ryggmargsbrack.

Ryggmargsbrack ar en medfédd missbildning av ryggmérgen/rygg-
maérgskanalen som kan leda till en rad fysiska och psykiska funktions-
nedsattningar.

-Redan i forsta fostermanaden ska ryggkotorna sluta sig runt rygg-
mérgen och bilda en skyddande ryggmargskanal. Om denna omslut-
ning ar ofullstandig bildas ett hal dar ryggmargen och dess hinnor kan
bukta ut och bilda ett s k brack. Detta brack kan sitta var som helst
utefter ryggraden, men vanligast ar att det sitter i landryggen.

Forutom rorelsehinder kan ryggmargsbracket medféra neurogen blas-
storning (90 %), neurogen tarmstoérning (80 %), hydrocefalus (80 %),
kognitiva funktionsnedsattningar (80 %, siffran osaker), trycksar vid
nagot tillfalle (80 %), och skolios (50 %).

Det finns olika benamningar/forkortningar pa ungefar samma sak som
ryggmargsbrack; spina bifida, spinal dysrafism, myelomeningocele
(MMC), meningomyelocele (MMC).

Idag fods det ungefar 20 barn/ar i Sverige med ryggmargsbrack.
-Tidigare foddes cirka 40-60 barn/ar med ryggmargsbrack. Sedan flera
ar kan man med hjalp av ultraljud, tidigt i graviditeten, se om barnet
har ryggmargsbrack. Om det &r pa det viset valjer manga idag att av-
bryta graviditeten. Ett barn som fods med ryggmargsbrack opereras
oftast redan forsta dygnet efter fodseln, for att forhindra ytterligare
skador.

Pa 1960-talet 6verlevde bara 10 % av barnen med ryggmargsbrack sin
10-arsdag. ldag 6verlever 90 % tack vare battre behandling.

-Hur gamla barn som fods med ryggmaérgsbrack idag kan bli, vet vi
naturligtvis inte. Modern neurokirurgi direkt efter fodseln, battre hyd-
rocefalusshuntar, RIK och regelbunden uppféljning av urinvdgarna
innebar troligtvis att barn som fods idag har forutsattningar att leva
hogt upp i aldrarna. | Géteborg kéanner vi till ett par personer med
brack som &r i 50 arsaldern. Da ska man veta att det &r stor skillnad pa
den behandling dessa personer fick for 50 ar sedan och den barnen far
idag.
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Orsaken till ryggmargsbrack kan vara flera, exempelvis bero pa:

a darftlighet

o att mamman haft brist pa folsyra under graviditeten

@ att mamman tagit epilepsimediciner under graviditeten

-Vanligast ar emellertid att man inte hittar ngon orsak till att barn far
ryggmargsbrack. Bade méan och kvinnor med ryggmargsbrack kan fa
barn och risken att barnet ocksa far ryggmargsbrack ar mycket liten.

Rorelsehindret vid ryggmargsbrack beror pa att nervtradar skadats och
att

o musklerna nedanfor bracket kan vara helt eller delvis férlamade

o kéanseln nedanfor bracket kan vara helt eller delvis férsvunnen

- Hur mycket skador man far varierar fran individ till individ. Vissa
kan exempelvis ga utan hjalpmedel, andra &r rullstolsburna och saknar
kénsel och kraft i benen

Behandlingen av rorelsehindret inriktas pa traning med syftet att
orka med vardagen och klara sa mycket som mgjligt, att fa en god
allménhalsa, motverka diabetes, stroke, hdgt blodtryck och ha roligt.
-Man bor ocksa trana muskelstyrka, kondition, balans och balstabilitet
dér detta ar mojligt. Ar det inte tillrackligt kan man ibland opera, for-
langa eller flytta senor, rétta till felstallningar och skolios.

Neurogen blasstorning, d v s problem med styrningen av urinblase-
funktionen, innebar brister i samordningen nar blasmuskeln drar ihop
sig och slutmuskeln 6ppnar sig.

-1 normala fall styrs bade urinblasan och slutmuskeln av hjarnan och
nervsystemet. Nervsystemet samordnar sa att urinblasan drar ihop sig
och slutmuskeln éppnar sig nar urinen ska rinna ut.

Vid ryggmargsbrack kan nervférbindelserna vara skadade sa att hjar-
nan inte kan styra och nervsystemet inte kan samordna funktionen nér
blasan ska tommas.

-1 sddana fall kan resultatet bli att man ibland far ett stort lackage,
ibland for hogt tryck i blasan och urin som trycks upp till njurarna.
Ofta blir det ocksa urin kvar i blasan efter det att man har kissat, sa
Ulrica Jonsson.

Regelbundna kontroller av urinvagarna vart tredje till vart femte ar ar
viktigt for att skydda njurarna och slippa lackage.
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-Den behandling som kan séattas in ar vanligen en kombination av
Detrusitol®, en tablett som forhindrar att blasan drar ihop sig, samt

RIK, Ren Intermittent Kateterisering.
RIK innebér att man satter in en kateter i urinroret varje gang man

behdver kissa och darmed uppnar man en fullstandig tomning av bla-
san. Urinvégsoperation, exempelvis blasforstoring eller tillverkning av
ny blasa med hjélp av en bit tarm, kan i vissa fall bli n6dvandig for att
uppna en fungerande blasfunktion.

Neurogen tarmstérning

Neurogen tarmstorning, d v s problem med tarmfunktionen, exempel-
vis att

o nervsystemets styrning av tarmen fungerar daligt

o tarmrorelserna (peristaltiken) fungerar daligt och kan orsaka for-
stoppning

o kéanseln innanfor och kring analdppningen kan vara dalig och man
ké&nner inte ndr det finns avféring i dndtarmen

o slutmuskeln kan vara svag och orkar inte halla emot avféringen och
man far lackage

-Sarskilda kolorektallaboratorier utreder, provar ut hjalpmedel och
opererar ibland.

Vid tarmstdrning provar man till att bérja med att varje dag ge patien-
ten Movicol®, Inolaxol® eller ndgot liknande samt Klyxlavemang
eller vattenlavemang varannan dag.

-Rétt konsistens pa avforingen underlattar att halla tatt och stimulerar
tomningsreflexen, sa Ulrica Jonsson.

Hydrocefalus

Hydrocefalus, som &r vanligt forekommande vid ryggmargsbrack,
innebar att den vatska som finns i hjarnans halrum inte rinner ut pa ett
normalt satt.

-Ett stopp i kanalen medfor okat tryck i skallen och detta skadar hjar-
nan. Blir trycket alltfér hogt kan det leda till déden.

For att latta pa trycket i skallen satts en s k shunt , en slang, som leder
bort vétskan fran hjarnans halrum ner i magen. Shunten kan krangla,
tappas till, infekteras och kan behtva laggas om.
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-Tecken pa stopp i shunten ar huvudvark, krakningar och trotthet. Mer
eller mindre stora hinder i shunten innebar att symptomen 6kar lang-
samt under en langre period.

Ovrigt ryggmarg, skalle

Vid ryggmargsbrack ar bakre skallgropen trangre an normalt, vilket
innebdr en okad risk att hjarnstam och lillhjarna kan komma i klam
(Arnold-Chiari syndrom) och operation bli nédvandig for att ge béttre
plats for hjarnstam och lillhjarna.

Fjattrad ryggmarg, innebér att den del av ryggmargen som ligger vid
bracket kan véaxa fast och skadas. |1 normala fall hanger ryggmérgen
fritt i ryggmargskanalen. Fjattrad ryggmaérg kan behdva opereras.

Kognitiva funktionsnedsattningar (utvecklingsstorning)

Ungefar 25 % av de med ryggmargsbrack har ocksa en utvecklings-
storning, som definieras som 1Q (intelligenskvot) under 70.

