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Ryggmargsbrack

RYGGMARGSBRACK

Agrenska ir ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta
diagnoser och en unik motesplats for barn, ungdomar och vuxna
med funktionsnedséttningar, deras familjer och professionella.
Det ér beléiget pa Lilla Amunddn séder om Goteborg.

Agrenska #r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar och
konferenser.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer frn hela Sverige.
Till varje familjevistelse kommer ungefar tio familjer med barn som
har samma séllsynta diagnos, i det hér fallet ryggmérgsbrack, MMC.
Under vistelsen fér forédldrar, barn med diagnosen och syskon ny
kunskap, mojlighet att utbyta erfarenheter och tréffa andra 1

liknande situation.

Foraldraprogrammet innehéller foreldsningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, pedagogiska frdgor, psykosociala aspekter
samt det stod samhéllet kan erbjuda. Barnens program ar anpassat
efter barnens forutséttningar, mojligheter och behov. I programmet
ingér forskola, skola och fritidsaktiviteter.

Faktainnehéllet frin foreldsningarna pa Agrenska ér grund for denna
dokumentation som skrivits av redaktdr Johanna Lagerfors, Agrenska.
Innan informationen blir tillgénglig for allmdnheten har varje
foreldsare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med sjukdomen eller syndromet beréttar ett fordldrapar om sina
erfarenheter. Familjemedlemmarna har i verkligheten andra namn.

Dokumentationerna publiceras dven pd Agrenskas webbplats, dér de
kan laddas ner som pdf: agrenska.se
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Foljande forelasare har bidragit till innehallet i denna dokumentation:

Ingrid Olsson, barnneurolog vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus 1 Goteborg.

Lisa Bondjers, barnneurolog vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus 1 Goteborg.

Tero Laine, ortoped vid Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg.
Kate Abrahamsson, urolog och professor pa Barnkirurgen vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus 1 G6teborg.

Magdalena Vu Minh Arnell, uroterapeut pa regionhabiliteringen vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Asa Bartonek, fysioterapeut och docent vid Karolinska
universitetssjukhuset 1 Stockholm.

Barbro Lindquist, neuropsykolog pé habiliteringen i Halmstad.
Marie Peny Dahlstrand, arbetsterapeut pa regionhabiliteringen vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Medverkande fran Mun-H-Center
Anna Odman, évertandlakare.
Lisa Bengtsson, logoped.

Medverkande fran Agrenska

Cecilia Stocks, socionom.

Emy Emker, socionom.

Astrid Emker, pedagog.

Linda Ohman, pedagog.

Louise Jeltin, assistanssamordnare.

Johanna Lagerfors, redaktor for dokumentationen.

Har nar du oss!

Adress Agrenska, Box 2058, 436 02 Hovas
Telefon 031-750 91 00
E-post agrenska@agrenska.se
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Medicinsk information om ryggmargsbrack, MMC

Ryggmérgsbrack ir en medfodd missbildning i ryggmiirgen
som leder till piverkan pa motorik, kénsel, urinblisa och tarm.
Oftast forekommer ocksa en kognitiv piaverkan i varierande
grad.

Lisa Bondjers och Ingrid Olsson som ir barnneurologer vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg talar
om bakgrunden till ryggmirgsbrack och medicinska
konsekvenser.

Tillstindet beskrivs med manga olika namn, exempelvis spina
bifida, neuralrorsdefekt eller spinal dysrafism. Vanligast dr dock att
man siger ryggmargsbrick eller MMC (myelomeningocele).
Ungefir ett till tvd barn per 10 000 fodda har under det senaste
decenniet fotts med ryggmargsbrack i Sverige. Det motsvarar
omkring 15 barn per ar.

Bracket pa ryggmairgen orsakas av en bristande slutning av
neuralroret under den fjérde till sjdtte graviditetsveckan.
Neuralroret utvecklas sedan till hjarna, ryggmérg och nerver.
Ryggmairgshinnor, nervtradar och outvecklad ryggmairg kan da
ligga som ett Gppet brack, det vill sdga det r inte tackt av hud.
Symtomen varierar mellan olika individer, delvis beroende var pa
ryggen brécket sitter.

Historik

Under 1950-talet borjade man operera in shuntar for att drédnera
vétska hos personer som fotts med hydrocefalus (vattenskalle),
vilket dr vanligt forekommande hos barn med MMC. Detta 6kade
overlevnaden. Under 1970-talet kom en ny uppfinning som
revolutionerade livet for dessa patienter: Ren Intermittent
Kateterisering, RIK, som gor det mojligt att kissa genom en
engangskateter som fors in i urinblasan.

2000-talets stora medicinska genombrott inom det har filtet ar
fosterkirurgi, som idag genomfors pa ett fatal platser i Europa
(dock inte 1 Sverige). Det innebér en operation av ett foster som
fortfarande ligger i mammans mage. Det finns tydliga riktlinjer for
vilka modrar med foster i magen som kan bli aktuella som
kandidater for fosterkirurgi.
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Hydrocefalus

Hydrocefalus innebér att hjdrnas halrum (ventriklar) ar forstorade.
Det beror pd att den vétska som normalt finns 1 hjdrnan inte kan
cirkulera normalt det vill sdga inte kan rinna ut eller for att den inte
absorberas som den ska.

Hos det lilla barnet ser man detta framst pa ett 6kat huvudomféng,
vilket dr anledningen till att det méts sd frekvent pd sma barn under
BVC-besoken.

Spadbarn med hydrocefalus kan dven fa symtom som
matningssvarigheter, 6kad skrikighet/missndjdhet, trotthet och
kriikningar. Hos en del buktar fontanellen utét. Aldre barn kan
uppleva huvudvirk, trotthet och illamaende/krakningar.

Hydrocefalus diagnostiseras genom undersokning med ultraljud
hos sma barn med 6ppen fontanell. Ibland behdvs ocksa
magnetkameraundersokning eller datortomografi.

Behandling: shunt

Genom att operera in en shunt 1 hjdrnan kan man leda den
ansamlade vitskan frdn hjarnan. Shuntsystemet bestar av fyra
delar:

1. En slang eller kateter som mynnar 1 hjarnans hilrum.

2. En Rickhamreservoar for provtagning och tryckmitning.

3. Ett ventilhus for instdllning av shuntmotstand.

4. En shuntslang som mynnar 1 bukhalan eller hjirtats ena formak.

Komplikationer som kan uppsta nir man har en shunt ér
exempelvis infektion, att det blir stopp i drinaget eller att det
tvartom fungerar alldeles for vél och drinerar alltfor effektivt.
Slangen till buken kan ocksa bli for kort nir barnet véxer, eller sa
kan ventilen stilla om sig, exempelvis efter en
magnetkameraundersokning.

