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Ryggmargsbrack

RYGG MARGSBRACK, MMC, vuxenperspecTiver

Agrenska arrangerar vistelser fér vuxna fran hela Sverige, med séll-
synta diagnoser. Till varje vuxenvistelse kommer personer med
samma sallsynta diagnos, i det har fallet Ryggmargsbrack. Under tre
dagar far deltagarna kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och
formanen att traffa andra i liknande situation.

Programmet innehaller forelasningar och diskussioner kring aktuella
medicinska ron, funktionsnedséttningens konsekvenser i vardagen,
psykologiska och sociala aspekter, samhéllsinsatser samt information
om aktuell lagstiftning.

Faktainnehéllet fran forelasningarna pa Agrenska ar grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktér Marianne Lesslie, Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig for allmanheten har varje forela-
sare faktagranskat texten.

For att illustrera hur det kan vara att leva med sjukdomen/syndromet
ingar en kortare intervju med en av deltagarna pa vistelsen.
| ssmmanfattningen av gruppdiskussionen om vardagsliv och sam-
hallsinsatser beskrivs hur det kan se ut mer generellt for gruppen. Del-
tagarna i intervjuerna har i verkligheten andra namn.
Sist i dokumentationen finns en lista med adresser och telefonnummer
till férelasarna. Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas
webbsida, www.agrenska.se.
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Foljande forelasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Specialistlakare Ulrica Jonsson, Vuxenhabiliteringen, Goteborg
Overlakare Ingrid Olsson, Drottning Silvias Barn- och Ungdoms-
sjukhus, Goteborg

Uroterapeut Magdalena Vu Minh Arnell, Regionala Barn- och
Ungdomshabiliteringen, Goéteborg

Sjukgymnast Lena Kullberg, Vuxenhabiliteringen, Goteborg och
Soédra Bohuslén

Neuropsykolog Barbro Lindquist, Habiliteringen, Halmstad
Dietist Karin Larsson, Géteborg

Samordnare Pia Ekman, AMO, MdéIndal

Handlaggare Sara. A. Eriksson, Férsakringskassan, Goteborg
Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser, Cecilia
Stocks och Gunilla Jaeger, Agrenska
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Har nar du oss!

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovis
Telefon 031-750 91 00

E-post Marianne.Lesslie@agrenska.se
Redaktor Marianne Lesslie
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Ryggmargsbrack

Medicinsk information om ryggmargsbrack, MMC

vuxenperspektivet

Specialistlakare Ulrica Jonsson, Vuxenhabiliteringen i Goteborg
informerade om de medicinska aspekterna av att vara vuxen med
ryggmargsbrack. Vid sin sida hade hon 6verlakare Ingrid Olsson,
Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus.

Ryggmargsbrack, Myelomeningocele, MMC (myelo- ryggmarg,
meningo-hjarnhinnor, cele-brack), eller som det ocksa kallas framst i
engelsksprakig litteratur, spina bifida (tvadelad ryggrad), ar en med-
fodd missbildning av ryggmargen/ryggmargskanalen, som kan leda till
omfattande fysiska och psykiska skador.

Skadan upptrader i fjarde fosterveckan, eftersom ryggkotorna inte
slutit sig, som en skyddande ryggmargskanal runt ryggmargen. Istéllet
kan ryggmargens hinnor, outvecklad ryggmarg och nervtradar bukta
ut ur halet och bilda ett brack. Vid tva andra typer av brack, Spina
Bifida Occulta och Meningocele, behdver man inte operera direkt,
utan kan vanta ett tag till barnet hunnit bli lite aldre. Néar det galler
Myelomeningocele ligger nerverna oskyddade i bracket, med bara ett
tunt hudlager 6ver och maste opereras det forsta dygnet av en neuroki-
rurg. Pa det sattet forhindras infektion och ytterligare skador.

— Bracket kan sitta var som helst langs ryggraden och ibland inte pa-
verka alls eller sa ger det stora funktionshinder. Det ser olika ut for
olika personer. Om skadan sitter hogt upp i nacken, dar manga nerver
finns, som styr musklerna nedanfér bracket, kan det medféra forlam-
ning och kanselbortfall pa armar och ben. Vanligast ar dock att brack-
et sitter langre ner mot landryggen. Eftersom det inte finns lika myck-
et nerver dar, som kan paverka kroppens muskler, ger inte ett sadant
brack, skador i lika hog omfattning, sa Ulrica Jonsson.

— Man kan inte reparera nagra skador vid den forsta operationen. Da
géller det bara att fa bracket tackt av hud, sa att man slipper infektion-
er och kan hantera bebisen pa vanligt vis, sa Ingrid Olsson.

Ryggmargsbrack kan medfora fysiska skador och neurologiska. Féru-
tom rorelsehinder forekommer neurogen blésstorning (90 %), neuro-
gen tarmstorning (80 %), hydrocefalus, det vill sdga vattenskalle (80
%), utvecklingsstorning eller dysexekutivt syndrom (80 %), trycksar
vid nagot tillfalle i livet (80 %) och skolios (50 %).

Dysexekutivt syndrom innebér att man vet vad man ska gora eller
borde gbra, men att det inte blir av! Forut trodde man att det har sattet
att vara hos barn och ungdomar med ryggmargsbrack, berodde pa
Overbeskyddande foraldrar eller barnhabiliteringens behandling av
barnen. Nu ar hypotesen den, att det har att géra med medfddda for-
andringar i hjarnan, i hydrocefalus eller i shunten. Ingen vet riktigt
var.
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— | barn- och ungdomen skoter foraldrarna om det mesta. FOrst som

vuxen, nar det ar dags for eget boende marks det att nagot inte stam-
mer. Saker och ting blir inte gjorda. Da galler det att hitta bra strate-
gier, sa att mediciner blir tagna, hyror betalda och vanner uppringda,
sa Ingrid Olsson.

Idag fods mellan 10 och 20 barn med ryggmaérgsbrack/ar, av de totalt
100 000 barn som fods varje ar i Sverige. Ryggmargshrack/MMC
raknas till de séllsynta diagnoserna. Tidigare foddes 40 till 60 barn/ar
med ryggmargsbrack. Orsaken till det minskande antalet ar en forbatt-
rad fosterdiagnostik. Numera gar det att med ultraljud se om barnet
har ryggmargsbrack, tidigt i graviditeten. Manga véljer att avbryta
graviditeten vid ett sddant besked. Idag finns ett tusental barn och
ungdomar som har akomman och nagra fa aldre. Inom barn - och ung-
domssjukvarden ar det en séllsynt diagnos, men annu sa lange inte
inom vuxenvarden. Cirka 40 till 60 nya vuxna tillkommer varje ar.

Béttre neurokirurgi idag

Pa 1950- och 1960- talet 6verlevde tio procent av barnen med rygg-
margsbrack sin 10-arsdag. Idag 6verlever 90 procent tack vare battre
neurokirurgi, battre hydrocefalusshuntar, RIK, Ren Intermittent Kate-
terisering av urinblasan som kom 1977 och regelbunden uppféljning
av urinvagarna inom framforallt barnsjukvarden.

Forskningen vet annu inte orsaken till ryggmargsbrack. Men det finns
flera hypoteser; som att mamman under graviditeten tagit epilepsime-
dicin (valproat och hemolepsin), brist pa folsyra hos modern eller ge-
netiska orsaker.

— Forskarna forsoker forsta vilka gener som styr slutningen av rygg-
maérgskanalen, sa Ingrid Olsson.

Den vanligaste konsekvensen av ett ryggmargsbrack ar rorelsehinder.
En forlamning kan inte ga tillbaka, daremot gar det att trana kroppens
rorlighet &ven om man sitter i rullstol.

— Det ar bra for den allmanna hélsan, papekade Ulrica Jonsson.

Rorelsehinder beror pa att nervtradar skadats och att musklerna nedan-
for bracket darfor blivit forlamade. Kanseln nedanfor bracket kan vara
helt eller delvis borta.