-1Q mats med olika tester hos en neuropsykolog. Vid ryggméargsbrack
ar det vanligt att man, trots en normal 1Q, har s k exekutiva svarighe-
ter, man vet vad man bor gora nér det géller olika aktiviteter, man vet
ocksa hur det ska goras, men det blir inte gjort. Personerna med dessa
problem behover aktiv hjalp med olika strategier for att komma igang
med aktiviteter.

Skolios, andra felstéllningar

Den asymmetriska muskelsvagheten ger ofta felstéliningar t ex hoft-
ledsluxation, klumpfot, snedstallda fotter och skolios (krokt ryggrad).
-Behandlingen sker med skenor, ortoser, tréning, korrigerande korsett
eller operation.

Framtiden

Det ar viktigt att veta att ryggmargsskadan inte ska forsamras med
okad alder.

-Far man 6kade symptom av nagot slag, t ex samre blasfunktion, sva-
gare armar, samre kansel och svaljférmaga, bér man soka lakare.
Ibland kan det behdvas en operation for att forhindra en fortsatt for-
samring, sa Ulrica Jonsson.
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Vardprogram

Pa webben finns ett vardprogram med riktlinjer for medicinsk upp-
foljning  framtaget av  Svensk  Neuropediatrisk  Forening:
http://www.neuropediatrik.blf.net/vardprogram/mmcele/mall.htm

Fragor

Vad kan man saga om de senaste metoderna nar det galler be-
handlingen?

-Nér det géller olika tekniska apparater och hjalpmedel sa har det hant
valdigt mycket pa kort tid. Det som &r sarskilt intressant nu ar att man
borjat fundera pa olika hormoners eventuella funktion och hur de skul-
le kunna anvéndas i behandlingen.

-Forsok gors att operera barnet med ryggmargsbrack redan i fostersta-
diet. Det ar ingenting man kan anvanda kliniskt idag, riskerna for sva-
ra komplikationer &r stora.

Vilka av de sjukdomar och problem som vi har kan séagas utgdra
det storsta hotet mot var halsa?

-Problem i urinvagarna som har med den forandrade blasfunktionen
att gora, t ex njurbackeninflammation.

Kan man lara sig kanna igen symptomen pa livshotande sjukdo-
mar?
-Ja, det kan man definitivt gora.

Finns det en 6kad risk att fa diabetes om man har ryggmaérgs-
brack?

-Det finns ingen direkt koppling, men en okad risk att fa diabetes har
man om man &r overviktig.

Har personer med ryggmargsbrack en forkortad livslangd?

-Det vet vi inte for det beror pa vilken aldersgrupp vi talar om. De
som fick sin huvudsakliga behandling for 40-50 ar sedan och fortfa-
rande &r i livet, fick en behandling som &r mycket olika den som barn
far i Sverige idag och den som flertalet av er fick for bara 10-20 ar
sedan. P4 de omraden som utgor storsta riskerna for patienter med
ryggmargsbrack; problem i urinvagarna, hydrocefalus och Arnold-
Chiari syndrom har behandlingen blivit sa oandligt mycket battre &n
for 40-50 ar sedan.
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Kan man fa hydrocefalus efter en stroke?
-Ja, man kan fa hydrocefalus utan kand orsak, eller i samband med
exempelvis en hjarnblédning eller en traumatisk hjarnskada.

UroTarmterapeutiska behandlingsmetoder
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Uroterapeut Magdalena Vu Minh Arnell, Regionhabiliteringen Gote-
borg, informerade om urotarmterapeutiska behandlingsmetoder.
-Skador pa nervsystemet, var de &n sker, kan orsaka neurogen storning
av urinblasans och tarmens funktion. Hos personer med ryggmargs-
brack ar denna storning progressiv, d v s det finns en uttalad risk for
forandring.

Normal blastémning innehaller manga moment som maste fungera i
en bestdamd ordning. Man ska kunna lagra urinen och sedan témma
den genom en viljeméssig styrning, vanligtvis 3-8 ganger/dag.

-Som namnts tidigare i detta nyhetsbrev kravs det ett koordinerat sam-
spel mellan urinbldsa och urinrérsmuskeln, sa Magdalena Vu Minh
Arnell.

Skadan vid neurogen blasfunktionsstérning kan se olika ut och rora:

o reservoarfunktionen (urinblasans formaga att halla urin)

o kontinensfunktionen (att kunna halla sig)

a tomningsfunktionen

a inkontinens (lackage)

o hdga tryck i stel blasa

o otillracklig tdmning pa grund av brister i samordningen mellan bla-
sans och slutmuskelns funktioner (dyssynergi)

-Fore 1977 krévdes det ofta hjalp av forédldrarna for att barnet skulle
kunna témma sin urinblasa. Det skedde genom komprimering. Forald-
rarna tdmde barnets urinblasa genom att trycka pa barnets mage. Det
blev naturligtvis oftast en otillrdcklig tomning och stor risk for njur-
skador,da det var svart att undvika att en del urin trycktes tillbaka upp
till njurarna.

Nér RIK introducerades 1977 innebar det en stor forbéattring.

-Ingen behovde langre fa njurskador. RIK ar det nast basta sattet att
kissa pa! Idag finns det olika sorters katetrar, t ex kateter med glid-
slem och hydrofil kateter som anvands tillsammans med vatten.

Ju tunnare katetern ar ju storre risk ar det for skador pa urinroret.
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-Forskning har visat att pojkar som anvander en tunn kateter lattare
skadar urinroret. En tjockare kateter kommer lattare in genom slut-
muskeln till urinblasan och du témmer bade fortare och mer effektivt.
Storleken pa katetern har sin fargmarkering pa konan, t ex vit for 12:
ans kateter och gron for 14: katetern, ett system som &ar detsamma dver
hela véarlden, sa Magdalena Vu Minh Arnell.

Poangen med RIK &r mojligheten till regelbundenhet och fullstdndig
tomning av urinblasan under lagt tryck.

-Studier har visat att 3-4 timmars intervall mellan tbmningarna &r det
bésta for att slippa urinvégsinfektioner. Chansen att vara torr mellan
tomningar okar om man haller pa 3-4 timmars intervall Vitsen med
RIK &r att man tappar ut de bakterier som man fort in med katetern via
urinroret, vid nasta RIK:ning

Fullstandig blastémning, att tomma tomt, ar valdigt viktigt, eftersom
resturin latt ger urinvagsinfektioner.

-Med RIK &r det mojligt att tomma urinblasan helt tom. Att det sker
kan man kontrollera med ultraljud hos t ex en uroterapeut. Det galler
att optimera tekniken individuellt, t ex att vélja ratt kateterstorlek.
Skall man byta katetersort eller storlek gér man det ocksa hos sin uro-
terapeut eller pa en urologklinik.

Nackdelar med RIK

Det finns nackdelar med RIK, exempelvis att metoden kréver hjalp-
medel, att det kan vara lite svart att lara sig metoden, att det kravs ex-
tra lang tid pa toaletten och att man tvingas leva ett inrutat liv.

Sammanfattning RIK

o Blastomningsmetoden RIK &r en behandling som kraver arlig upp-
foljning hos uroterapeut.

a Ett tips!!

Det &r mycket vérre att hoppa 6ver RIK om du glémt dina katetrar, &n
att spara din sista kateter och ateranvanda den! Skolj av den i rent vat-
ten efter du anvant den och innan du anvander den igen! OBS! Galler
bara vanliga katetrar som man anvénder glidslem till! 1 manga lander
anvander man samma kateter i 2 veckor och har faktiskt inte fler urin-
vagsinfektioner for det!