Darfor kontrolleras shunten alltid bdde fore och efter en
magnetkameraundersokning.

— Hjédrnan kan ta skada av ett for hogt tryck, sa det ar viktigt att
vara observant pa symtom som kan vara orsakade av
shuntkomplikationer. Huvudvirk, synrubbningar och illamaende
kan vara sadana symtom, sédger Ingrid Olsson.

Arnold-Chiari missbildning
Nastan alla som har ryggmaérgsbrack har en sa kallad Arnold
Chiari-missbildning, vilket innebar att det ar trangt i nacken. Nedre
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delarna av lillhjdrnan glider ner genom skallbenets storsta 6ppning,
dér vanligtvis enbart ryggmirgen géar. Det kan leda till symtom som
paverkad andning, svéljningssvérigheter, pdverkan pd 6gonmuskler
och huvudhallning, nack- och huvudvirk samt illamaende och
krakningar.

Léngtifran alla har dock symtom. En del barn far symtom redan 1
nyfoddhetsperioden men ibland kan de upptrdda senare ocksa.

Fjattrad ryggmiirg

Ryggmargen ska hdnga fritt i ryggmargskanalen, men hos de flesta
barn med MMC sitter den i ndgon utstrackning fast. Detta kallas
fjattrad ryggmarg och kan hos vissa leda till symtom som smértor 1
ryggen eller benen, spasticitet, nedsatt funktion i benen, skolios
eller dndrad blasfunktion.

— Néstan alla med MMC har en fjattrad ryggmairg i ndgon man,
men det &r forst nér det leder till symtom som man stéller
diagnosen fjattrad ryggmérg. Ungefar en femtedel av alla barn med
MMC fér en sddan diagnos, sdger Lisa Bondjers.

I Sverige genomfors inte operationer for att forebygga symtomen,
eftersom man har bedomt att risken att gora skada ar storre dn
sannolikheten att kirurgin gor nytta.

Det forsta levnadsaret

Under det forsta aret handlar vardinsatserna for barn med MMC
bland annat om urologisk uppféljning. Foéraldrarna ska lara sig hur
det fungerar med RIK:ning (tdmning av urinblasan med en kateter)
och bli bekvama med dessa rutiner. For familjen ar det manga nya
kontakter inom sjukvard och habilitering med tita uppfoljningar
och besok.

| forskoledldern vill barnet forflytta sig sjalvstandigt. De flesta
behdver ortoser och ganghjalpmedel och med tiden kan det bli
aktuellt med rullstol och/eller andra hjalpmedel.

De f6ljs ocksa upp med avseende pa bland annat urologi och
armfunktion. En neuropsykologisk bedomning gors infor
skolstarten.

I skolaldern blir det for de allra flesta barn mer och mer viktigt med
kontinens. Manga barn borjar oroa sig éver risken att lacka eller att
kompisar ska se blojor eller katetrar och undra éver detta. Darfor
borjar barnen trana pa att kunna RIK:a sig sjalva i den har aldern.
Vissa barn med MMC gar in i puberteten tidigare an andra, vilket
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ar bra att vara uppmarksam pa. Det forsta tecknet pa detta kan vara
en snabbare tillvaxt.

I tondren 6kar omgivningens krav nér det géller sjdlvstindighet,
formaga att planera etcetera, det som brukar kallas exekutiva
funktioner. Det ar viktigt att ungdomarna far det stod de behdver 1
skolan och pa fritiden, men ocksé mgjlighet att utveckla sina
fardigheter, hitta sina egna sammanhang och bli s sjdlvstindiga
som mojligt.

— Maénga ér i1 den hér dldern duktiga pé att mandvrera sina rullstolar
och kan forflytta sig snabbt. Det géller att vara uppmarksam pa
spontanfrakturer. Nedsatt kénsel kan gora att man sjélv inte marker
att man fétt en fraktur, sdger Ingrid Olsson.

Sar kan ocksé vara problematiska. Hur ska man som ung veta att
man borjat fa sittsar pad rumpan om man inte sjalv kdnner att det gor
ont?

— Det ar viktigt att hitta rutiner for detta, liksom for RIK:ning. Att i
viss man strunta 1 vad fordldrarna sdger hor tonéaren till, men nér
det géller toalettiderna for personer med ryggmairgsbrack ar det ett
stort nej. Man maste RIK:a regelbundet enligt de riktlinjer man fatt
frén sin uroterapeut.

I Sverige finns ett nationellt nitverk sedan 2004, med riktlinjer for
behandlingsinsatserna av barn och ungdomar med MMC. MMCUP
ar ett nationellt uppfoljningsprogram som ska sékerstélla att alla
barn med ryggmargsbrack fir likvardig véard och f6ljs upp inom
sjukvarden enligt samma rutiner. Det finns dven ndtverk i Europa
som dr under uppbyggnad just nu.

Lds mer pa mmcup.se

Medicinskt komihag vid MMC:

e Ha respekt for shunten och vara uppmarksam pa symtom
som kan tyda pa shuntkomplikationer.

e Vid feber — misstank urinvagsinfektion.
e Forebygg felstallningar och trycksar!

e Tank pa kanselnedsattningen som medfor risk for brann-
och koldskador. Benbrott kan leda till diskreta symtom och
darfor missas.
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Fragor till Ingrid Olsson och Lisa Bondjers

Vid vilken dlder bedomer ni en pubertet som sa tidig att den
kriiver behandling?

— Alla beddmningar ar individuella men enligt de nationella
riktlinjerna ska man behandla barn som kommer in 1 puberteten vid
eller fore atta ars alder. Det hinder att barn med MMC kommer in i
puberteten dnnu tidigare dn sa, runt femarséaldern.

Spelar brdckets position pd ryggraden roll for hur mycket
hjirnan paverkas?

— MMC ir en missbildning av hela nervsystemet och kan dérfor
paverka hela kroppen. Symtombilden &r individuell, men generellt
kan man sédga att de brack som ligger hogre upp 1 kotpelaren oftast
medfor en storre paverkan pa hjdrnan, vilket kan yttra sig som
intellektuell funktionsnedsittning. Men det dr viktigt att komma
ihdg att symtom som svarigheter med att planera, komma igéng
med aktiviteter och liknande kan finnas hos alla med MMC, helt
oavsett var bracket sitter.