— Vissa gar utan hjalpmedel, andra behover rullstol. Hur mycket ska-
dor man far varierar fran individ till individ, sa Ulrica Jonsson.

Behandlingen av rorelsehindret inriktas pa traning med syfte att orka
med vardagen och klara s&a mycket som mojligt, motverka diabetes,
stroke, hogt blodtryck och att ha roligt.
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Hydrocefalus

Vattenskalle eller hydrocefalus ar vanligt forekommande vid rygg-
margsbrack, fran och med forsta levnadsaret. Kanalerna mellan hjar-
nans vatskefyllda halrum kan latt klammas till. Det innebar att den
vétska, likvor, som normalt bildas i hjarnans fyra halrum inte kan
rinna ut langs ryggmargskanalen pa vanligt satt. Det blir stopp i flodet
och hjarnan trycks ut mot skallbenet. Den som inte far behandling dor
av det.

Shuntoperationer har genomforts sedan 1960-talet. En shunt, det vill
sdga en slang, opereras in som dranerar hjarnan pa vatska och leder
vatskan ner i buken, dér den tas upp av kérlrik vévnad.

— Har man tur racker det med en operation, men det hénder att shunten
kranglar. Den som har en shunt inopererad ska vara uppmarksam pa
om hon/han kanner sig trottare an vanligt, far huvudvérk och krak-
ningar. Med en datortomografi, en rontgenundersokning, kan lakaren
se om det &r shunten det beror pa eller nagot annat, sa Ulrica Jonsson.

Shunten kan slappa ut for lite eller for mycket av vétskan. Da kommer
symtomen langsamt och successivt. Man kan bli trottare, fa minnes-
svarigheter, illamaende, huvudvark, kramper etcetera. Lakaren pa
vardcentralen ska da remittera till sjukhus for undersokning.

Moderna shuntar har ventiler som reglerar detta. En del regleras med
hjélp av magneter.

— Det &r viktigt att komma ihdg att vid en magnetkameraundersokning
paverkas mekanismen och shunten stélls om. Shunten maste stallas in
pa ratt niva igen efter en sadan undersokning, sa Ingrid Olsson.

Arnold-Chiari syndrom

Vid ryggmargsbrack har bakre skallgropen ofta en annorlunda form.
Det gor att hjarnstam och lillhjarnan kan komma i klam i stora nack-
hélet. Det kan ge symtom som heshet, andningsproblem, svarigheter
att svélja och skelning. Det kan komma nér som helst i livet. | vissa
fall kan operation behdvas for att ge lillhjarna och hjarnstam béttre
plats.

— Sager man att man ar hes och har svart att svalja leder inte det auto-
matiskt till att vardcentralen forstar att det ar fel pa shunten. Det ar
viktigt att tala om att man har MMC och shunt och be l&karen att kolla
om tillstandet kan ha med det att gora, sa Ulrica Jonsson.
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Syringomyeli

Nagot som kan intraffa for den som har ryggmargsbrack, ar sy-
ringomyeli. Det &r ett litet vatskefyllt halrum, en cysta, som uppkom-
mer inuti ryggmargen. Symtom ar tilltagande svaghet oftast i armarna,
samt nedsatt k&nsel for smarta och temperatur.

— Man ska inte fa nya symtom i vuxen alder. Ar det ndgot som férand-
ras galler det att uppmarksamma det, soka upp lakare och forklara sin
situation. Ibland kan operation behdvas.

Fjattrad ryggmarg

Normalt hanger ryggmaérgen I6s och fri. Den som &r opererad for
ryggmargsbrack far ofta arrvavnad i operationsomradet, som rygg-
margen vaxer fast i. Om bracket ar i nedre landryggen, vaxer rygg-
margen fast dar. Nar barnet blir storre tojer sig ryggmargen sa mycket
det gar. Ibland medfor detta besvar, i form av vark och andra olégen-
heter.

— De flesta har inga symtom fran borjan, men kan fa det nar ryggmar-
gen stracks ut. | sadana fall blir det svarare att ga, blasan fungerar inte
som den ska och kanseln forsvinner i omradet. Ibland maste en neuro-
kirurg ga in och skara loss ryggmargen sa att den kan hanga fritt igen.
Né&r man opererar bildas ny arrvavnad och det kan behdvas géras om,
ibland flera ganger, sa Ulrica Jonsson.

— Far man ett rontgensvar att man har fjattrad ryggmarg ar det inget att
oroa sig for, men vid nya symtom ar det bra att kontakta en lakare. Det
kan bli samre efter en operation, sa det galler att symtomen ar sa all-
varlig att det ar vart att ta risken att operera, sa Ingrid Olsson.

Skolios

Den som har ryggmargsbrack far forsvagade muskler pa grund av att
nerverna som styr musklerna ar forstdrda. Ibland &r musklerna olika
starka pa olika sidor av kroppen. Det medfor en snedhet i kroppen och
pa ryggraden, sa kallad skolios. Skolios betyder krokt ryggrad. Krok-
ningen rontgas och vinkeln méts. Vid cirka 70 grader gar hoftkam och
revben ihop. Skolios kan ge smarta, svarigheter att sitta och att sta.
Under uppvéxten atgardas detta med en korsett. Nar man &r i tonaren
kan skoliosen fortsatta att vaxa. En skoliosoperation kan bli sista ut-
vagen. Det ar en stor operation med lang rehabiliteringstid, dar krop-
pen stagas upp med skruvar och vajer.

MMCUP

Eftersom varden av ryggmargshrackpatienter ar svaréverskadlig och
risk finns for allvarliga komplikationer under hela livet, har det tagits
fram ett uppfoljningsprogram for medicinsk vard, nar det géller barn
och ungdomssjukvard, MMCUP. | framtiden ska habiliteringar landet
runt samarbeta for att insatserna ska bli sa koordinerade som majligt.
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— Forhoppningsvis kommer detta ocksa vuxenhabiliteringen till godo,
sa Ingrid Olsson.

Fragor till Ulrica Jonsson och Ingrid Olsson

Jag har deformerade fotter vad beror det pa?

— Det en obalans i nerverna, da blir det felstallningar. Ibland nar man
vaxer mérker man att nerverna som kontrollerar musklerna som drar
upp fotterna &r starkare an de som drar ner dem. Da kan resultatet bli
droppfot. Strackmusklerna i kndna kan vara starkare nar barnet fods
men vanligt ar att béjmusklerna i knana ar lite starkare. Da har man
svart att stracka ut benen helt och hallet. Ryggmargsbrack har lart mig
om nerver och hur nerver gar. Det varierar mycket fran person till per-
son, sa Ingrid Olsson.

Hur ar det allmanna halsotillstandet bland oss som har ryggmérg-
brack? Hur &r det till exempel med hjart- kérlsjukdomar?

— Det ar ingen stor riskfaktor med hjart- och kérlsjukdomar. Hogt
blodtryck &r forsta steget och da galler det att medicinera. Annu s
lange finns det inte manga aldre med ryggmargsbrack och inga studier
pa det. Daremot &r det latt att ga upp i vikt om man sitter i rullstol och
det kan leda till hégt blodtryck och diabetes, sa Ulrica Jonsson.

Ur- och tarmterapeutiska behandlingsmetoder

Uroterapeut Magdalena VVu Minh Arnell, Regionhabiliteringen Gote-
borg, informerade om ur- och tarmterapeutiska behandlingsmetoder.

— Skador pa nervsystemet, var de an sker, kan orsaka neurogen stor-
ning av urinblasans och tarmens funktion. Hos personer med rygg-
margsbrack ar denna storning progressiv, det vill séga, det finns en
uttalad risk for forandring.

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

— Det kravs ett koordinerat samspel mellan urinblasa och urinrors-
muskeln, sa Magdalena Vu Minh Arnell.