Behandling urinblasa/urinrérsmuskel
Behandlingen urinblasa/urinrérsmuskel innefattar:
g RIK

RIK tilsammans med:
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o |akemedelsbehandling (som sénker trycket i blasan)

o elstimulering (elektroder som stimulerar urinblasan att témma sig
eller elstimulering som paverkar urinrérsmuskelns kraft)

o botox (sénker trycket i urinblasan)

a operation for att bli garanterat torr, t ex kontinent stomi vilket inne-
bar alternativ RIK-vag via bukvaggen och att urinblasan forstoras med
hjalp av tunntarm (Obs! Efter en sadan operation bér man féljas med
blodprover som t ex folsyra och B12 da det kan finnas en risk for laga
varden eftersom man tagit bort en bit tunntarm)

Normal tarmtémning

Normal tarmfunktion/tarmtémning innebar:

o att lagra tarminnehallet

o att tomma tarmen (fran 3 ggr/dag till en gang var tredje dag)
o cirka 2 hg avforing eller cirka 10-15 cm korv varje gang

a viljemassig styrning

Neurogen tarmfunktionsstérning

Neurogen tarmfunktionsstorning betyder att storningen utloses via
nervsystemet.

-Flera delar av tarmfunktionen &r nedsatt, t ex kénslan av fylld tarm,
trangningskanslan, funktionen i &ndtarmsmuskeln, passagen genom
tjocktarmen, tomningsreflexen och den viljeméssiga styrningen, sa
Magdalena VVu Minh Arnell.

Tarmtomningssvarigheter/forstoppning

Svarigheter att tomma tarmen leder t ex till forstoppning, avforings-
lackage, paradoxala (ovéntade) diarréer vilket i sin tur leder till stora
sociala problem!

-Det &r viktigt att forsta att blasan ocksa paverkas negativt av en full
tarm. Forstoppning kan gora att man har svart att tdmma urinblasan
tom vilket kan leda till urivagsinfektioner Det ar inte heller ovanligt
att en full tarm gor att urinblasan far for liten plats och det medfor
risk for okad urininkontinens.! Blas- och tarmfunktionen hanger ihop!

Olika satt att tomma tarmen
Man kan tdmma tarmen pa olika sétt:
o Krysta
e Klysmat ex, Resulax® Klyx®
e Lavemang/Tarmskdljning med vatten alt Klyx®

Olika hjalpmedel for att ge sig lavemang/ tarmtémning kan krévas:
e Tarmtratt ( Colotip) vid svag andtarmsmuskel



e Peristeen (tarmtdmningsset med vattenpase pa golvet)

e MACE (Malone Antegrade Colonic Enema) alternativ vag via
bukvéggen in i tjocktarmen for att ge sig lavemang den védgen
istallet for via &ndtarmsmynningen) Fa operationer i Sverige

TIPS! For att fa effektiv tomning av tarmen ar det bra att utnyttja den
s k gastrokoliska reflexen som kommer cirka 30 minuter efter det man
atit Galler &ven dig som tar du lavemang/tarmskoljning. Gor det vid
samma tillfalle t ex morgon eller kvall ca: 30 minuter efter maltid for
basta resultat.

Fragor

Hur gor man pa natterna, skall man se till att vackas var fjarde
timme for att tomma blasan?

-Det ar lite ologiskt men skdter man RIK regelbundet pa dagen .visar
erfarenheten att det ofta gar bra med 8-12 timmars RIK- uppehall nat-
tetid. Har du problem med din urinblasa eller dina njurar ar det béast att
du radfragar din doktor om tidsintervallet nattetid.

Fragestallningar av sexuell karaktar
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Distriktsskoterska Eva Michalek, Vuxenhabiliteringen, Goteborg,
informerade om fragestallningar av sexuell karaktar.

WHO:s definition av sexualitet:

” Sexualitet &r en integrerad del av varje manniskas personlighet. Det
galler saval kvinna och man som barn. Den &r ett grundbehov och en
aspekt av att vara mansklig, som inte kan sarskiljas fran andra livs-
aspekter. Sexualiteten &r inte synonymt med samlag, det handlar inte
om huruvida vi kan ha orgasm eller inte och ar heller inte lika med
summan av vara erotiska liv. Sexualiteten & mycket mer: den finns i
energin som driver oss att soka karlek, kontakt, vdrme och nérhet; den
uttrycks i vart satt att kdnna och vécka kanslor samt hur vi ror vid
andra och sjalva tar emot beroring. Sexualiteten paverkar tankar, kans-
lor, handlingar och gensvar och darigenom var psykiska och fysiska
halsa."

-Sexologiska fragestallningar/problem hos unga vuxna och vuxna ror
vanligen lustproblematik, erektionsproblematik, fertilitet/foréldra-
skap, anatomi/fysiologi (utseende, genitala reaktioner), ensam-
het/partnerskap, lackage av urin och avféring i samband med sexuell
aktivitet och darfor beror jag dessa omraden i min information.
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Kroppen, kénsorganen - utseende

-Att utforska och lara kdnna sin kropp (ta garna spegel till hjalp), hur
den ser ut, hur den fungerar och hur den reagerar pa olika stimulering
for med sig fordelar - for sexuell aktivitet och njutning med sig sjalv
eller med en partner.

-Hos manga finns dock en viss oro for att inte se "normal” ut, inte
duga i andras 6gon, ocksa for att kroppen inte ska fungera sexuellt nar
man vill. Dessa tankar brukar komma i samband med pubertetsutveck-
lingen och de kroppsliga forandringar som uppkommer da. Det ar

inte ovanligt att flickor och pojkar med ryggmargsbrack kommer in i
puberteten nagot tidigare dn barn utan diagnosen, sa Eva Michalek.

Alla méanniskor ser olika ut — det géller d&ven kdnsorganen.

-Som kvinna med ryggmargsbrack kan man dock ha storre/langre inre
blygdlappar an normalt forvantat, vilket av vissa kan upplevas ”sto-
rande” bade i dagliga aktiviteter och i intima situationer. Kirurgisk
korrektion kan diskuteras och bli aktuellt for vissa. Man med rygg-
margsbrack kan fa nagot kortare penis an normalt forvantat.

Genitala reaktioner

Lubrikation:

-Kvinnor med ryggmargsbrack har vanligen sankt formaga till
lubrikation (fuktning av slidans slemhinna som sker vid sexuell upp-
hetsning) och nedsatt kansel i genitala omraden. For att minska risken
for skador i genitala omraden som utsétts for friktion i samband med
sexuell aktivitet bor anvandning av glidmedel beaktas sarskilt. Vid val
mellan vattenbaserat respektive silikonbaserat glidmedel — tank pa att
silikonbaserat behaller glidférmagan langre an vattenbaserat — vilket
kan vara en fordel vid nedsatt kénsel.

Erektion:

-Resning av klitoris (kvinnlig erektion) &r vanligen nedsatt hos kvin-
nor med ryggmargsbrack. Manga man med ryggmérgsbrack kan fa
erektion, att behalla styrkan i den "tillrackligt lange” for att genomfora
ett samlag kan vara svarare, sa Eva Michalek.

-Méan som har fragor om potens och erektion och eventuellt vill prova
potensstarkande medel, bor sjélva ta upp detta med exempelvis Ung-
domsmottagningen, sin lakare pa vardcentralen eller sin urolog - inte
forlita sig pa att nagon fragar eller erbjuder mojligheten. Ocksa vissa
kvinnor kan vid anvandning av potenshdjande medel uppleva ett 6kat
sexuellt gensvar.
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De vanligaste potensstarkande medlen &r i tablettform men aven injek-
tion och salva finns.

-Sexualtekniska hjalpmedel sasom pubisring och vacumpump ar ytter-
ligare alternativ att prova for att forbattra erektionen. Vacumpumpens
funktion &r att genom sin sugfunktion blodfylla penisens svallkroppar.
Pubisringen, som finns i olika storlekar och utférande, forlanger erek-
tionen genom att forhindra blodet fran att rinna tillbaka fran svall-
kropparna i penisen, sa Eva Michalek.

Ejakulation:
Se fertilitet/familjebildning.
-Tank pa att anvanda latexfria kondomer vid dverkanslighet for latex.

Onani:

-Onani &r den mest vanligt forekommande sexuella aktiviteten hos
kvinnor och man, bade under ungdomsaren och i vuxen alder.