— Man ska inte utgd ifrén att ett barn har forsdmrad funktion bara
for att barnet har ett brack som sitter hogt upp, men inte heller
forutsitta att funktionen dr god i de fall bracket sitter langt ner.

Ska jag dta extra folsyra om jag som mamma till ett barn med
MMC vill bli gravid pa nytt?

— Ja, rekommendationen &r att kvinnor som fott ett barn med
ryggmaérgsbrack ska éta extra folsyra infor en eventuell ytterligare
graviditet. I dessa fall ricker det inte med de folsyreberikade
vitamintabletter som siljs receptfritt pa apotek, utan det ska vara
folsyra pa recept.

Karla har ryggmargsbrack

Karla ir tio 4r och har ryggmirgsbrack. Hon kom till Agrenskas
familjevistelse tillsammans med sin mamma Frida, sin pappa Oscar
och sina smasyskon Billy, atta ar och Penny, fem.

— Jag var ganska ung nir jag blev mamma for forsta gangen, 22 ar,
beréttar Frida.
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— P& rutinultraljudet upptickte de att nagot var konstigt med barnets
huvud, och vi akte till ett storre sjukhus for att gora ett till ultraljud.
Forst fanns det misstankar om att bebisen hade Downs syndrom, pa
grund av att huvudet var stort 1 forhallande till kroppen. Men snart
stilldes diagnosen ryggmérgsbrack. Den avvikande huvudformen
berodde pé att Karla, bebisen i Fridas mage, hade hydrocefalus
eller vattenskalle som det ofta kallas.

— Efter det hade vi tva veckor pa oss att bestimma oss for om vi
ville fortsatta med graviditeten eller avbryta den. Vi upplevde att
sjukvardspersonalen var ganska inne pa att vi skulle avbryta,
kanske extra mycket eftersom vi var unga. Det kindes tufft. Mellan
mig och Oscar var det inte s& mycket att diskutera, vi hade ju redan
fatt se bebisen pa ultraljudet och kidnde verkligen att hon var vért
barn, sdger Frida.

Hon och Oscar visste ingenting om ryggmaérgsbrack sedan tidigare,
men ldkarna forsokte beskriva framtiden med ord som “rullstol”
och "sérskola”. Nir beslutet att fortsétta graviditeten var fattat
kénde Frida och Oscar stor support av sjukvéardspersonalen. Da var
det fullt fokus framat.

— En sak jag upplevde som tuff var att liksom hamna i ett annat
fack @n det man hade viéntat sig. Jag slutade ténka pa saker som
vem av oss hon skulle likna, och funderade istéllet pa hur linge vi
skulle bli kvar pé sjukhuset och pa om vi skulle behdva vara
fordldralediga bada tva samtidigt for att klara av att ta hand om vér
dotter.

Frida och Oscar pratade mycket med sina familjer den hér tiden.
Oscar har nio syskon, Frida tre, s& det fanns manga att tala med.
— For mig har det alltid funnits en ldkning i att fa prata om det,
sdger Frida.

Ortopedi vid ryggmargsbrack

— Barnortopeder ir sjukvirdsteamens hantverkare och arbetar
bland annat for att maximera funktionen och minska risken for
komplikationer hos barn med MMC.

Det séiger Tero Laine som ér ortoped vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg.
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Ortopeder arbetar med kroppens rorelseapparat — det som ror
muskler, leder och skelett. De bedomer barn med MMC bland
annat med avseende péd deras motoriska utveckling och
neurologiska funktion.

Malen med de ortopediska behandlingarna f6r barn med MMC ar
att forhindra utveckling av kontrakturer (ledfelstillningar),
korrigera deformiteter, forebygga sar och infektioner samt
bibehélla den fysiska funktionen samtidigt som man optimerar
forutsattningarna for att nya fardigheter ska kunna utvecklas.

“"Management of a child with myomeningocele is one of the most
challenging tasks faced by pediatric orthopaedic surgeons”.
(Oversittning: ”Att behandla ett barn med MMC &r en av de
storsta utmaningarna for en barnortopedkirurg.”)

— Det dér &r ett citat fran J.A. Herring som &r en kand och mycket
erfaren ortoped. Jag haller med om den bedémningen. MMC utgor
stora utmaningar for oss ortopeder, men det finns ocksa mycket vi
kan gora for att forbattra forutsattningarna for dessa patienter, sager
Tero Laine.

Ortopediska symtom hos barn med MMC

Nyfodda barn med ryggmérgsbrack ror inte sina ben som andra
nyfodda gor. Ofta syns ocksa felstéllningar 1 fotter, kndn, hofter
och/eller rygg.

Rygg

En frisk rygg ér helt rak sedd framifrdn och bakifrdn. Sedd fran
sidan dr den aningen s-formad. Hos barn med MMC ser det inte
alltid ut s&. De kan exempelvis ha skolios (bdjning av ryggraden i
frontalplanet) eller en kyfos (buktning bakat).

Storleken av en skolios méts enligt den sa kallade Cobbvinkeln.
Vid mindre krokt ryggrad, 25-40 grader, forsoker man oftast
behandla med korsett, men hos personer med MMC medfor sddan
behandling en risk for trycksar, som dessutom ofta ar svarlédkta.
Darfor vdljer man oftast en korsett som anvinds under majoriteten
av dygnets flesta timmar. (Korsetter som trycker hardare pa kortare
tid ger ett alltfor stort tryck.) Mélet med korsettbehandlingen ér att
hindra skoliosen frén att bli storre och ddrmed slippa operation.
Storre krokningar av ryggraden, dver 40 grader, kriver dock ofta
operation. D& faster man ett stag 1 ryggraden sa att den rétas ut.

Vid kyfos bildas en ”puckel” bak pa ruggen som gor det svart for
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barnet att ligga pa rygg.

— Nér man opererar kyfos forsdker man réta upp hela den
utskjutande delen av ryggen, séger Tero Laine.

Hoft

Hoftleden ar kroppens storsta led, en kulled. Det innebér att den gar
att rora at alla hall. Hoften kan ha en tendens att vilja hoppa ur led,
vilket leder till smérta och forsdmrat stdende, gaende och sittande.
Naér ett barn med MMC ar ungefar en till tva veckor gors ett sa
kallat provokationstest for att undersdka om barnet har en
hoftledsluxation frén fodseln.