Skadan vid neurogen blasfunktionsstorning kan se olika ut och rora:
reservoarfunktionen (urinblasans formaga att halla urin)
kontinensfunktionen (att kunna halla sig)

tomningsfunktionen

inkontinens (lackage)

hoga tryck i stel blasa

otillracklig témning pa grund av brister i samordningen mel-
lan blasans och slutmuskelns funktioner (dyssynergi)
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— Fore 1977 kravdes det ofta hjalp av foréldrarna 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 otillracklig tomning och stor risk for njur-
skador, da det var svart att undvika att en del urin trycktes tillbaka upp
till njurarna.

Introduktion av RIK

Nér RIK introducerades 1977 innebar det en stor forbattring. Ingen
behdvde langre fa njurskador. RIK &r det nast basta sattet att kissa pa!
Idag finns det olika sorters katetrar, till exempel kateter med glidslem
och hydrofil kateter som anvands tillsammans med vatten.

Ju tunnare katetern &ar ju storre risk ar det for skador pa urinroret.
Forskning har visat att pojkar som anvénder en tunn kateter kan skada
urinroret. En tjockare kateter kommer lattare in genom slutmuskeln till
urinblasan och du tommer bade fortare och mer effektivt. Storleken pa
katetern har sin fargmarkering pa konan, till exempel vit for 12: ans
kateter och gron for 14: e katetern, ett system som ar det samma éver
hela véarlden, sa Magdalena Vu Minh Arnell.

Poéngen med RIK ar mojligheten till regelbundenhet och fullstandig
tdmning av urinblasan under lagt tryck.

— Studier har visat att 3-4 timmars intervall mellan témningarna ar det
bésta for att slippa urinvagsinfektioner. Chansen att vara torr mellan
tomningar 6kar 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 nésta RIK témning

Fullstandig blastdmning, 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 till exempel en uroterapeut. Det
géaller att optimera tekniken individuellt, till exempel att valja ratt ka-
teterstorlek. Skall man byta katetersort eller storlek gor man det ocksa
hos sin uroterapeut eller pa en urologklinik.

Nackdelar med RIK

Det finns nackdelar med RIK, exempelvis att metoden kraver hjalp-
medel, att det kan vara lite svart att lara sig metoden, att det kréavs ex-
tra 1ng tid pa toaletten och att man tvingas leva ett inrutat liv.

Behandling urinblasa/urinrérsmuskel
Blastomningsmetoden RIK &r en behandling som kraver arlig uppfolj-
ning hos uroterapeut.
Behandlingen urinblasa/urinrérsmuskel innefattar:
e RIK
e RIK tillsammans med: ldkemedelsbehandling (som sénker
trycket i blasan)
e Elstimulering (elektroder som stimulerar urinblasan att tomma
sig eller el- stimulering som paverkar urinrérsmuskelns kraft)
e Botox (sdnker trycket i urinblasan)
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e Operation for att bli garanterat torr, till exempel kontinent
stomi vilket innebdr alternativ RIK-vdg via bukvaggen och att
urinblasan forstoras med hjélp av tunntarm. (Obs! Efter en sa-
dan operation bor man foljas upp med undersokning, till ex-
empel blodprover som kontrollerar folsyra och B12, da det kan
finnas risk for laga varden eftersom man tagit bort en bit tunn-
tarm).

Tips!

Det &r mycket vérre att hoppa 6ver RIK om du glémt dina katetrar, an
att spara din sista kateter och ateranvanda den! Skolj av den i rent vat-
ten efter att du anvant den och innan du anvénder den igen! OBS! Gél-
ler bara vanliga katetrar som man anvander glidslem till! I manga lan-
der anvénder man samma kateter i 2 veckor och har faktiskt inte fler
urinvagsinfektioner, sa Magdalena Vu Minh Arnell.

Normal tarmtémning

Normal tarmfunktion/tarmtdmning innebar:

Att lagra tarminnehallet

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

Neurogen tarmfunktionsstorning

Neurogen tarmfunktionsstorning betyder att storningen utléses via
nervsystemet.

— Flera delar av tarmfunktionen ar nedsatt, till exempel kénslan av
fylld tarm, trdngningskanslan, funktionen i &ndtarmsmuskeln, passa-
gen genom tjocktarmen, témningsreflexen och den viljemassiga styr-
ningen, sa Magdalena VVu Minh Arnell.

Tarmtomningssvarigheter/forstoppning

Svarigheter att tomma tarmen leder till forstoppning, avforingslack-
age, paradoxala (ovantade) diarréer vilket i sin tur leder till stora soci-
ala problem!

Det ar viktigt att forsta att blasan ocksa paverkas negativt av en full
tarm. FOrstoppning kan gora att man har svart att tomma urinblasan
tom vilket kan leda till urinvagsinfektion. Det ar inte heller ovanligt
att en full tarm gor att urinblasan far for liten plats och det medfor risk
for 6kad urininkontinens! Blas- och tarmfunktionen héanger ihop!

Olika satt att tomma tarmen

Man kan tdmma tarmen pa olika satt:

Krysta

Klysma, Resulax®, Klyx®

Lavemang/Tarmskoéljning med vatten alternativt Klyx®
Tarmtratt (Colotip) vid svag &ndtarmsmuskel

Peristeen (tarmtomningsset med vattenpase pa golvet)

Dokumentation nr 438 © Agrenska 2013 12



Ryggmargsbrack

e MACE (Malone Antegrade Colonic Enema) alternativ vég via
bukvéggen in i tjocktarmen for att ge sig lavemang den végen
istallet for via andtarmsmynningen). Fa operationer i Sverige.

Tips!

For att fa effektiv tomning av tarmen &r det bra att utnyttja den sa kal-
lade gastrokoliska reflexen som kommer cirka 30 minuter efter det
man &tit Galler &ven dig som tar lavemang/tarmskoljning. Gor det vid
samma tillfalle morgon eller kvéll ca 30 minuter efter maltid for basta
resultat.

Sjukgymnastiska aspekter

Sjukgymnast Lena Kullberg, Vuxenhabiliteringen i Goteborg in-
formerade om sjukgymnastik for patienter med ryggmargs-
brack/MMC.

— | Géteborg ar vi ett team runt MMC patienter som bestar av
lakare, skoterska, sjukgymnast, arbetsterapeut och kurator.
Vuxna med MMC blir kallade till teamet och far dar under en
halvdag traffa alla yrkeskategorier i teamet. Darefter upprattas
en vardplan. Alla patienter erbjuds att tréana i var MMC -grupp.
Sjukgymnast deltar i gruppen och man tranar enligt ett personligt
utformat traningsprogram, sa Lena Kullberg.

Vanliga problem vid ryggmaérgsbrack ar:

e Muskelsvaghet/pares det vill saga forlamning nedanfor brack-
et. Ju hogre brackniva desto samre funktion.

e 70 procent av alla har skolios. Ju hdgre brackniva desto stérre
risk for skolios. Besvaren nar ofta sin kulmen i puberteten, un-
gefar nar patienten &r 16 ar, da kan operation vara aktuell. |
vuxen alder brukar skoliosen vara stabil och det ar ovanligt att
man far ytterligare problem.

e Hoftledluxation/héften ur led, beror pa en obalans i muskulatu-
ren runt backenet. Det gors inget at det om inte patienten har
ont. Det ar lika vanligt hos den som star som hos den som sit-
ter i rullistol.

e Fotdeformitet och da ofta sma och felstallda fotter. Uttalad de-
formitet kraver operation. Det ar vanligt med ortoser alterna-
tivt inldgg i skorna. Handsydda skor kan behovas.

e Smarta i nacke och axlar som kan bero pa 6verbelastning vid
gang med kryckor eller rullstolskérning.

e Smarta i fotter och knan vid gang pa grund av felbelastning,
svaghet eller obalans i musklerna.

e Trycksar pa ben, sate och fotter, det vill séga de delar som
saknar eller har nedsatt ké&nsel.

e Manga har en forandrad finmotorik i arm och hand dven om
bracket sitter lagt.
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Tilltagande felstéllning, skolios och foérsémrad finmotorik kan vara
tecken pa fjattrad ryggmarg eller cystbildning i ryggmérgen (sy-
ringomyeli).