-For bade kvinnor och man med ryggmargsbrack &r det vanligt med
nedsatt kanslighet pa och runt kénsorganen. Upplevelsen av att stimu-
lera klitoris och penis kan darfor vara dampad, ibland helt franvaran-
de. Manga kan &anda onanera till orgasm — med eller utan hjalpmedel.

Orgasm:

-Kroppen har fler erogena zoner &n kénsorganen. Vilka dessa ar, ar
individuellt, men som exempel kan namnas "harbotten, érsnibbar,
nacke, hals, bréstvartor, underarmar, hander, navel”. Omradet i 6ver-
gangen mellan den del av kroppen som har nedsatt/ingen kansel och
omrade med kansel, kan vara extra kanslig for beréring och sensuell
stimulering.

-Att anvanda en vibrator vid beroring pa/runt kdnsorganen och andra
erogena zoner, kan for vissa vara till hjalp for att na orgasm, kanske
ocksa till hjalp for att fa erektion. Orgasm ar mojligt att uppna bade
for kvinnor och man — kraver dock som for alla, 6vning — och for vis-
sa, hjélp i form av vibrator. Orgasm och ejakulation behdver inte vara
sammankopplat.

Inkontinens

-Léckage fran urinblasa och/eller tarm, och att detta ska intraffa i en

intim situation, utgér orosmoment for manga. Det basta (men kanske
inte alltid det enklaste) ar att fora en dialog med sin partner om detta.
Man kan vid behov ocksa:

- Témma (om majligt) tarm och blasa fore sexuell aktivitet

- Anvanda sang/lakansskydd (forskrivs av sjukskoterska pa vardcen-
tralen)
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- Prova analpropp och/eller uretraplugg (forskrivs av yrkesprofessio-
ner med sarskild behorighet ex) uroterapeut)

Fertilitet/Familjebildning

-Kvinnor med ryggmargsbrack har inga 6kade problem att bli gravida
och bara fostret. Det ar dock en fordel om graviditeten &r planerad
eftersom det finns vissa diagnosrelaterade faktorer att ta hansyn till.
Kvinnor med ryggmargsbrack rekommenderas exempelvis ta storre
méangder folsyra an normalt rekommenderat, kan behdva fler uppfoél-
jande kontroller hos sin barnmorska an normalt samt behdva diskutera
och planera forlossningen ur ett medicinskt perspektiv.

-Det kan dessutom finnas anledning att ga igenom aktuella mediciner
som kvinnan anvander — som exempel kan ndmnas att Detrusitol SR
inte skall anvandas vid graviditet.

-For man ar det generellt sett svarare att bli pappa. Detta dels pa grund
av samre spermiekvalitet, dels pa grund av forsvagad muskelaktivitet
som medfor att utlosningen blir kvar i urinroret i samband med ejaku-
lation.

-Men det kan finnas l6sningar som mojliggor faderskap. Genom att
exempelvis kontakta en androlog, kan man diskutera individuella for-
utséttningar, lésningar och metoder att kontrollera spermiekvaliteten,
fa hjalp med att ”fa ut” spermier och befrukta ett dgg.

-Det &r viktigt att madn som har funderingar éver familjebildning sjalva
tanker pa att patala 6nskemal om utredning och hjalp.

Fragor

Ar det svarare for méan och kvinnor med ryggmargsbrack att bli
foralder?

-For kvinnor &r det inga d6kade problem att bli gravid och bara fostret,
men det finns fordelar med att graviditeten ar planerad och kvinnan
far extra folsyra. For méan ar det generellt sett svarare att bli pappa pa
grund av sémre spermiekvalitet, samt att spermierna inte kommer ut
pa ett bra satt, bl a pa grund av muskelsvagheten.

Ar IVT kostnadsfritt?
-Det varierar fran fall till fall och mellan sjukvardsregionerna.

Finns det nagonting man kan gora for att behalla erektionen?
-Sa kallad pubesring kan vara till hjalp

Vart vander man sig for att fa hjalp?



-Man kan vénda sig till habiliteringen, till en ungdomsmottagning
eller till ett sexualmedicinskt centrum om man har en funktionsned-
sattning eller en annorlunda sexualitet, sa Eva Michalek.

Sjukgymnastiska aspekter

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Sjukgymnast Lena Kullberg, Vuxenhabiliteringen, Goéteborg, informe-
rade om sjukgymnastiska aspekter pa ryggmargsbrack.
-Ryggmargsbrack kan paverka muskelfunktion nedanfor bracknivan
och da i form av muskelpares samt sensibilitetshortfall (kénselbort-
fall).

Ju hogre brackniva desto samre blir funktionen. Personer med lagre
lumbala (i landryggen) bréack ar ofta gdngare med hjalpmedel.

-En del som varit gangare som barn blir dnda sittande som vuxna ef-
tersom det underlattar forflyttning och sliter mindre pa kroppen. Vid
hoga lumbala brack kan man ofta std med stod. Vid hogre brack blir
man ofta sittande. Ur medicinsk synvinkel &r det viktigt att ga- och
statrana samt att andra sittstallning sa ofta som mojligt i stolen, sa
Lena Kullberg.

Manga har aven en viss paverkan pa arm-/handstyrkan ovanfor brack-
et, vilket kan paverka finmotoriken.

Forandrad motorik, tilltagande felstallningar, skolios, fordndrad kansel
eller spasticitet ska man vara uppméarksam pa eftersom det kan vara
tecken pa fjattrad ryggmarg eller cystbildning i ryggmargen

Vanliga problem vid ryggmérgsbrack

Vanliga problem vid ryggmargsbrack &r:

o trycksar pa ben, sate och fotter, d v s pa delar som saknar eller har
forandrad kansel.

-Det ar viktigt att i mojligaste man forebygga trycksar genom bra och
varierade sittstéllningar samt regelbunden inspektion av de utsatta
delarna av kroppen.

o hoftledluxation, som &r vanligt férekommande vid ryggmargsbrack,
sarskilt i brostryggen, bade hos sittande och gaende, beror pa en oba-
lans i muskulaturen runt backenet, som séllan ger smarta

o smarta i nacke, axlar, fotter, kndn och hofter p g a 6verbelastning
vid rullstolskorning, gang med kryckor, skolios, felbelastning av leder,
svaghet och obalans i musklerna, huvudvark

-Sarskilt observant ska man vara pa nackvark och huvudvark eftersom
det kan vara tecken pa shuntproblem, sa Lena Kullberg.
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o skolios som cirka 70 % av alla med ryggmargsbrack utvecklar.
-Ju hogre brackniva desto stérre risk for skolios, Behandlingen ar kor-
rigerande eller stddjande korsett samt operation (6ver 40 ° ryggrads-
krokning). Har man ont i ryggen bor man soka hjélp hos ortoped.

Sa paverkas kroppen av tréning

Hela kroppen paverkas pa ett positivt satt av fysisk traning, t ex; hjar-
na, skelett, blod, fettmassa, muskulatur, mage/tarm, hormoner, hjérta,
lungor, insulinkénslighet

Myter och missuppfattningar om motion och traning
”Ju tréttare vi blir desto mer energi forbranner vi”
-Fel, forbranningen &r som storst vid 2/3 av den maximala férmagan

”Man maste vara helt slutkord efter ett traningspass”
-Fel, aven lugn och behaglig traning ger bra resultat

" Ett traningspass maste paga minst en timme for att ge nagot”
-Fel, 15-20 minuters traning récker for att ge resultat

”Man maste trana varje dag for att fa en forbattrad kondition”
-Fel, det racker att man tranar 2-3 ganger i veckan for att bibehalla
eller forbéattra konditionen.

Forebygga skador

Ett aktivt liv innebé&r att man utséatter sig for risken att bli skadad.
-Men kroppen ar skapad for rorelse, ett aktivt liv starker kroppen. For
mycket stillasittande leder bl a till svagare skelett och muskulatur, sa
Lena Kullberg.