— Skulle vi vid detta tillfalle upptacka att den ena eller bada
hoftlederna glappar eller dr ur led anvinder vi en sé kallad Von
Rosen-skena som haller héften pa plats. Detta gor leden stabil igen
hos néstan alla patienter, sdger Tero Laine.

Upptrader luxationen senare i livet ricker det ofta inte att bara
lagga hoften pd plats igen, eftersom den hos personer med MMC
ofta hoppar tillbaka ur led. Om det finns indikation for operation,
och vilken typ av operation i s fall, beror pd flera olika saker:
patientens alder, funktion, musklernas utveckling och typ av
deformationer i hoftleder. I vissa fall dr operativ behandling mgjlig,
men tyvirr inte alltid. Ofta finns en muskulér inbalans som innebér
att musklerna som for benet inat ofta ar starkare dn de som for
benet utat. Hos vissa barn ser man att ledskélen &r formad som en
tallrik istdllet for en skal.

— Nar det géller hoftledsoperationer finns ingen evidens for att det
forbattrar exempelvis stdendet for patienten. Vi vill gora
forutsattningarna for patienterna s bra som mdjligt men studier
visar att det dr svart att forutspa resultaten av vissa operationer,
sdger Tero Laine.

Kndn

Knéleden ar en gingjérnsled som till skillnad fran hoftleden enbart
stracks och bojs. Defekter pé kndleden kan delas in 1
[flexionsdefekter (da knét inte kan bojas helt) och extensionsdefekter
(dé knét inte kan strickas ut maximalt).

Vid flexionsdefekt kan man forldnga senan som gér ner till
knidskélen for att uppna ett stdrre bojningsmonster.
Extensionsdefekter kan 1 vissa fall behandlas om de &r storre dn 20
grader.

Fotter
Det ar vanligt att barn med ryggmargsbrack fods med PEVA, sa
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kallad klumpfot, vilket ar en felstallning pa foten. For 30 ar sedan
opererade man tidigt nastan alla barn med PEVA, vilket senare ofta
ledde till dalig rorlighet i foten. S smaningom bdrjade man istallet
gipsa fotterna i omkring sex veckor, under vilka man successivt
justerade fotens position, for att slutligen 6verga till ortoser som
hjalper till att minska felstallningen.

— Detta visade sig vara en mycket mer effektiv metod for de allra
flesta patienter. Idag behdver bara ungefar fem procent av barnen
med PEV A opereras, sager Tero Laine.

Skelett

Barn med MMC har ett skorare skelett &n andra. Det leder till att de
lattare drabbas av benbrott, inte sdllan utan uppenbar orsak, sa
kallade spontanfrakturer.

Det ér ldtt hiint att man missar att rontga frakturerna eftersom
symtomen ofta tyder pa ledinfektion. Det ar déarfor bra om fordldrar
vet att de ska insistera pa rontgen om de soker vard for ett svullet
kna eller liknande.

Frakturerna hos barn med MMC léker lika bra som hos andra barn.

Karla kommer till varlden

Karlas fordldrar visste inte sa mycket om ryggmaérgsbrack nér deras
dotter 1 magen hade fatt diagnosen. De forberedde sig infor hennes
ankomst genom att forsoka hitta information. Frida gick med i en
grupp pé internetforumet Familjeliv dir hon larde kdnna andra
fordldrar till barn med ryggmairgsbrack. Det var vérdefullt.

— Nar forlossningen nirmade sig var vi forberedda, vi visste att det
skulle bli ett planerat snitt och en operation av bebisen ganska
omgaende darefter, eftersom det inte fick komma bakterier 1 det
Oppna bracket, berittar Frida.

Det gjorde att hon inte fick halla Karla forrdn hon var 11-12
timmar.

— Det var tufft. Jag kinde mig véldigt ensam eftersom Oscar hade
fullt fokus pa Karla ndr hon vél hade kommit ut. Jag upplevde att
jag blev snuvad pa upplevelsen av férlossningen s& som man
forvéntat sig att den ska vara, sdger Frida.

Hon och Karla lag i olika byggnader efter sina respektive
operationer, men pa kvéllen kdrde en vaktmaistare Frida genom
kulvertarna sd att hon fick tréffa sin dotter for forsta gdngen.

— Det var underbart att hon dntligen var ute, jag hade ként
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jattemycket oro under graviditeten eftersom hon inte rorde sig sa
mycket i magen. De forsta dagarna fick vi inte sova med henne,
men personalen filmade Karla och skickade smé suddiga filmer till
véra mobiler.

Niér Karla var ungefar en vecka genomgick hon sin andra
operation: denna gang for att sitta in en shunt som drénerade
vétska fran huvudet. Manga kontakter med lédkare och andra foljde:
en ortoped gipsade Karlas felstéllda fotter och en skoterska larde
Frida och Oscar att RIK:a Karla pé egen hand.

— For Oscar som sjilv jobbade inom vérden var det inga problem,
men jag tyckte det var svarare. Karla hade ocksa sitt stora sar pa
ryggen som vi fick ldra oss att ldgga om. Forsta manaden kunde vi
inte ta upp henne utan bara ligga intill henne. Det var véldigt tuftt
att inte hdlla henne i min famn nir hon var ledsen, sager Frida.

Nér Karla var precis en ménad fick familjen dntligen dka hem.

Urologi vid ryggmargsbrack

—Vid MMC finns en skada i ryggmargens nervsystem som stor
urinblasans och tarmens funktion. Den kan yttra sig genom
paverkan pa blastémningsfunktionen, kontinensfunktionen
eller en kombination av bada. Man kan alltsa bade ha
tomningsproblem och svart att halla tatt.

Det siger Kate Abrahamsson som ér urolog och professor pa
Barnkirurgen vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
i Goteborg. Hon foreliste tillsammans med Magdalena Vu
Minh Arnell, uroterapeut pa Regionhabiliteringen vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus i Goteborg.

Nar ett barn fods med MMC i Sverige far familjen kontakt med en
team bestaende av en urolog och en uroterapeut. De utreder hur
barnets blasa fungerar.

— Nerverna borjar svullna av efter att bracket opererats, och forst da
ser vi hur funktionen blir, sdger Kate Abrahamsson.