— Patienter med brack i landryggen &r ofta gangare som barn, och val-
jer rullstol som vuxna. Det underlattar forflyttning och sliter inte s&
mycket pa kroppen. Ur medicinsk synvinkel &r det viktigt att om man
blir sittande &ndra sittstallning ofta och att om majligt ga - och trana
pa att sta.

Manniskan &ar gjord for rorelse, ett aktivt liv starker kroppen aven for
den som sitter i rullstol. For mycket stillasittande leder till svagare
skelett och muskulatur, sa Lena Kullberg.

Traning ar bra for alla. Hela kroppen paverkas pa ett positivt
satt.

e Hjarnan utsdndrar mindre av stresshormon. Kognitiva for-
magor, sjalvkansla och somn forbattras.
Skelettet blir starkare och risken for benskorhet minskar.
Muskulaturen tar upp och stabiliserar blodsockret.
Hjartat pumpar effektivare.
Battre blodfléde och minskad risk for blodpropp.
Positiv paverkan pa tarmtdmning.

Det 4r inte bara joggingpass som raknas. Aven lugn och behaglig tra-
ning ger bra resultat och det racker att man tranar pa nagot satt 2-3
ganger i veckan, i 15 till 20 minuter, for att man ska behalla kondit-
ionen eller forbattra den. Man behover inte ta ut sig. Forbranningen ar
som storst vid 2/3 av den maximala férmagan.

Nagra olika satt att tréana pa:

Allmén styrketraning innebdr att man tranar med latta belastningar
och upprepar rérelsen manga ganger.

Uthallighetstraning ar en lagintensiv, skonsam och behaglig form av
traning som bor paga cirka 40 — 60 minuter. Man ska bli varm men
inte svettig och det ska upplevas latt anstrangande.

Intervalltraning innebar att perioder med hart arbete i till exempel 15
sekunder varvas med vila i 15 sekunder. En sadan period kan vara i 15
minuter.

Rorlighetstraning
Syftar till att behalla rorligheten. Tranas genom stretching da man
haller kvar i ytterlage i cirka 30 sekunder.

Sammanfattning:
Det ar viktigt att man far in rorelsen i sin vardag! Promenader ar ocksa
traning. Bara att ga av bussen en hallplats tidigare ger traning bade for
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den som gar och kor rullstol. Ett enkelt satt att komma igang med tra-
ningen ar att kora rullstolen eller ga sa fort man kan mellan tva lykt-
stolpar, sen i vanlig takt fram till n&sta och upprepa detta.

Det finns Friskis och Svettis for de som sitter i rullstol. Rullstolsbas-
ket, rullstolsinnebandy och rullstolsdans &r andra traningsformer.
Simning ar kanske en av de béttre traningsformerna for patienter med
MMC.

Motion ar bra bade for kroppen och for sinnet, avslutade Lena Kull-
berg.

Inlarning och minne

Neuropsykolog Barbro Lindquist, Barn och ungdomshabilitering-
en i Halmstad, informerade om inlarning och minne.

— Barn med ryggmargsbrack ar ofta duktiga pa att prata och
kommunicera med omgivningen. Istallet har de andra problem i
skolan, som lararna kan sta oférstaende infor, sa psykolog Barbro
Lindquist.

Barbro Lindquist har avslutat ett forskningsprojekt, en studie i
Vastsverige dar 28 barn (6-13 ar) med ryggmaérgsbrack och hydrocefa-
lus (vattenskalle) undersoktes med begavningstest. Man tittade ocksa
pa neuropsykologiska funktioner sdsom minne, formaga att planera
och hur man uppfattar omvarlden.

— Det hér innebar att vi fatt 6kad kunskap om ryggmargsbrack, vilket
ger méjligheter att stalla de ratta fragorna och hjalpa bade barn, ung-
domar och vuxna till 6kad sjalvkannedom, sa Barbro Lundquist.
Personer med ryggmargsbrack har svart med planering. De vill myck-
et men far det inte gjort. Enligt studien behover de starthjalp, framfor-
allt i skolan, eftersom de har svart att komma igang. Manga ar latt-
storda och har svart att fortsatta och slutfora olika arbeten. Antingen
kan de vara for aktiva eller for passiva. Lagom mycket aktivitet ar
svart for manga av de som har MMC/ryggmargsbrack.

Andra saker som det kan vara problem med ar:

J Rabbelkunskaper.

. Inlarning, minne och framplockning. Ofta behdvs en
ledtrad och sa kommer allt. ”Med en liten sill kommer hela fiskstim-
met.” Att svara pa en 6ppen fraga som; beratta allt du vet om franska
revolutionen &r svart.

. Prov ska helst vara muntliga och med flervalsfragor.

| studien framkom det ocksa att:

Cirka 30 % av barnen hade en normal begavning

Cirka 40 % lag begavning. Dér barnen gick i vanlig klass och behdvde
hjalp.

Cirka 30 % hade en utvecklingsstérning och gick i sérskola.
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Den sprakliga formagan &r stark hos barn med ryggmargsbrack. Men
det finns styrkor och svagheter aven har.

Ordformer, meningshyggnader, ordforrad, ordférstaelse och talet ar pa
plussidan. Pa minussidan &r svarigheter att fa ihop gammal och ny
kunskap, dra slutsatser for att fa sammanhang, forsta gester, mimik,
komma ihag vad man last och fa sammanhang i kommunikationen
med andra.

Den visuella perceptionen (hur man tar in och bearbetar synintryck)
fungerar bra och daligt. Bra fungerar det att kénna igen ansikten, be-
doma storlek, langd och yta.

Samre &r det med figur/bakgrund, saker som ror sig, 6ga/hand koordi-
nation, att hitta vagen och att planera végen.

Nar det galler att lasa ligger pa plus att man laser snabbt och ratt.
Svarigheten ar lasforstaelse, att dra slutsatser, fa innehall och sam-
manhang i texten.

Nar det galler matematik ligger pa plussidan mattefakta, basmatte och
exakt kalkylering. Pa minussidan ar uppskattning, problemlésning,
geometri och att valja ratt raknesatt.

Vilka svarigheter finns kvar hos vuxna med ryggmargsbrack?

— Ofta minnesproblemen, problem med att planera sin tid, svarigheter
att tanka pa flera saker samtidigt, samt att tanka ut hur det blir om man
véljer det ena eller det andra. D3 ar det viktigt att tanka pa att anvanda
knep och hjalpmedel (smartphones, olika sétt att bli pamind etcetera)
nar man har svarigheter. Har far man bra hjalp av habiliteringens ar-
betsterapeuter, sa Barbro Lindquist.

Kost och halsa

Dietist Karin Larsson informerade om betydelsen av bra kost som
ger god halsa.

— Kroppen fungerar som en bil som behover bransle for att ga. Vi
maste fa i oss for att fa ur oss, sa Karin Larsson.

Vi ska helst dta en bra blandning av 13 vitaminer, mineraler (jarn,
kalcium, natrium, kalium med flera), kostfibrer, kolhydrater, protein,
fett och vatten. Helst i form av 3 mal mat per dag och 2-3 mellanmal.
Gérna anvénda oss av tallriksmodellen med en bra férdelning av pro-
tein, kolhydrater och gronsaker.

De flesta far i sig allt det har per automatik, bara genom att ata regel-
bundet. De som har svart for planering som personer med ryggmargs-
brack kan ha, behdver tanka lite extra pa vad de far i sig.

Viktigt ar att dta en lagom mangd mat. R6r man sig lite behdver man
ibland &ta mindre maltider, eftersom man inte gér av med lika mycket
energi.