Olika satt att trana

Musklerna tranas néar de anvands. Det ar viktigt med viss muskelstyr-
ka, eftersom en valtrdnad muskulatur ger god marginal att klara olika
pafrestningar i vardagen utan risk for 6verbelastning. Det finns olika
satt att trana:

a allman styrketréning innebéar att man tranar med latta belastningar
och att man upprepar rorelsen manga ganger

o uthallighetstraning &r en lagintensiv, skonsam och behaglig form av
traning som bor paga cirka 40-60 minuter med en puls pa 100-140

o intervalltréning innebar att perioder med hart arbete, t ex 15 sekun-
der, varvas med vila 15 sekunder.

-Pulsen ska helst ga upp till 160-180 slag/minut.



Inlarning och minne
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o rorlighetstraning ar évningar som syftar till att bibehalla eller 6ka
rorligheten i en kroppsdel, t ex streching, kontraktion-avspanning-
tojning samt tanjning

o koordinationstraning syftar till att forbattra samspelet mellan de
nervimpulser som gar mellan hjarna, ryggméarg och muskler och som
ar delaktiga vid olika rérelser

Neuropsykolog Barbro Lindquist, Habiliteringen, Halmstad, informe-
rade om inl&rning och minne.

-Jag har arbetat 30 ar inom habiliteringen och dar traffat manga barn,
ungdomar och en del vuxna med inlarningsproblem och daligt minne,
problem som man lange inte pratade om. Pa senare ar har det hant
mycket nar det galler kunskaperna pa omradet och den hjalp som finns
att fa.

Barbro Lindquist har arbetat i ett nu avslutat forskningsprojekt, en
studie i Vastsverige dar 28 barn (6-13 ar) med ryggmargsbrack och
hydrocefalus undersoktes med begavningstest och dar man ocksa tit-
tade pa neuropsykologiska funktioner sasom minne, formaga att pla-
nera och hur man uppfattar omvarlden.

-Det hér innebdr att vi far en 6kad kunskap om ryggmargsbrack, vilket
ar valdigt bra nér vi exempelvis ska informera om funktionsnedsatt-
ningen ute pa skolor. Forskningsresultaten innebar ocksa majlighet att
stalla de ratta fragorna och i forlangningen hjalpa barn, ungdomar och
vuxna till 6kad sjalvkannedom, vad man ar bra pa, vad man har pro-
blem med och hur man bést lar sig nya saker, sa Barbro Lindquist.

-Det vi bl a sett &r att det ar véldigt vanligt med problem med minne,
inlarning och planering bland barn med ryggmaérgsbrack., oavsett be-
gavning. Ofta ar det svart for omgivningen, t ex i skolan, att forsta att
problemen &r sa stora eftersom barnen och ungdomarna pratar och
kommunicerar sa bra. Vi har ocksa sett att problemen varierar, ar olika
uttalade fran dag till dag, pa grund av att aktivitetsnivan varierar. Dér-
for ar det vanligt att barn med ryggmargsbrack blir missforstadda.

I studien framkom det att

o cirka 30 % av barnen hade en normal begavning,

o cirka 40 % en lag begavning (IQ 70-85) inom normalomradet, dar
barnen gar i vanlig klass, men behdver mycket hjalp

o cirka 30 % hade en utvecklingsstorning (1Q mindre &n 70) och gar i
sérskola
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Vid ryggmargsbrack har man bl a sett att lillhjarnan ser lite annorlun-
da ut och att hjarnbalken ofta ar nagot mindre an normalt, har mindre
och samre samordnad “trafik” d v s signaler an normalt, vilket innebar
en forsamrad “trafik” mellan hjarnhalvorna.

-Det har ocksa framkommit att hjarnbarken inte riktigt klarar att tolka
och forsta det man ser.

Nastan alla barn med ryggmargsbrack far hydrocefalus (vattenskalle).
-Detta leder till att halrummen vidgas, det blir ett 6kat tryck pa kring-
liggande hjarnvavnad som dr vit substans, "isoleringen” runt nervcel-
ler och gra substans, nervceller. Detta medfor bl a att man far svart att
tolka omgivningen samt inldrnings- och minnesproblem.

Forutom problem med minne, koncentration och planering har néstan
alla barnen svart att komma igang med en uppgift och svart att bibe-
halla uppmarksamheten.
-De &r ofta lattstorda och antingen for aktiva eller for passiva. Lagom
mycket aktivitet ar svart.

Aven om den sprakliga férmégan &r stark hos personer med rygg-
margsbrack sa finns det bade styrkor och svarigheter dven har.
-Ordformer, meningsbyggnad, ordforrad, ordférstaelse och talet finns
pa plussidan. Pa minussidan finns svarigheter att fa ihop gammal och
ny kunskap, dra slutsatser for att fa sammanhang, forsta icke-verbalt
sprak (gester, mm), laskomihag, svarigheter att forsta karninnehall och
att fa sammanhang i en kommunikation med andra manniskor, sa
Barbro Lindquist.

Den visuella perceptionen (hur man tar in och bearbetar synintryck)
fungerar bade bra och daligt. Bra fungerar objektidentifiering, att kan-
na igen ansikten och att bedoma storlek, l&ngd och yta.

-Samre &r det med figur/bakgrund, mental rotation, saker som ror sig,
6ga-handkoordinationen, att hitta vdgen och att planera vagen.

Nar det galler att lasa ligger pa plussidan att man laser orden ratt och
snabbt, pa minussidan att man har svart med lasforstaelse, att dra slut-
satser, fa innehall och sammanhang i texten

Nar det galler matematik ligger pa plussidan mattefakta, basmatte
och exakt kalkylering, pa minussidan uppskattning, problemldsning,
geometri och att valja ratt raknesétt.

-For skolan innebar det har att man maste vara noggrann med infor-
mationen till personalen, planering och struktur samt att hjélpa barnet
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att vara uppmarksamt. Barnet behdver ocksa hjalp till 6kad sjalvstan-
dighet med st6d av resursperson och andra i omgivningen.

| vardagen &r barnet beroende av hjadlpmedel och vuxna personer for
att skota blasa och tarm och halla tiderna for RIK.

-Det behover ocksa hjalp att planera tid for laxlasning och fritid.
Mycket tid gar ocksa at till habilitering- och sjukvardskontakter, vilket
ar viktigt for skolan att kanna till. Det &r inte sa latt och kan ta tid att
utveckla sin sjalvbild med & ena sidan alla hjalpbehov och krav pa
inlarning och sjélvstandighet a andra sidan.

Vilka svarigheter kan finnas kvar hos vuxna med ryggmargs-
brack?

- Vilka svarigheter som finns kvar nar man blir vuxen varierar natur-
ligtvis mycket fran person till person. Men minnesproblemen, proble-
men med att planera sin tid, svarigheterna att tanka pa flera saker sam-
tidigt samt att tdnka ut hur det blir om man véljer det ena eller andra,
de problemen kvarstar for de flesta ofta upp i vuxen alder. Det &r vik-
tigt att komma ihag att anvanda olika knep och hjalpmedel nar man
har svarigheter, det lo6nar sig alltid, sa Barbro Lindquist.

Fragor

Ar det inte valdigt individuellt vilka problem man far?

-Jo, sa ar det absolut. Det kan variera valdigt mycket fran person till
person vilka problem man far och hur mycket problem man far.

Information arbetsformedlingen

Nyhetsbrev nr © Agrenska

Arbetsformedlare Mats Gronlund, Arbetsformedlingen, Angered, in-
formerade om arbetsférmedlingen och dess arbete.

-Vi pa Arbetsformedlingen har ett uppdrag som gar ut pa att matcha
arbetssdokanden med lediga jobb. Har den arbetsstkande en funktions-
nedsattning maste det kompenseras med extra personal och extra eko-
nomiskt stod, d v s de maste fa vissa konkurrensfordelar som andra
inte far. Vi gar in och arbetar bort eventuella hinder, sa Mats Gron-
lund.

Lonebidrag ar i manga fall ett intressant verktyg nar det galler att
skaffa jobb till personer med funktionsnedséattningar.