Darefter sker arliga uppfoljningar av bland annat medicinering och
eventuellt lackage. Teamet foljer barnet under hela uppvaxten.

Vad gor urologen och uroterapeuten?
Uroterapeuten genomfor cystometri (undersoker hoga tryck i
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blasan), undersoker om det finns bakterier 1 urinen och ser till att
RIK:ningen utfors pa ett adekvat sitt och att rutinerna f6ljs.

— Vi tittar ocksa pa om njurarna vidgats pa grund av hoga tryck i
blasan, och om blasan toms helt vid RIK:ning. G6r den inte det
finns risk for urinvigsinfektioner, sdger Kate Abrahamsson.
Urologen utvirderar undersokningarna som gjorts och planerar
behandling och étgérder.

Bracken pé ryggraden hos barn med MMC sitter pé olika stillen pé
ryggen, vilket leder till olika grader av funktionsnedsittning. Men
man kan inte utifran nivan pa bracket sidga hur bldsan kommer att
fungera. Behandlingen varierar darfor fran person till person.

RIK-metoden — en revolution

Fore 1970-talet hade barn med MMC ingen mojlighet att tomma
sin urinblasa pd egen hand. Forédldrarna fick ofta ldra sig att trycka
pa blasan for att tomma den, men dd visste man inte hur mycket
som trycktes ut genom urinrdéret och hur mycket som trycktes upp i
njurarna. Nér barnen blev dldre och fick ldra sig att krysta ut urinen
tomdes blasan sdllan helt, vilket 6kade risken for infektioner. Barn
med MMC dog ofta till f61jd av infektioner som gjorde att njurarna
slutade fungera.

Nar metoden for Ren Intermittent Kateterisering, RIK, kom till
Sverige 1977 blev det en revolution for personer med MMC.

— Tack vare RIK-metoden har barn med MMC 1 Sverige inga
njurskador. Det hér dr det ndst bésta sittet att kissa, efter att kissa
pa vanligt vis, siger Magdalena Vu Minh Arnell.

Olika sorters katetrar

Det finns flera olika sorters katetrar. En vanlig plastkateter anvdnds
1 kombination med glidslem vilket gor den létt att fora in i
urinroret.

En hydrofil kateter ér tickt av en hinna, som for att bli hal och glida
bra maste méttas med vatten fore anvindning. Det finns ocksa
hydrofila katetrar som redan ligger i vatten.

— Tillsammans med uroterapeut far varje person prova ut den
kateter som &r lampligast. De hydrofila katetrarna ar vildigt mycket
dyrare @n de vanliga, vilket ocksé kan vara en aspekt att védga in,
sidger Magdalena Vu Minh Arnell.

Tvértom mot vad som kanske kénns logiskt visar en studie att ju
tjockare kateter man kan anvinda utan att det &r trogt vid
inforandet — desto béttre och snabbare toms urinblasan. En grovre
kateter &r ocksd mer skonsam mot urinrdret eftersom toppen blir
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mer rundad. Uroterapeuten provar alltid ut vilken kateterstorlek
som passar varje individ.

Rutiner vid RIK :ning

RIK:ningen ska ske regelbundet med tre till fyra timmars intervall.
— Det dr inte farligt att rika oftare vid behov, for det ska ju ocksé
vara praktiskt mojligt och passa in 1 vardagslivet, sdger Magdalena
Vu Minh Arnell.

Det dr mycket viktigt att tomma blasan helt tom vid varje
RIK:ning. Annars kan urinen som inte toms ut orsaka
urinvigsinfektioner. Ju langre intervall man har mellan sina
RIK:ningar, desto hogre dr risken for urinvagsinfektion. Det beror
pa att de bakterier som alltid fors in med katetern, forokar sig i
urinbldsan och blir fler och fler ju langre tid de ar kvar dar.

Nackdelar med RIK-metoden &r att det krévs ett hjdlpmedel
(kateter), att metoden initialt kan upplevas som svar att lara sig och
att den tvingar personen att leva ett inrutat liv. Det krdvs ocksa
extra tid for toalettbesok.

— Pojkar har oftast lattare dn flickor att ldra sig att RIK:a sig sjédlva.
For flickor kan det vara svarare att ldra sig hitta rétt, men nar
rutinen val sitter fungerar RIK:ningen oftast mycket bra. Det dr en
livslang och livsnddvéindig behandling som kriver en érlig
uppfoljning livet ut, siger Magdalena Vu Minh Arnell.

Olika individer har olika problem

En person med en normalt fungerande blésa kissar tre-atta ganger
om dagen. D4 fyller sig bldsan utan problem, samtidigt som
urinrérsmuskeln dr stangd. Nar bldsan behdver tdommas styr hjdrnan
sé att blasan drar ihop sig och urinrérsmuskeln slappnar av — det
vill séga vi kissar. Individen styr detta med viljan.

Sa fungerar det inte hos personer med MMC. Hos en del (35
procent) ar blasmuskeln och urinrérsmuskeln éveraktiva. Hos lika
manga ar de bada musklerna istallet slappa.

En av tio personer med MMC hr en 6veraktiv blasmuskel i
kombination med slapp urinrérsmuskel, och for ytterligare en av tio
ar det tvartom: de har en slapp blasmuskel i kombination med
Overaktiv urinrérsmuskel.

— Alla dessa exempel pa funktionsnedséttningar kraver RIK:ning
som behandling, sager Kate Abrahamsson.

45 procent av dem som har MMC har en dveraktiv blasmuskel,
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vilket ibland ocksa behandlas med lakemedel (botox).

— Jag staller mig dock tveksam till den har metoden. Barn behover
sévas vid ingreppet och effekten varar bara i sex manader. Det &r
inte en hallbar ekvation, sager Kate Abrahamsson.

Nar medicinering inte hjalper

— 1 Goteborg finns en tradition av att operera barn med MMC som
vill bli torra, men som inte blir det med hjéalp av medicinering.
Detta ar en nagot kontroversiell fraga som delar lakarkaren. Pa en
del platser i Sverige gor man inte dessa operationer, beréttar Kate
Abrahamsson.

| Goteborg opereras omkring 25 procent av barnen med MMC.

45 procent av alla med MMC har en slapp urinrérsmuskel. Da kan
man pa kirurgisk vag skapa ett motstand. Den basta metoden idag
ar att forlanga urinréret med nagra centimeter, vilket framst gors
med hjalp av urinblasans framvégg.