— Mattnadskansla far man genom att ata mat med fibrer som gor att
magen far jobba lange, sa Karin Larsson.

Hela frukter istallet for juice ar att foredra. Brod med korn och fron
istallet for ett vitt brod gjort pa vetemijol.

Baljvaxter, kndckebrdd och grova gronsaker ar bra for tarm/mage och
innehaller mycket fibrer.
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Stoppande eller paskyndande
Vi kan fa problem med magen, beroende pa vad vi ater. Diarré eller
svarigheter att tomma tarmen.

o Vitt brdd, skorpor, vitt ris och banan &r stoppande.

o Baljvaxter, linser, kal och livsmedel sétade med sorbitol
ar gasbildande.

o Kaffe, vin och linfro ar paskyndande.

— Ett avkok pa linfro och katrinplommon &r paskyndande och en bra
metod vid forstoppning, sa Karin Larsson.

Hon rekommenderar ett halvt kilo frukt och gronsaker om dygnet. Da
far vi ocksa i oss de viktiga vitaminerna som inte kroppen sjalv kan
producera. B och C-vitamin till exempel. D-vitamin far vi genom so-
len, fet fisk och agg. Bla och gron mjolk ar berikad med D-vitamin.

— Genom att ata en varierad kost och vara ute mycket far vi i oss de
vitaminer vi behdver. Den som inte &ter fisk eller dricker mjolk kan
behdva extra tillskott, sa Karin Larsson.

Naringsamnen i kosten

Kolhydrater ger energi och bidrar till att nervsystemet fungerar. Kol-
hydrater finns i ris, potatis, brdd, pasta, masli, grét och i socker till
exempel godis och l&sk. Viktigt &r att ata kolhydrater, med fibrer i
som stannar lange i magen, da slipper man att blodsockret aker berg
och dalbana.

Fett ar bra for hjarnan, vitaminupptag och immunférsvar. Det hittar vi
i alla mejeriprodukter sa som smor, ost margarin. | charkuteriproduk-
ter, korv och bacon. I majonnds och oljor. | Sverige ater vi for lite nyt-
tigt flerométtat fett och for mycket av det onyttiga animaliska mattade
fettet. Mattat fett finns i smor, korv och bacon. Fleromattat fett finns i
olja, notter, fet fisk och oliver.

Protein bygger upp vara celler, starker immunforsvaret och ar nod-
vandigt for hormonerna. Det ger ocksa energi. Kroppen tillfors protein
genom kott, kyckling, fisk, &gg, ost, bdnor, baljvéaxter och keso.

Mun och tandhalsa
Vad ar Mun- H-Center?

Mun-H-Center &r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte) kunskaps-
center for ovanliga diagnoser.

| Mun-H-Centers uppgifter ingar bland annat att samla in, bearbeta
och sprida information med inriktning pa problem, som har med mun-
nen att gora, exempelvis att prata och ata. Bettavvikelser, dregling och
behov av sarskild munvard ar ocksa vanligt forekommande vid ovan-
liga sjukdomar och syndrom.

Mun-H-Center har ett ndra samarbete med Agrenska, sedan ménga &r.
Under Agrenskas familje- och vuxenvistelser delar Mun- H- Center
med sig av de kunskaper de har om diagnosen. De samlar ocksa in ny
kunskap med hjalp av sérskilda frageformulér till deltagarna om tand-
vard och munhygien samt eventuell problematik kring munmotorik
och munhélsa. Genom att vanda sig till Mun-H-Center kan tandvards-
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personal och enskilda fa rad kring fragor om munhélsovard, mun-
funktion och tandbehandling.

| Mun-H-Centers uppgifter ingar utbildning, handledning, konsultat-
ion, viss behandling, forskning och metodutveckling. Information
finns pa www.mun-h-center.se

Dér finns &ven information om hjalpmedel varav en del finns till for-
séljning.

Information fran Arbetsformedlingen

Samordnaren pa Arbetsformedlingen Pia Ekman AMO Molndal,
informerade om hjalp och stéd nar det galler personer som har
funktionsnedsattning.

Pia Ekman paminde om vikten av att ta med sig ett lakarutlatande vid
forsta besoket pa Arbetsférmedlingen. I utlatandet ska lakaren besk-
riva aktuell diagnos/prognos och om besvéren ar dvergaende eller be-
stdende.

Det bor ocksa sta om begransningarna som paverkar arbetsférmagan
tyckte Pia Ekman. Vilka arbetsuppgifter som passar och vilka som
inte passar. Om det ar nagot som absolut skall undvikas. Ar atergang
till tidigare yrke majligt? Ar det realistiskt med heltidsarbete? Om
deltid &r aktuellt, i sa fall i vilken omfattning? Eventuella begrans-
ningar i mojligheten att ta sig till och fran ett arbete och sa vidare. Ett
utforligt lakarutlatande &r av godo menade Pia Ekman.

Efter registrering pa Arbetsformedlingen, far den arbetssokande en
personlig handldggare som arbetar med personer som har funktions-
nedsattningar.

— Tillsammans gor de en framtidsplanering. Handlaggaren ser till per-
sonen. Vad personen vill. Vad hon/han klarar av. Kanske behdver den
arbetssokande préva andra mojligheter an vad hon/han tidigare har
gjort, sa Pia Ekman.

Specialistkompetens

Som handlaggare har man mojlighet att ta in specialistkompetens.
Arbetsformedlingen har ett rehabiliteringsteam som bestar av arbetste-
rapeut, arbetspsykolog, sjukgymnast, socialkonsulent och utéver det
aven en SIUS- konsulent (Séarskild Introduktions- och Uppféljnings-
Stod).

Om man har haft praktikplats eller jobbat extra ska man beratta det
redan fran borjan.

— Allt man har gjort ar vardefullt! Inte bara for att man har testat pa att
kommai i tid till ett arbete, gora saker nagon annan talar om att man
ska gora, utan ocksa i vagledande syfte. Man har fatt erfarenheter och
vet vad man trivs med och inte. Arbetspsykologen i specialistteamet
kan gora en individuell yrkesvalsutredning, utifran intressen, fallenhet
och funktionsnedséttning, sa Pia Ekman.

Handlaggaren kan hjélpa till med att se till att den arbetssokande far
en praktikplats som kan leda till en tillsvidareanstélining,
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Att tdnka pa infor ett nytt yrkesval nar man har ryggmargs-
brack/MMC:

For att skapa basta mojliga forutsattningar ar det viktigt att informera
arbetsgivaren och arbetskamraterna om funktionsnedsattningen.
Efter samtalen kommer den arbetssokande och handléggaren fram till
en lamplig arbetsplats pa lagom avstand fran hemmet. Handlaggaren
ringer till arbetsplatsen och hor om det gar att géra studiebesok dar.
Den arbetssokande avgor forstas sjalv om hon/han vill arbetstrana pa
praktikplatsen.

— Efter arbetstraningen kommer kanske arbetstagaren och arbetsgiva-
ren val éverens och sa smaningom kan det bli en tillsvidareanstall-
ning. En arbetsterapeut kan sedan anpassa arbetsplatsen efter behov.

En fraga som dok upp var:

Varfor skulle en arbetsgivare ta mig, en sjuk person, nar det finns
hur manga som helst som vill ha jobbet?

— Ett svar pa det kan vara att genom Arbetsférmedlingen far arbetsgi-
varen en person som ar noga utprovad och som passar for jobbet.
Dessutom kan Arbetsférmedlingen bidra med kompensation i form av
ett I6nebidrag. Néar det galler ryggmargsbrack, kan personen ta langre
tid pa sig vid arbetsmoment eller kanske inte klara ett av momenten,
da far arbetsgivaren kompensation for det. Det &r en uppgorelse mel-
lan den som blir anstélld, arbetsgivaren och Arbetsférmedlingen. Ing-
en annan behover veta om det och anstéllningen ar for dvrigt en helt
vanlig anstallning, sa Pia Ekman.