-Poéngen med l6nebidrag ar foljande. En person med exempelvis ett
rorelsehinder ar intresserad av ett lagerjobb. Personen klarar de flesta
momenten i jobbet, men inte alla. Da kan man ta ut de moment perso-
nen inte klarar, vardera dem i kronor och 6ren och ge arbetsgivaren de
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pengarna som l6nebidrag. Personen med funktionsnedsattningen far ut
en for lagerjobbet vanlig l6n.

For att systemet med l6nebidrag ska fungera kravs det en hyggligt bra
idé att arbetssokande och jobb matchar varandra.

Anordnarstod &ar ocksa en form av stod som kan passa personer med
funktionsnedsattning nar arbetstagaren inte orkar halla fullt tempo.
-Vi ar i allménhet generdsa med detta bidrag om de visar att de vagar
chansa och prova att anstélla en person med funktionsnedsattning.

Forutom l6nebidrag och anordnarstéd kan personer med funktions-
nedsattning ocksa fa stod till personligt bitrade. Syftet med stod till
personligt bitrédde &r att underlatta for personer med funktionsnedsatt-
ning och nedsatt arbetsformaga

o att fa och behalla ett arbete

o att kunna delta i arbetsmarknadspolitiska program eller i skolans
praktiska arbetslivsorientering.

-Stddet avser att ge arbetsgivare ekonomisk kompensation for mer-
kostnader till foljd av att arbetsplatsen avsétter personalresurser for
stod i arbetet for personen med funktionsnedséttning. Det ekonomiska
stodet kan ocksa lamnas till annan som har kostnader for ett personligt
bitrade.

Ar personen med funktionsnedsattning intresserad av att byta jobb och
behover hjalp med utbildning kan man vénda sig till Arbetsformed-
lingen och be om hjélp.

Efter avslutad utbildning kan man fa utvecklingsersattning fram till
dess att man fyller 20 ar.

-Praktikplats dr nagonting i huvudsak bra, men arbetsldsa ungdomar
utnyttjas ibland pa ett daligt séatt. Pa en praktikplats far man i alla fall
visa upp vad man kan och helst gora sig oumbérlig, sa Mats Gronlund.

Fragor

Finns det tillrackligt manga arbetsgivare som &r intresserade av
ett system med l6nebidrag?

-Ja, det gor det och hela tiden kommer det in nya arbetsgivare pa ar-
betsmarknaden.
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Har stat och kommun ocksa mdjlighet att ge en arbetsgivare lone-
bidrag?

-1 vissa fall kan det bli aktuellt med I6nebidrag, t ex dér det ror sig om
ett mindre foretag som producerar nagonting som gar att ta pa. Svarare
ar det daremot att uppskatta en sarskild vinst med I6nebidrag pa en
skola.

Kan en forening som RBU fa I6nebidrag?
-Den fragan tycker jag att ni ska vanda er till er Arbetsférmedling
med.

Vad ska man tanka pa som nyutexaminerad fran en utbildning
for att 6ka chansen att fa jobb?

-Arbetsformedlingen har ingen “specialingang” till arbetsgivare for
unga nyligen utexaminerade personer. Det som galler for alla ar att
man skaffar s& mycket meriter och kompetens som mojligt. | vissa
utbildningar, bl a snickare, kock och elektriker far man rakna in stu-
dietiden som arbetserfarenhet.

Vad finns det for specialistkunskap pa Arbetsformedlingen?

-Det finns audionom, synpedagog, syokonsulent och sérskilda arbets-
formedlare till personer med olika funktionsnedsattningar som ar yng-
re an 29 ar.

Information forsakringskassan
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Samverkansansvarig Agneta Malmsten, informerade om Férsékrings-
kassan och dess arbete.

-Vi har en samverkan mellan arbetsformedlingen och férsakrings-
kassan som é&r inriktat pa rehabiliteringsarenden for de som berdrs av
sjukforsékringen, sa Agneta Malmsten.

Dérefter berattade deltagarna var for sig om sin levnads- och arbetssi-
tuation, sina privata 6nskemal, vad man behéver hjalp med och fragor
de ville ha svar pa. Har foljer en del av de fragor och svar som be-
handlades.

Fragor
Maste man vara beredd att flytta nagonstans dar det finns jobb

for att fa aktivitetsersattning?
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-Ja, sa star det i Forsakringskassans regler for att fa aktivitetsersatt-
ning.

Om man inte fatt jobb innan man fyller 30 ar vad ska man gora
da?
-Man kan ans6ka om pension, d v s det vi idag kallar sjukersattning.

Kan man fa mojlighet att arbeta deltid nar man har ryggmargs-
brack och inte orkar lika mycket nu som tidigare?

- Man far prata med sin arbetsgivaren och forsoka skapa forstaelse for
de problem man har. Arbetsgivaren har ansvar for rehabilitering och
anpassning av arbetet. Om man pa grund av sjukdom inte kan arbeta
med nagot alls pa arbetsmarknaden och det ar varaktigt sa kan man
ansbka om sjukersattning, f d fortidspension utan tidsbegrénsning.
Den finns i fyra nivaer; 25, 50, 75 och 100 %. Det vanligaste ar en
period med sjukskrivning innan, sa Agneta Malmsten.

- Sjukersattning beror alltid pa sjukdom och det ar behandlande lakare
som kan beskriva pa vilket satt nedsattningen paverkar arbets-
formagan, vilka sysslor patienten inte kan arbeta med, nedséttningens
varaktighet, o s v. Nar vi pa forsakringskassan sedan gor vara bedom-
ningar ar det viktigt att vi inte beaktar arbetsmarknadsskél samt socia-
la och aldermassiga skal. Vid ansokan om sjukersattning lamnar man
alla handlingar till oss och darefter far man ett beslut inom tre-fyra
manader. Pa forsakringskassan har vi ocksa personliga handlaggare
som kan hjalpa till n&r man behover rehabilitering, sa Agneta Malm-
sten.

Hur bar man sig at for att fa mer tid med ledsagare?

-Vand er till att bérja med till nagon som kan forklara vad det star i
det tidigare beslutet. Alla beslut i sadana har arenden gar att omprova
och da far man gdra en ny ansékan, sa Agneta Malmsten.

Finns det mojligheter att testa ett nytt jobb &ven nar man har
sjukersattning?

-Ja, den ratten har man om man sjélv har en bra idé och kontakt med
en arbetsgivare. Man har dessutom réatt att tjana upp till ca 40 000
kr/ar utan att sjukersattningen paverkas, men man maste meddela for-
sékringskassan att man testar ett jobb, sa Agneta Malmsten.
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Kost och halsa
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Hur gér man nar man anséker om bostadsbidrag och inte vet vad
man kommer att tjana?

-Man uppger vad man tror att man kommer att tjana och aterkommer
med besked sa snart man vet sin lon.

Dietist Kristina Carstens, Vuxenhabiliteringen, Goéteborg, informerade
om kost och hélsa.

-Jag arbetar pa vuxenhabiliteringen i Goteborg och tréaffar dar vuxna
personer med manga olika funktionsnedsattningar. Nar det galler kost
och hdlsa behdvs ingen diagnos, det jag tdnker informera om galler i
mangt och mycket alla.

Har man ryggmargsbrack har man ett minskat energibehov (p g a ned-
satt motorik), oftast urin- och avféringsproblem samt svaljproblem
ibland. Konsekvenserna av ett sankt energibehov ar att man behdver
begransa intaget av energi.

-Den begransningen ska man inte géra genom att hoppa Gver nagot av
malen. Hoppar man exempelvis over frukosten kan man hamna i den
situationen att man blir sa hungrig att man senare stoppar i sig vad
som helst.

Det grundlaggande radet for att ata bra och ma bra ar att &ta regelbun-
det, d v s frukost, lunch, middag och mellanmal. Det ar ocksa viktigt
att ata en lagom stor méangd mat, valja mat som ger lang mattnad, ata
varierat och inte gldmma att dricka.