— Vi vet ocksa att vi alltid maste forstora blasan hos alla barn som
far ett forlangt urinrér. Det beror pa att blasan tidigare inte dragit
ihop sig och forstorat sig som en normal blasa, och darfor reagerar
med att annars skapa ett alldeles for hogt tryck, sdger Kate
Abrahamsson.

Vid denna operation skapar man med hjélp av blindtarmen en ny
kanal for kateterisering.

— Idag vill vi lagga kateterhalet pa sidan ovanfor héftbenet, da blir
det en bra vinkel for katetern. Forr lade man kanalen i naveln, men
da blev inte tdmningen lika bra, sager Kate Abrahamsson.

Metoden fungerar utmérkt for den som skater sin blasa val. Men
det ar valdigt viktigt att tomma blasan var 3:e till 4:e timme, och
inte slarva med det. Annars far man latt urinvagsinfektioner.

— Det ar ocksa viktigt att inte Overtdnja blasan — annars blir
tarmvéggen till slut valdigt tunn, och kan spricka. Det &r ett
livshotande tillstand.

En gang per dag maste blasan spolas med kranvatten for att skolja
bort slem. Annars riskerar man att fa infektioner som leder till sten
i urinblasan.

Ibland skapas en RIK-kanal bara for att forenkla RIK:ningen och
framja sjalvstandigheten. Detta sker oftare hos flickor &n pojkar,
eftersom de har svarare att lara sig RIK:a sig pa egen hand.

Att hjdlpa barnet bli torr dr att ge honom eller henne optimala
forutsattningar for att leva ett sjidlvstandigt och tillfredsstéllande liv.
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— I en studie av unga med MMC 1 6vre tondren har vi sett att de
som var torra levde mer oberoende liv. De hade i storre
utstrackning kérleksrelationer och sexuella erfarenheter, séger Kate
Abrahamsson.

Tarmfunktionen

Precis som vid blastdmning témmer individer med normal
tarmfunktion sin tarm ndr han eller hon kdnner att det &r dags.

— Detta sker normalt ndgonstans mellan tre gdnger om dagen och
en gang var tredje dag. Personer med MMC har ofta paverkad
tarmfunktion, vilket kan innebéra nedsatt forméga att fa igdng den
automatiska tomningen av tarmen. De har ocksa svért att kiinna
avforingstrangning, alltsd bajsnodighet. Ofta innebér det dven att
den viljemissiga knipformagan dr skadad vilket gor att det finns
stor risk for avforingslickage, sdger Magdalena Vu Minh Arnell.
Man kan hjélpa barn som inte sjélva kdnner nédr de behdver tomma
tarmen genom att ge ett mikrolavemang eller tarmskdljning. Detta
blir individuellt utprovat av uroterapeuten efter noggrann
genomgang och utredning.

Tjocktarmen och urinblasan ligger nira varandra och kan darfor
paverka varandra. Om tarmen inte dr tomd kan det leda till att det
blir svért tomma urinblasan och/eller att i in katetern 1 urinrdret.

For att kunna genomfora en tarmtdmning genom exempelvis
tarmskoljning ar det viktigt att man far sitta i lugn och ro med bra
sittstidllning. En arbetsterapeut kan hjélpa till att hitta bra
sitthjalpmedel.

Svenska urologin ligger i framkant internationellt

En sammanstéllning av uppgifter om 60 svenska barn med MMC
som opererats visar att sju procent har haft sten 1 urinblasan, vilket
kan jimforas med globala siffror pa 6 till 27 procent.

I Sverige behover nio procent re-operation av RIK-kanalen (att
jdmfora med 8 till 39 procent i resten av virlden) och blisan gér
sonder hos 4 procent (6 till 14 procent i resten av vérlden).

— Uroterapi behdvs varje dag, och kontakten med uroterapeuten tas
vid behov. Familjens forutséttningar och uroterapeutens nit och
skicklighet dr barnets storsta framgangsfaktorer, sdger Kate
Abrahamsson.
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Att stotta barnet till staende, gang och forflyttning

— Barn med ryggmérgsbrick har en paverkan pa sin
muskelfunktion. Hur stor piverkan ir varierar mellan olika
individer, och kraver olika behandling.

Det siiger Asa Bartonek som ir fysioterapeut och docent vid
Karolinska universitetssjukhuset i Stockholm.

Fysioterapeuten bedémer barnens muskelstyrka och graderar den
fran 0 till 5, dar fem innebér att muskeln fungerar som den ska och
har full nervforsorjning.

Baserat pa barnets styrka i olika muskler kan muskelfunktionen
delas in i fem nivder som beskriver graden av forlamning som
uppstar till f6ljd av ryggmairgsbracket.

— Vi maste dock alltid ta hinsyn till andra neurologiska faktorer
som kan upptrdda under uppvixtaren, som exempelvis spasticitet.
Det gor att varje barn maste bedomas som en egen individ inom
den muskelfunktionsniva som kommer barnets funktion niarmast,
siger Asa Bartonek.

Niva I: sakral niva

Pa den har nivan finns muskelsvaghet i fotmusklerna och i langa
tabGjaren. Barnen lar sig ga som sina jamngamla men har en liten
motorisk paverkan pa fotmusklerna.

Ortosbehandling innebér oftast inlagg i skorna.

Niva II: 1ag lumbal niva

Vid den hér nivan dr vadmusklerna och ibland d4ven hoftmusklerna
forsvagade. Barnen gér senare 4n jamngamla, men lar sig att gd
sjalvstiandigt, 4&ven utomhus. Dock anvidnder de ofta rullstol
utomhus.

— Barn med den hér nivan av paverkan har ofta svart att std stilla
eftersom vadmusklernas svaghet forhindrar att fotlederna ar stabila
och ddarmed leder till att barnets knén bojer sig.

For att stabilisera fotlederna behdver barnet ortoser pa underbenet
(AFO).

Niva III: mellanlumbal niva

P& den tredje nivan ar knistrackarmuskeln fortfarande stark.
Musklerna som striacker och stabiliserar hofterna sidledes ar nu
forsvagade. For att kompensera for den svagheten behdver barnen
ortoser som dock kan vara fria i kndledens boj-strackrorelse. Sméa
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barn kan behdva ortoser som omfattar hofterna (HKAFO) som
senare kan reduceras till lar- eller knihojd (KAFO eller AFO). De
flesta lar sig gd hemma och 1 klassrummet, men anvinder rullstol
utomhus.