— Arbetsformedlingen kan hjélpa till med anpassningen det forsta aret,
sedan ar det arbetsgivaren som tar dver, tillade Pia Ekman.

SIUS- konsulenten kan i borjan av anstallningen stotta den nyanstéllde
pa arbetsplatsen och se till att allt fungerar som det ska. En SIUS-
konsulent gor under en tid aterkommande besok pa arbetsplatsen och
blir ett stod till bade arbetsgivaren och arbetstagaren.

— Vid behov kan SIUS- konsulenten forklara sadant for arbetsgivaren
och arbetskamraterna, som kan vara svart for den nyanstallde att prata
om, sa Pia Ekman.

Olika typer av bidrag till arbetsgivaren

| vissa fall gor funktionsnedséttningen att man inte kan arbeta fullt ut.
Da kan Arbetsformedlingen ga in och bidra med en del av l6nen.
Lonebidrag kompenserar arbetsgivaren for produktionsbortfall. Allt-
eftersom arbetstagaren blir mer varm i kladerna fasas l6nebidraget ut
och kan vara hogst fyra ar. Utvecklingsanstallning &r ett ekonomiskt
stod till arbetsgivaren och det kan den som anstélls fa i ett ar och da ar
det kanske nagon speciell arbetsuppgift som ska tranas in. Kvarstar
funktionsnedséttningen och det hindrar utférandet av en del arbets-
uppgifter kan Arbetsformedlingen ta beslut om trygghetsanstallning
och den varar till pensionen och den omprdvas mer sallan.

Pa Arbetsférmedlingens hemsida www.arbetsformedlingen.se, finns
mycket information att hamta.
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Fragor till Pia Ekman:

Ska man berétta att man sitter i rullstol innan man traffat arbetsgi-
varen?

— Nja det ar tveksamt, kanske inte innan man kommit pa en intervju.
Annars ar det ju troligt att man aldrig far chansen att visa vem man ar
och att man Kklarar av jobbet. Sedan nér arbetsgivaren upptackt hur
kompetent man ar, ska man forstas informera om sin funktionsned-
séttning, sa Pia Ekman.

Man vill inte bli av med sin sjuk- och aktivitetsersattning finns det
mojlighet att ha den vilande nar man testar ett jobb?

— Ja det finns det. Arbetsformedlingen och Forsékringskassan samar-
betar runt personer med funktionshinder. Vi vill forstas att det ska ga
sa bra som majligt, sa Pia Ekman.

Information fran Forsakringskassan

Sara. A. Eriksson fran Forsakringskassan, Goteborg, informerade
om de ekonomiska stod vuxna med funktionsnedséttning kan fa
genom Forsakringskassan.

Sjukpenning som ar 80 % av inkomsten kan man fa i 365 dagar. Ut6-
kad sjukpenning som langst i 914 dagar. Forsta tva veckorna betalar
arbetsgivaren sjuklén. Den som ar arbetslos har en karensdag och se-
dan betalar Forsakringskassan. Efter tre manader bedoms arbetsfor-
magan i forhallande till anpassat arbete eller tillfalligt arbete hos ar-
betsgivaren. Efter sex manader (180 dagar) bedéms arbetsformagan i
forhallande till hela arbetsmarknaden.

— Vi forsoker vara aktiva sa att man snabbt vet om kunden behéver ha
stod av Forsékringskassan for att komma tillbaka, sa Sara. A. Eriks-
son.

Aktivitetsersattning

ar en ersattning for unga mellan 19 ar och manaden innan de fyller 30
ar, som troligen inte kommer att arbeta deltid pa minst ett &r pa grund
av sjukdom, skada eller en funktionsnedséttning. Som langst kan man
beviljas aktivitetsersattning i tre ar i taget. Arbetsformagan ska vara
nedsatt med minst en fjardedel i alla arbeten pa hela arbetsmarknaden.
Dar ingdr dven arbeten som anordnas for personer med funktionsned-
séttning till exempel anstéllningar med I6nebidrag.

Man kan &ven ansoka om aktivitetsersattning, vid forlangd skolgang.
Efter att man har varit beviljad aktivitetsersattning och fortsatt inte har
arbetsférmaga kan man ansoka om sjukersattning. Arbetsférmagan
ska da vara nedsatt under 6verskadlig tid, med minst %a.

Under tiden man &r beviljad aktivitetsersattning kan man beviljas sér-
skild ersattning for aktivitet. Aktiviteten ska ha en positiv inverkan pa
den forsakrades sjukdomstillstand, fysiska eller psykiska prestations
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formaga. Det kan vara en kurs i ett sprak pa ett studieforbund eller
fysisk traning. Syftet med erséttning for aktiviteter ar att det ska leda
framat, sa Sara. A. Eriksson.

— Det ska finnas en tydlig planering, med en personlig handldggare, i
vilken rehabilitering som forvantas paga under tiden ersattning ar be-
viljad.

Sjukersattning

e Enersattning for personer mellan 30-64 ar som troligen aldrig
kommer att kunna arbeta heltid pa grund av sjukdom, skada el-
ler funktionsnedsattning.

e Arbetsformagan ska vara nedsatt med minst en fjardedel i alla
arbeten pa hela arbetsmarknaden.

e Personen kan sjalv ansoka om sjukersattning eller sa kan For-
sékringskassan besluta att byta ut en sjukpenning mot sjuker-
séttning.

Vid avslag kan drendet omprdvas vid Forsakringskassans omprov-
ningsenhet. Far man avslag aven dar kan arendet éverklagas i Forvalt-
ningsratten, darefter i Kammarratten och sist i Hogsta Forvaltnings-
domstolen. De avgér om prévningstillstand lamnas eller inte.

Vilande ersattning

e Sjukersattning eller aktivitetsersattning kan vara vilande nar
man har haft aktivitetsersattning eller sjukersattning minst ett
ar och vill studera eller prova pa ett arbete.

e Manadsbelopp i tolv manader nér ersattning ar vilande vid ar-
bete (25 % av den ersattning som ar vilande).

e Vilande aktivitetsersattning kan beviljas for langre tid &n be-
slutat.

Handikappersattning kan den fa som har fatt sin funktionsférmaga
nedsatt under minst ett ar. Det gar att fa fran och med det ar personen
fyller 19 ar och fram till 65 ar. Funktionsférmagan ska vara sa nedsatt
att personen i sin vardag behdver hjalp eller har betydande merkostna-
der pa grund av sin sjukdom.

Sadana merkostnader kan vara:

e Kostnader for hjalpmedel och lakemedel.
Kostnader upp till hdgkostnadsskydd for halso- och sjukvard.
Kostnader for specialkost.
Kostnader for resor.
Forbrukningsartiklar.

e Slitage med mera.
Det ska finnas ett direkt samband mellan kostnaden och funktionsned-
sattningen och det maste vara en extra kostnad inte en kostnad som de
flesta manniskor har.
Handikappersattningen ar skattefri och indelad i tre olika nivaer. Be-
loppen galler per manad ar 2013.

e 69 procent (2530 kr)

e 53 procent (1943 kr)
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e 36 procent (1320 kr)

e Anstkan om handikapperséttning ska vara skriftlig och inne-
halla personuppgifter och personnummer.

e Det ska finnas ett lakarutlatande som beskriver den sokandes
funktionsnedsattning och hur det paverkar formagan att klara
av vardagen, arbetet eller studierna.

e Handikappersattning handlaggs av personliga handlaggare pa
Forsakringskassans lokala forsakringskontor.

Bilstod &r ett bidrag till hjalp for inkop av bil. Det &r till for att under-
latta tillvaron for den som har svarigheter att anvanda allmanna kom-
munikationer. Bidraget bestar av ett grundbidrag for att kopa bil pa 60
000 kr, samt ett inkomstprévat anskaffningshidrag. Det gar ocksa att
fa bidrag till korkortsutbildning. Bilstodet handlaggs av Forsakrings-
kassan i Véstervik.