-Ska man halla nere intaget av mat /energi spelar det stor roll hur
lange mat med samma energiméngd ger mattnadskénsla. Exempelvis
rinner apelsinjuice snabbt genom magsacken, medan om man &ter en
hel apelsin stannar den langre i magsécken och ger en langsam
blodsockerhojning.

Energi far vi fran kolhydrater, proteiner, alkohol och fett.

a Kolhydrater hittar vi i ris, potatis, brdd, pasta, misli, grét och i
socker, t ex godis och lask

o Fett finns i alla mejeriprodukter sasom smor, ost och margarin.

-Fett finns ocksa i charkuteriprodukter, t ex korv och bacon, i majonéas
och oljor samt i snacks, chips, notter, bageriprodukter, glass och cho-
klad. Det finns bra och daligt fett. Det mjuka, omattade fettet i oljor,
avokado, noétter, fisk ar bra fett och det mattade, harda fettet i exem-
pelvis smor och feta korvar ar sémre fett, sa Kristina Carstens.
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oProtein , som bestar av aminosyror, finns i kott, kyckling, fisk, &gg,
linser, bonor, mjolkprodukter exempelvis ost och keso

For att ma bra behover vi 13 olika vitaminer och manga mineraler.
Flera av dessa &r svara att fa i sig via kosten, exempelvis D-vitamin.

Det finns olika teorier om hur man bor ata for att halla vikten och ma
bra.

-Vi behover ata varierat, d v s en bra blandning av fett, kolhydrater
och proteiner. Sanker man intaget av kolhydrater, vilket vissa fore-
sprakar, tappar man i vikt, vilket egentligen endast &r forlust av véts-
ka, eftersom kolhydrater, som lagras i lever och muskler, binder vat-
ten. Drar man ned pa kolhydrater frigors saledes vatten, alltsa ingen
reell viktnedgang.

Energiinnehallet &r olika stort i de drycker vi dricker. Allmént sett bor
man, enligt Kristina Carstens, begrdnsa méngden séta drycker.

Beroende pa vad vi dter kan vi fa problem med férstoppning, diarré
och ont i magen.. Vissa livsmedel &r

a mer stoppande, t ex vitt brod, skorpor, vitt ris och banan

o mer gashildande, t ex baljvéxter (artor och bonor), linser, kal och
sorbitolsttade livsmedel

o mer "paskyndande”, t ex kaffe, vin och linfron

-Har man nedsatt ork, muskelsvaghet och svaljproblem bor man valja
lite mer energirika livsmedel, exempelvis fett som innehaller mycket
energi, men har liten volym. Det finns t ex lika mycket energi i en
chokladkaka (100 g) som i sex olika frukter tillsammans (apelsin, &pp-
le, vindruvor, banan, paron och kiwi).

Tandldkare Marie-Louise Sellgren och tandhygienist Mia Zellmer,
Mun-H-Center, Goteborg, informerade om mun- och tandhélsa.

Information om tand- och munhélsa vid ryggmargsbrack hanvisar vi
till Agrenskas nyhetsbrev nr 369 frén familjevistelsen p& Agrenska
2010 pa var hemsida www.agrenska.se
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Anders, 23 &r, har ryggmargsbrack. Han kom till Agrenskas vistelse
for vuxna med ryggmargsbrack 2011.

Hur &r det att vara vuxen och ha ryggmargsbrack?

-Det &r ofta ganska besvarligt. Jag upptacker att jag har funktionsned-
sattningar som jag inte visste om att jag hade, framfor allt kognitiva
funktionsnedséttningar. Jag har t ex valdigt besvarligt med minnet och
struktur i vardagen.

Du bor i egen lagenhet och klarar det valdigt bra. Men behdver
och far du nagon hjalp?

-Ja, det tycker jag att jag far, framfor allt i form av boendestod tre
ganger trettio minuter. Det tycker jag fungerar fantastiskt bra, efter-
som jag ar ganska sjalvstandig i det jag gor. Jag behdver en “’startmo-
tor” och det far jag i form av boendestddjarinsatsen. Vi pratar igenom
vad jag ska gora under dagen och hur jag ska komma igang med det.

- Jag har ocksa en modern telefon, som paminner om en handdator,
och den har jag ocksa hjalp av. Pa den matar jag in noteringar med
klockslag och signaler och det blir till stor hjalp.

Ni har det ofta tufft med olika funktionsnedsattningar, varifran
far du kraft att klara bade det ena och det andra?

-Jag har en pappa som bade ger och tar kraft. Jag hoppas att de flesta
med ryggmargsbrack har en sadan person i sin omgivning. Han tryck-
er pa, tjatar och hjélper till att hitta 16sningar och har under hela min
uppvaxt hjalpt mig att flytta fram mina egna granser Under hela upp-
vaxten har jag varit den dar negativa realisten som hévdat att det och
det gar inte och han har varit den orealistiske optimisten som havdat
motsatsen. Ibland har jag haft ratt, men oftast ar det han som haft ratt
och det ar jag valdigt tacksam for. Det har varit guld vart for mig att
ha en ”jobbig” pappa.

Vad har du for utbildning och vad for slags jobb har du haft?
-Det ar bara drygt fyra ar sedan jag tog studenten och under de har
aren har jag bl a arbetat som telefonforsaljare pa halvtid, med presta-
tionslon. Det var mycket arbete for lite pengar. Det blev ocksa langa
arbetsdagar eftersom resorna till och fran jobbet tog sa lang tid.

-Jag har provat lite olika uthildningar, men inte hittat nagot som passar
riktigt bra. Jag kan tanka mig att utbilda mig till journalist och har gatt
radiolinjen pa en folkhogskola. Men jag tror att det ar svart att fa jobb
inom det yrket och jag ar heller inte saker pa att det passar mig sa dar
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valdigt bra. | vilket fall sa vill jag arbeta med manniskor, garna ung-
domar, pa nagot sétt.

Hur ser du pa framtiden?

-Just nu &r jag arbetslés och maste ligga i mer med mina kontakter
med arbetsformedlingen for att fa hjalp med eventuella utbildningar,
praktikplatser eller nya jobb. Jag kan tdnka mig att arbeta med allt
mojligt, t ex som kanslist pa ett byggforetag eller som forsamlingsas-
sistent inom kyrkan.

-Jag vill ocksa fa hjalp med att halsorad och annat som jag kan géra
for att sjukdomen ska ge sa lite problem som mojligt. Om sjukdomen
innebar forkortad livslangd vill jag veta vad jag kan gora for att ma sa
bra som mojligt sa lange som mojligt.

Vad har du storst behov av just nu?

-Ja det ar val konkret vagledning nér det galler jobb och utbildning.
Har pa vistelsen har jag fatt en hel del tips av representanten for for-
sékringskassan som jag tanker folja upp nar jag kommit hem. Tyvarr
missade jag en hel del av vad representanten for arbetsformedlingen
sa, sa dar vet jag inte riktigt hur jag ska ga vidare. Men av det jag hor-
de sa inser jag att det &r viktigt att skaffa sig en hogskoleutbildning
och sedan vara valdigt envis ndr man soker jobb.

vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen pa Agrenska fér vuxna med ryggmargsbrack deltog
tre kvinnor och sju mén i ett erfarenhetsutbyte/diskussion tillsammans
med psykolog Gunilla Jaeger och specialpedagog AnnCatrin Rojvik,
bada Agrenska.

Foljande &r ett urval av synpunkter/erfarenheter som deltagarna lam-
nade nar det géllde skola/utbildning/yrkesliv, boende/vardags-
liv/somn/aterhamtning, fritid, socialt liv/familj/vanner samt sjukvard.

Syftet med utbytet och spridningen av erfarenheter &r en férhoppning
att det kan leda till forbattringar for gruppen vuxna med ryggmargs-
brack.