— Aven om barnet klarar att gi blir det energikridvande att g hela
tiden, och Gverallt. Vissa barn kan dven uppleva en
osdkerhetskdnsla nir de gar. Det ar da véldigt viktigt att skapa
trygghet kring barnet sa att det kan utveckla sina mojligheter, séger
Asa Bartonek.

Niva IV: hog lumbal niva

Pa den hoga lumbala nivan dr barnen muskelsvaga i bade
knéstrackning och 1 formégan att hélla ihop benen, liksom 1 hoftens
béjmuskler och 1 musklerna som lyfter backenet. Barnen lér sig att
trdnings-gd med ganghjidlpmedel, och anvénder rullstol bdde inom-
och utomhus. De anvinder ortoser som omfattar backen och ben, sa
kallade HKAFO-ortoser med syfte att stabilisera alla leder.

Niva V: hog lumbal / thorakal niva

Barn pa den hir nivin saknar aktivitet 1 hoftens bojmuskler och 1
musklerna som lyfter bickenet. Aven magmuskulaturen kan vara
forsvagad.

— P& den hér nivan ér det vanligt att barnet far vad vi kallar stiskal,
vilket r ett hjdlpmedel for statraning. Det ar véldigt viktigt att
barnet far en bra sittstdllning, eventuellt med ndgon form av
sittkorsett, som tillater barnet att anvdnda sina hdnder utan att
behdva stdtta upp kroppen med armarna, séger Asa Bartonek.

Fysioterapi for att optimera forutsittningarna

Det finns nationella riktlinjer for fysioterapeutiska insatser nir det
géller vard av barn och ungdomar med ryggmérgsbrack.
Fysioterapin innefattar muskeltéjning, statrdning, gangtrdning och
mojlighet till rumsliga erfarenheter/ortostillvinjning. Dessa fyra
moment syftar samtliga till att optimera forutsittningarna for
barnen att utveckla de funktioner som ar mojliga. Triningen maste
anpassas utifrdn individen och vara motiverande.

Muskeltojning av ”starka muskler” gors for att skapa en balans
mellan de ’friska’ innerverade musklerna och de férlamade som
ibland har hog spanning och dérfor riskerar att forkortas.

Sta- och gatrdning ar viktig av manga orsaker, framfor allt 6kar
den funktionen och forhindrar leddeformiteter. Nar benen belastas
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motverkas benskdrhet. Traningen hjdlper ocksa till att 6ka
blodcirkulation och forhindra trycksar samt &r positivt for mag- och
tarmfunktionen. Det finns ocksa en psykologisk aspekt som handlar
om att barnen ska komma upp 1 samma hdjdniva som andra barn
och ddrmed bli mer delaktiga.

— Den fysiska traningen blir ocksa ett led 1
sjalvstindighetstraningen. Ju battre fysisk formaga, desto littare
blir det att forflytta sig till och fran rullstol, upp och ner fran golv
och till toalett eller siing, séiger Asa Bartonek.

For barn som sitter mycket behdver dven sittstillningen foljas upp.
Barnen kan ibland ha en ojdmn sittbelastning vilket innebér att de
tenderar att tippa at ena eller andra hallet och da tvingas ta stod
med ena armen. En korsett, balstdd eller andra anpassningar 1
rullstolen kan leda till att forbéttra forutséttningarna till en
symmetrisk och stabil sittstdllning vilket innebér att hdander/armar
blir fria till annat.

Karla — "en glad bebis som alskade alla”

Nér Karla var liten var familjens schema fullt av olika ldkarbesok.
En cysta togs bort nér hon var tvd manader och benen gipsades 1
omgéngar for att motverka fotternas felstdllningar.

— Allt slit underléttades av att Karla var en sén glad unge som
dlskade alla manniskor hon traffade, siger mamma Frida.

Karlas brack var relativt stort och har gjort att hon helt saknar
kénsel och funktion i underkroppen. Det tog darfor lang tid for
henne att ldra sig sitta och forflytta sig pd golvet.

— Jag tyckte det var jobbigt. Pa 6ppna forskolan tinkte jag alltid att
de andra fordldrarna undrade varfor hon bara 14g dir. Men vi
fokuserade mycket pa hennes tal istillet och hon lirde sig prata
tidigt, sdger Frida.

Nar Karla var 1,5 ar fick hon sin forsta rullstol. Hon backade forsta
dagen, lirde sig sedan dra med bara ena handen sa att hon snurrade
runt, runt. Men sakta men sikert blev hon en fena pa
rullstolskdrning och kunde ta sig fram pé egen hand. Forflyttning
har inte varit den storsta svarigheten. Nagot som stéllt till det mer
har varit Karlas bendgenhet att fa frakturer. Forsta gdngen hon
drabbades av en fraktur gick knét av nér hon fick sina fotter
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gipsade, eftersom benen 14g utanfor kanten pa britsen och gipset
var for tungt.

— Dérefter har hon brutit sig minga génger, nar hon ramlat av en
gunga eller sa. Sadana saker gor att vi dr pa helspann hela tiden.
Béde Oscar och jag ir positivt lagda men ibland &r vi helt slutkdrda
psykiskt eftersom vi hela tiden maste ha koll och planera allt in 1
minsta detalj, sdger Frida.

Inlarning och minne vid MMC

— Kunskap om ryggmirgsbriack och dess konsekvenser ir
viktig for att omgivningen ska forsta och beméta barnen pa
ritt sitt. Den dr ocksa viktig for att barnen sjilva ska forsta
sina styrkor och vad som kan vara svart, och hur de bist lir sig
saker.

Det siiger Barbro Lindquist som ir psykolog vid Region
Halland.

Tidig forskning om ryggmérgsbrack, som gjordes under 1970-talet,
handlade mest om motorisk funktion, den fysiska
funktionsnedsittningen. Mot slutet av 1990-talet upptickte man
ocksd svarigheter inom omraden som sprik, perception
(uppfattningsformaga), och uppmaérksamhet.

Senare, under 2000-talet, har forskningen natt nya insikter om
orsaker och den tekniska utvecklingen mojliggdr mer avancerade
undersokningar av exempelvis hjarnan.

— Fa studier har dock fram till for ett par ar sedan undersokt minne
och exekutiva funktioner. Framfor allt har man 1 forskningen om
MMC tittat pa skolbarn, och uteslutit barn som har MMC utan
hydrocefalus, sdger Barbro Lindquist.