Assistansersattning ar ett ekonomiskt stod som ger de personer med
de allra svaraste funktionsnedsattningarna ratt till personlig assistans
for att kunna leva ett mer sjalvstandigt liv.

Det kan ansokas hos kommunen eller Forsékringskassan. Kommunen
har ansvaret da de grundlaggande behoven uppgar till hogst 20 timmar
per vecka. Staten (Forsékringskassan) kan bevilja assistanserséttning
for personlig assistent nar de grundlaggande behoven dverstiger 20
timmar per vecka.

Mer information finns pa Forsékringskassans hemsida:

www. forsakringskassan.se

Fraga till Sara. A. Eriksson

Jag har hort att man kan ansdka om att slippa karensdagen om man
har en kronisk sjukdom?

— Sarskilt hogriskskydd heter det och det har vi varit daliga pa att in-
formera om. Det kan vara en mgjlighet till anstalining om man &r
borta mycket fran jobbet. Da vet arbetsgivaren att han inte behdver ta
hela smallen.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen pd Agrenska for vuxna med ryggmargsbréck, deltog
fyra kvinnor och tre man mellan 22 och 61 ar, i ett erfarenhetsutbyte/
en diskussion med psykologen Gunilla Jaeger och socionomen Cecilia
Stocks, béda fran Agrenska.

Foljande &r ett urval av synpunkter/erfarenheter som deltagarna lam-
nade nér det gallde skola/utbildning/yrkesliv, bo-
ende/vardagsliv/somn/aterhamtning, fritid/socialt liv/familj/vanner
samt sjukvard.
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Skola och utbildning

Skoltiden var besvarlig for alla. En del var mobbade och fick inte vara
med nar det var idrottsdagar till exempel. Aven om de inte kunde pre-
stera sa mycket hade de garna velat delta, for gemenskapens skull.
Trots att deras fordldrar och de sjélva varit 6ppna med diagnosen, in-
for skolan, fick de flesta inte ndgon extra stédundervisning.

— Mina foraldrar beréattade for skolan att jag hade de har besvéren och
hur det yttrade sig, trots det fick jag ingen hjalp. Jag skulle fa extra
stod i matte i grundskolan, sa de, men det blev aldrig sa.

Vad hade varit till nytta?

— En mindre grupp. Sa smaningom fick jag vara i en sadan och det var
skont, men tempot var for hogt anda och jag hangde inte med.
Deltagarna berattade att de ibland straffades” for att de var funkt-
ionshindrade.

— Eftersom jag var rullstolsbunden var det ett problem for mig att
komma upp till klassrummet som lag hogst upp i skolan. Det fanns en
hiss, som jag var den enda som skulle anvanda, men som manga andra
anvande fast de egentligen inte fick det. N&r hissen gick sonder fick
jag skulden for att jag akte sa ofta i den.

Att vara sarbehandlad for att man var annorlunda, var inte roligt, &ven
om det pa satt och vis, var positiv sarbehandling.

— Lérarna pratade till mig, som till ett barn och stéllde inte samma
krav pa mig som pa de andra. Det kandes oréttvist pa ett fornedrande
sétt. | historia till exempel fick jag samma hodga betyg som en klass-
kamrat, fast han var mycket béttre an jag pa proven.

En kvinna berattar om en skolgang som var ett kimpande pa manga
sétt. Hon fick inga fordelar, led av alla forflyttningar och mobbades
till och med av froken i mellanstadiet

— | hogstadiet nar jag vaxt till mig och blivit ganska stark, var jag sa
full av aggressioner att jag slogs tillbaka sa fort nagon vagade sticka
upp. Det gjorde att jag fick det battre. Men fortfarande var det svart
for mig i skolan. Nar jag blev 40 ar fick jag det sjalvfortroende som
skolan inte gav mig. En psykolog berattade att jag hade tillracklig be-
gavning och kunde bli vad jag ville. Men da var det for sent.

En av alla deltagarna hade det riktigt bra i skolan.

— Vi var 6-7 stycken med sdrskilda behov i min skola. Vi fick ett eget
klassrum och lararna gick in och ut dér. Skolvardinnan blev min assi-
stent och hon ordnade det mesta pa ett bra satt for mig. Pa gymnasti-
ken fick jag till exempel ga till sjukgymnastiken istallet.

Sammanfattning

De flesta saknade elevassistenter och skulle behovt det. Idag nér det
dras ner pa antalet assistenttimmar &r de véldigt oroade for hur det ska
ga for andra med funktionshinder. Skolans lokaler var inte heller an-
passade efter dem och forflyttningarna var manga och kampiga for de
som gick med hjalpmedel. Rasterna var for fa och for korta. Det var
svart att hinna med bade att ga pa toaletten och att prata med kompi-
sarna pa rasten.
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Utbildning och arbetsliv

Flera hade daliga betyg i grundskolan, gick folkhdgskola och sedan
vidare till olika yrkesutbildningar. Det kunde handla om han-
del/kontor, lakarsekreterare, och i ett fall systemvetenskap.

— Jag stormtrivs med mitt jobb som ldkarsekreterare. Det har inte varit
nagra som helst problem att sitta i rullstol.

En av dem arbetade sjalv i skolan som elevassistent.

— Naér jag kommer i korridoren med min permobil ropar ungarna att
jag kommer och sa éppnar de alla dérrar for mig. Jag ar imponerad
over de fina eleverna. Samtidigt &r alla inte lika forstaende. Rektorn
bestallde julbord pa en restaurang dar jag inte kommer in.

En kvinna hade forutom studier dgnat sig at idrott (ridning) for funkt-
ionshindrade pa hog niva, Paralympics.

For nagra av dem var funktionsnedsattningen ett hinder och de sak-
nade jobb och sysselsattning. Men drommar saknades inte.

Boende

En kille, rullstolsbunden, bodde hemma hos féréaldrarna och hade inte
fatt huset tillrackligt bostadsanpassat.

— Jag har inte kunnat ga ner i kéllaren pa flera ar.

Daremot hade han fatt hjalp med taklift i badrummet och dusch istéllet
for badkar. Men toaletten hade ingen flyttat pa sa han kunde inte
komma in med rullstolen.

— De jobbar utifran sina bestammelser och regler, sa han lite uppgivet.
De andra hade flyttat fran foraldrahnemmet for lange sedan. De bodde i
moderna lagenheter och nybyggda hus, hade fatt de anpassningar de
behovde vad géller hojda kdksbéankar, funktionella badrum och toalet-
ter.

Fritid och egen tid

Nagon enstaka var isolerad i sitt hem och hade egentligen ingen
sysselsattning forutom datorn. Han ville ha andring pa det.

— Det kanns inte bra. Jag traffar alldeles for fa manniskor, sa han.

De flesta i den har gruppen var engagerade pa olika satt. Det kunde
gélla idrottsaktiviteter, som MMC- gym, rullstolshandboll, rullstols-
linnebandy eller rullstolsdans. En av tjejerna ville att dygnet skulle
utékas med nagra timmar. Hon hade fullt upp med féreningsliv inom
RBU. Dock skulle hon sétta varde pa fler gaende vanner utanfor fore-
ningslivet.

De som var sammanboende hade stor hjalp av sin gaende sambo, som
fick gora det som de sjélva inte klarade. Flera hade hundar och de pa-
pekade att det var ett bra satt att komma ut pa, &ven om man satt i rull-
stol.

— Da far man trevlig kontakt med andra hundégare, sa en kvinna.

Den kvinnan var skild men hade barn och barnbarn som hon umgicks
med.