Skola/uppvaxt

a Under skoltiden och uppvéxten uppgav alla att de blivit utsatta for
mobbing och inte enbart fran klasskamraterna utan ocksa, i vissa fall,
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aven fran lararna. Nagon beréttade att han blev mobbad men att han
ocksa hade nagra kamrater som stod pa hans sida.

Det var ofta fragan olika typer av mobbning, t ex utfrysning som var
svart att se for lararna.

o Nar det géllde vilken information larare och klasskamrater fatt sa
var variationerna stora. Informationen kom ofta sent och var inte sal-
lan ofullstandig

a Hjalp och stod?

Pa en skola gjorde man ingenting for att underlatta inlarningen, man
pratade inte heller om problemen. Lérarna ansags inte klara av att
handskas med problemen.

Nagra i gruppen hade haft assistent under skolaren

Flera av deltagarna berattade att de fatt hjalp av assistenter med ploa-
nering, struktur och igangsattning.

En av deltagrna uppgav att allt blev mycket béttre i skolan pa hogsta-
diet, en annan att det blev precis tvartom.

Forst pa hogskolan fick en av deltagarna hjalp av skolledare, ansvarig
person for handikappfragor och en studievagledare

o Gymnastiken var for de flesta ett problem, pa ena eller andra sattet.
Ofta var det problem med att byta om och duscha, bl a darfor att man
inte ville visa att man var inkontinent och anvande blgja. | enstaka fall
I6ste skolan ordnade man med eget omkladningsrum. Pa en skola lade
man gymnastiklektionerna sist pa fredagarna sa att man kunde vélja
att duscha hemma.

a Nar det géallde gymnastiklektionerna fanns det de som inte ens fick
delta pa dessa, “eftersom det inte var nagon idé” enligt lararen. En av
deltagarna skickades alltid pa promenader nar det var gymnastik. Det
fanns ocksa intresserade larare som ordnade med bade specialgymnas-
tik, alternativ gymnastik och anpassade de vanliga gymnastiklektio-
nerna sa att all kunde vara med.

Utbildning, jobb

o de flesta i gruppen har inte nagot jobb och har heller inte haft nagot
annat an tillfalliga anstallningar. En av deltagarna har ett fast heltids-
jobb, tva stycken har halvtidsjobb.

o nagra i gruppen har valt utbildning/eller funderar pa utbildning ut-
ifrdn vad man trott skulle fungera tillsammans med funktionsnedsatt-
ningen.

a ett par stycken har annu inte bestamt sig for vad de vill skaffa for
utbildning. Nagra anser att deras funktionsnedsattning hindrar dem att
skaffa sig den utbildning de helst vill ha.

o nagra stycken har provat pa jobb som inte fungerat tillrackligt bra
eller som de inte trivts med.

o en av deltagarna saknar bade jobb och sysselsattning
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Boende

o alla deltagare utom en (som bor hemma hos foraldrarna) har eget
boende

o de flesta som har eget boende far mer eller mindre hjalp av assisten-
ter, hemtjansten, nagot privat foretag eller foraldrar och syskon. Det
handlar ofta om hjélp med tvétt, stadning och andra hushallsgéromal.
o nagra fa klarar sig helt utan hjalp.

Vardagsrutiner
-Jag far ingenting gjort utan hjalp av assistenten

-Jag har epilepsi som utléses av stress, vilket hindrar mig en del i var-
dagen

-Jag har svart att komma ihag vad jag ska gora under dagen och maste
ha flera hjalpmedel fér att klara vardagsrutinerna.

-Eftersom jag ar rédd att komma for sent till moten stressar jag och
kommer alltid for tidigt

-Jag klarar inte att passa tider vilket oroar mig mycket

-Jag har valdigt svart med vardagsrutiner och det ar svart for omgiv-
ningen att fatta.

-Att fa uppgiften att lasa en bestamd mangd sidor under en vecka ar
svart, eftersom jag inte kan uppskatta hur lang tid det kan komma att
ta. Darfor behover jag hjalp med att planera uppgiften.

-Att prata med mig om studieteknik ar ett han.

-Jag har inga problem att exempelvis betala rakningar och skota tvét-
ten. Jag anvander rena kléder tills de &r slut och tvattar sedan alltihop.
Att det latt blir mycket disk marker ingen utomstaende, sa det far vara.

S6mn och aterhamtning
Halften av deltagarna uppgav att de hade dalig somn

-Jag tycker att jag sover bra, men har vant pa dygnet

-Jag sover kort och effektivt fyra timmar per natt

-Jag har svart att somna, kan inte koppla bort alla tankar

-Jag maste trappa ned aktiviteterna pa kvallen for att kunna somna

-Oavsett vilken tid jag lagger mig sa vaknar jag vid samma tid pa
morgonen
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-Jag vander ocksa pa dygnet eftersom jag inte har tider att passa pa
morgonen

-Jag sover bara bra ibland

Fritid, egen tid

-Jag har alltid fullt upp att géra och har ingen egen tid
-Jag har bara fritid och saknar struktur

-Forr hade jag fullt upp med olika aktiviteter och idrott pa fritiden. Nu
ar jag mest hemma och tittar pa TV

-Det &r svart att fa till och halla igang ett umgénge. Det underlattar om
man har en gemensam aktivitet, svarare att bara ringa och foresla att
man ses. Jag har manga kontakter pa face-book, men inte fler &n runt
tio som man traffar da och da.

-Jag umgas valdigt mycket med mina vanner via datorn, det &r sa det
har blivit i samhéllet

-Jag gillar att traffa mina vanner men tar inte sjalv nagra initiativ for
att det ska bli av

-Jag har kontakt med en dros av folk som blir bekanta, men som jag
aldrig traffar

-Jag har tre vanner som jag umgas med och tréffar, resten ar bekanta
som man traffar pa fotbollsmatcher och liknande

-Jag skulle vilja vara med pa olika musikfestivaler, men det fungerar
inte med rullstol och leriga taltplatser och baja-major.

| gruppen bedrivs manga olika sporter/aktiviteter sasom styrketraning,
curling, brottning, innebandy, bagskytte, boccia, spel pa gitarr, piano
och bas,mm

Kontakt med myndigheter/sjukvarden
-Alla har kontakt med habiliteringen

-Ovriga kontakter sker med sjukskoterska, lakare, kurator, sjukgym-
nast

-Jag har bara kontakt med en lakare, en urolog som ar ganska ointres-
serad

-Jag har ocksa bara kontakt med en urolog, som ar ganska bra
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-Jag behdver hjéalp med att halla kontakten med alla olika specialister.
Helst skulle jag vilja traffa alla pa en gang under nagra dagar pa habi-
literingen

-Det ar svart att fa hjalp i glappet mellan barnhabiliteringen och vux-
enhabiliteringen. Mina foraldrar har forsokt ligga pa vuxenhabilite-
ringen sa att de tar Gver ansvaret.

-Dér jag bor fungerar det inte med vuxenhabiliteringen eftersom den
ar under uppbyggnad

-Min kontakt med habiliteringen ar bra, jag har en valdigt bra l&kare
som skoter allt.

-Jag maste fa hjalp med att halla reda pa allt jag gatt igenom. Som det
ar nu ar mina journaler spridda pa manga platser runt om i landet.

-Dar jag bor forstker man nu samla alla med ryggmargsbrack, bade
barn och vuxna, pa ett stalle och det tycks som om det skulle kunna bli
riktigt bra

-Jag tréaffar en lakare och en arbetsterapeut ndgon gang per ar

-Manga uppger att de anvander ortoser och/eller har stelopererade
ryggar

-Jag ar orolig for min skolios som inte ar kontrollerad pa flera ar

-Det kdnns som om jag fortfarande behdver mycket hjalp for att bli
vuxen och skéta mig sjélv. Hittills har t ex mina foraldrar tagit kontakt
med sjukvarden nar det har behovts. Jag tror att det ar viktigt att for-
aldrarna later sina barn ta storre och storre ansvar i kontakten med
sjukvarden. Och det maste fa ta tid.
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