— Ibland nér de varit hemma behover jag vara ensam efterat i flera
dagar for att samla ihop mig. Jag har lart mig att séga ifran om jag inte
kanner mig bekvam med nagot, samtidigt som jag forsoker gora det
som &r positivt i livet.
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Varden och vardkontakter

Gruppen kunde konstatera att varden sag olika ut dver landet. Ofta var
situationen béttre i storstader. Goteborg och Véstra Gotaland- region-
en var en positiv forebild, visade det sig, med sitt MMC-team. Over-
gangen mellan barn- och vuxenhabiliteringen, fungerade inte alltid
som det borde gora. Ofta stod vardenheterna och habiliteringen inom
vuxensjukvarden oforstaende till diagnosen ryggmérgsbrack/MMC.
Flera av deltagarna hade problem med shunten och fick varje gang de
kom till vardcentralen forklara vad sjukdomen innebar och hur det
fungerade med shunten. ”Var och en fick vara sin egen doktor”.

For ovrigt var lakarkontakterna for de flesta sporadiska. Manga kla-
gade pa just det, att inte bli kallade pa aterbesdk, inom vuxenhabilite-
ringen, som de hade blivit tidigare inom ungdomssjukvarden.

— Vi har det svart med initiativférmagan och det blir inte battre for att
man blir vuxen, som nagon sa.

Att fa behalla sin assistent var ingen sjalvklarhet.

— Jag har fatt kampa for att de inte ska ge mig farre timmar. Jag ar ju
helt beroende av min assistent och farre timmar ger ett sémre liv. Ofta
maste jag bevisa hur dalig jag ar for att kommunen inte ska ta ifran
mig min assistent. Det k&nns inte bra att Overdriva negativt. Helst vill
man ju framhalla sina fordelar.

Tindra har ryggmargsbrack

Tindra &r 38 ar och har sedan 20 ar en tjanst pa 75 % inom ett statligt
verk. Hon trivs pa sin arbetsplats och tycker att hon far fantastisk
stottning av arbetskamraterna. Speciellt bra har det fungerat, nér hon
varit borta fran arbetet pa grund av sin hydrocefalus (vattenskalle).
Hon har kunnat vara sjukledig fran jobbet utan storre problem. Nio ar
har gatt sedan senaste operationen och livet har blivit bra, tycker hon,
men det har funnits sdmre tider.

— Grundskolan var en katastrof. Jag mobbades for att jag satt i rullstol
och var annorlunda. Jag uteslots fran gemenskapen i skolan och lérar-
na vagrade att se det. Forst sista aret i hogstadiet fick jag kompisar,
ocksa de var utstotta och hade olika funktionsnedsattningar.

Sarskilt trist var det att aldrig fa vara med pa de roliga aktiviteterna,
tyckte hon, som idrottsdagar till exempel. Da hade Tindra ledigt ef-
tersom ingen trodde att hon skulle klara av det.

Specifika fragor hade underlattat

Tindra hade latt for matte, vilket manga med ryggmargsbrack inte har,
men problem nar hon skulle redovisa sina kunskaper i till exempel
historia. En gang vralpluggade hon till ett prov om vérldskrigen,
kunde allt och misslyckades anda.

— Om jag hade fatt specifika fragor hade jag klarat det. Istallet fick jag
en Oppen fraga. Beratta allt du vet om forsta varldskriget.” Det blev
blankt i mitt huvud och jag kunde absolut ingenting.

Hur hade du det hemma?
— Jag har en underbar bror som &r fyra ar aldre. Han stottade mig och
var min raddning under den svara tiden. Idag ar han gift och har barn
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och bor 35 mil fran mig. Det ar trakigt men jag halsar pa honom
ibland.

Né&r hon skulle borja gymnasiet stéllde Tindra ett ultimatum. Om hon
skulle fortsatta ville hon inte hamna i samma klass som sina plagoan-
dar. Skolan gick med pa det, vilket hon ar tacksam for. Hon fick god-
kénda betyg i alla @mnen, utbildade sig inom handel och kontor till
lakarsekreterare.

Ensamheten har alltid varit ett gissel for henne, som hon kampat foér
att komma ifran. Foreningslivet inom RBU, blev en raddning och hon
engagerar sig mycket dar.

Tindra tycker att den trakiga skoltiden har paverkat henne mycket.
Hon tappade sjalvfortroendet och det kénner hon fortfarande av. Hon
har svart att narma sig manniskor, dven om hon vill. Darfor rader hon
foraldrar till barn med ryggmargsbrack att se till att deras barn tidigt
far kompisar hemma i omradet de bor i.

— Strunta i traning av kroppen till forman for gemenskapen, sa hon.
Tindra &r en valtranad tjej fast hon sitter i rullstol. Hon gar mycket pa
gym och dansar rullstolsdans.

— Mitt problem har varit motsatt manga andras. Jag har haft en under-
vikt, men har tranat upp kroppen nu sa att jag ar lite kraftigare.
Skoliosen gor ocksa att hon tycker att det ar svart att hitta snygga kla-
der. Men vérre &r nog hur hon blir behandlad nar hon kommer till af-
faren i sin rullstol.

— Nar jag sitter i kon pratar expediten 6ver huvudet pa mig, till nasta
kund.

Hur ser du pa framtiden?

— Det kénns bra nu. Tanker att jag snart ska skaffa korkort och en
hund. Drommen &r en labrador for det hade vi nar jag var barn, men
formodligen ar den for stor och tung for mig. Det blir nog en pudel,
eftersom jag ar lite allergisk, och de ségs fungera for allergiker.

En pojkvén skulle hon inte s&ga nej till. Det har hon aldrig haft.

For dvrigt hoppas hon att forskningen om ryggmargsbrack, gar framat.
En stor aha-upplevelse blev kunskapen under vuxenvistelsen, att de
med ryggmargsbrack har svart med korttidsminnet.

— Det kanner jag igen. Kan ta mig fran ett rum till ett annat och
glomma vad jag ska gora pa vagen!

Nar det galler det praktiska planet 6nskar hon att det vore enkelt att far
en ledsagare, som kan folja med henne nér hon gor sina resor.

— Som det ar nu ar det ett valdigt pappersarbete om man ska fa nagon
och man maste veta langt i forvag nar man behéver det. Det gar inte
att valja den man vill ha som ledsagare pa en resa och det vill jag!
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Adresser och telefonnummer till forelasarna

Specialistlédkare Ulrica Jonsson,
Vuxenhabiliteringen,
Goteborg och Sodra Bohuslan.

Overléakare Ingrid Olsson,
Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus,
Goteborg

Uroterapeut Magdalena VVu Minh Arnell,
Regionala Barn- och Ungdomshabiliteringen,
Goteborg

Sjukgymnast Lena Kullberg,
Vuxenhabiliteringen, Goteborg
och Sodra Bohuslan

Neuropsykolog Barbro Lindquist,
Habiliteringen,
Halmstad

Dietist Karin Larsson,
Goteborg

Samordnare Pia Ekman,
Arbetsformedlingen
Mdlndal

Tel: 0104862446

Handlaggare Sara. A. Eriksson,
Forsakringskassan,
Goteborg

Verksamhetsansvariga
Annica Harrysson och
AnnCatrin Rojvik,
Socionom Cecilia Stocks,
Psykolog Gunilla Jaeger,
Vuxenverksamheten
Agrenska

Box 2058

436 02 HOVAS

telefon 031 7509170
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Ryggmaérgshrack, MMC

En sammanfattning av dokumentation nr 438

Det fods uppskattningsvis mellan 10 och 20 barn i Sverige med
ryggmargsbrack varije ar.

Ryggmargsbrack, Myelomeningocele, MMC, eller som det ocksa
kallas, spina bifida, ar en medfédd missbildning av
ryggmargen/ryggmargskanalen, som kan leda till omfattande fysiska
och neurologiska skador.

Forutom rorelsehinder och forlamning, forekommer neurogen
blasstérning, neurogen tarmstorning, hydrocefalus, det vill sdga
vattenskalle, utvecklingsstorning eller dysexekutivt syndrom, trycksar
vid nagot tillfalle och skolios.

AGRENSKAS FAMILIE- 0CH VUXENVISTELSER

Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser
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