MMC paverkar ofta hjarnan och kognitiva funktioner

MMC ér mer dn en motorisk funktionsnedséttning. Flera omriden 1
hjirnan kan vara paverkade, liksom kommunikationen och
samverkan mellan hjarnans olika delar.

— Hjérnan dr beroende av kopplingar mellan dessa, vilket enkelt
uttryckt gor att trafiken i hela hjdrnan stors nar det finns problem i
en eller ett par delar, sdger Barbro Lindquist.

Dokumentation nr 587 © Agrenska 2019 22



Ryggmargsbrack

Hydrocefalus, vattenskalle, som ar ett vanligt tillstdnd hos barn
med MMC medfor en blockering av hjarnvétskans flode sé att
hélrummen vidgas, det blir tryck pd kringliggande hjdrnvévnad och
huvudet 6kar 1 omfang. Trycket paverkar bade gra och vit substans
och bidrar ytterligare till de karakteristiska svérigheterna.

Forskning och kunskap om MMC ér viktig for att personer som har
MMC ska kunna forsta sig sjilva. Vad dr jag bra pa? Vad dr svdrt
for mig? Hur ldr jag mig bdst?

— For fordldrar, niarstaende och andra personer som méter barnen
med MMC, ar kunskapen viktig for att forstd och beméta pa ritt
satt. Det dr vanligt att barn med ryggmérgsbrick blir missforstadda.

Utredning av kognition hos barn med MMC

Med kognition avses alla mentala aktiviteter och processer som vi
anvinder for att tilldgna oss kunskap och forstaelse genom tankar,
erfarenheter och sinnen. Kognitiva funktioner innefattar hdgre
hjarnfunktioner som ténkande, perception, uppmarksamhet, minne
och sprék. Sa kallad exekutiv kontroll, det vill sdga formagan att
kunna salla, prioritera och planera effektivt, hor ocksa hit.

Barbro Lindquist har tillsammans med kollegor genomfort en
kunskapsoversikt av medicinska artiklar som berdr kognitiv
funktion hos barn med MMC.

— Nar vi sammanstillde resultaten av 5000 artikeltrdffar om MMC
sdg vi att ungefdr en tredjedel (30 procent) hade normal begavning,
det vill sdga 1Q-niva dver 85. Omkring 40 procent 14g mellan 70
och 85 11Q, vilket gjorde att de gick 1 vanlig klass, men behdvde
extra hjdlp, berdttar hon.

Tre av tio barn 1 det insamlade materialet hade en intellektuell
funktionsnedsittning och gick i sirskola.

— Det ar viktigt att kdnna till att de karakteristiska svarigheterna
med bland annat planering och igédngsittning av aktiviteter
forekommer oavsett begdvningsniva, siger Barbro Lindquist.

Sprak

Barn med MMC borjar ofta prata tidigt och har ett ytligt korrekt
sprak, med god grammatik. Men ofta har de sprikliga svdrigheter
med att lyssna och forstd samt med att kommunicera.
Sprakutvecklingen &r alltsd langsammare &n hos andra. Barn med
MMC kan ocksa ha svart att forsta och anvéinda spraket funktionellt
1 tal och skrift, vilket paverkar det sociala samspelet.
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Perception

Det forekommer ofta svérigheter med aktivitetsbaserade uppgifter
som rituppgifter, mental rotation, labyrinter och liknande. Barnen
kan ha lang reaktionstid pa datoriserade uppgifter.

— Barn med MMC har ofta svért for att 16sa uppgifter nér
omgivningen eller de sjdlva dr i rorelse. Det gor att det kan vara
svart att hitta kompisarna pa skolgarden dér det 4r mycket barn,
eller svart att hitta rétt information i bocker, sédger Barbro
Lindquist.

Att rita en karta dver ett rum kan vara svart for ett barn med MMC,
liksom att planera hur man ska ta sig fran A till B.

Minne

Barnen har vanligen svérigheter med arbetsminne och
korttidsminne. De har ofta ett kortare minnesspann &n andra och
svart att plocka fram sin kunskap.

Exekutiva funktioner

Studier dér fordldrar och ldrare fatt skatta barnens exekutiva
formégor (enligt skattningsskalan BRIEF) visar att ménga barn
med MMC har svart att tinka ut vad de ska gora, planera
aktiviteten, paborja den och att kontrollera sitt beteende.

Nér man gjort tester av den hér typen av fardigheter far barn med
MMC ett signifikant ldgre resultat &n andra jamnariga.

Uppmdrksamhet och aktivitetsreglering

Uppmairksamhetsbrister relaterade till bakre funktioner i hjirnan
forekommer — barnen har ofta god uthéllighet men bristande
uppmarksamhet, och svérigheter med att skifta fokus. De ar oftast
inte hyperaktiva, vilket dr vanligt hos barn med andra typer av
uppmérksamhetsstorningar, som adhd.

— Men sjélvklart finns det barn med MMC som ocksa far diagnosen
adhd, sédger Barbro Lindquist.

— Jag tycker dock att man ska vara forsiktig innan man sitter en
adhd-diagnos pa ett barn med MMC, eftersom det typiskt sett inte
riktigt handlar om samma typ av svérigheter.

Konsekvenser i skolan

Niér det géller sprak dr barn med MMC ofta duktiga pé ordformer,
och meningsbyggnad. De har ofta ett gott ordforrad och &r duktiga
pa att prata, men har svarare nir det handlar om att i ihop gammal
och ny kunskap, dra slutsatser och fi& sammanhang.
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Samma princip géller vid ldsning: barnen liser ofta orden rétt, och
gor det snabbt, men kan ha svarare att dra slutsatser av det de last. I
matematiken gar ofta den exakta kalkyleringen bra, medan kreativ
problemldsning och att vilja riknesétt kan vara svarare.

Det ar ocksé vanligt att de exekutiva svarigheterna staller till det i
skolan. Barn med MMC har svért att komma igédng med uppgifter
och nér de vdl kommit igang kan de ha svart att avsluta.

— Det dr svart att planera ett fritt arbete, ha koll pa tiden och att
samspela med kompisarna under grupparbeten och vid
overenskommelser. Att kunna klockan hjilper inte s4 mycket om
man inte har tidsuppfattningen i sig, en kénsla fér vad man kan
hinna med pa en viss tid och hur langt det ar kvar innan nésta
moment bdrjar, sdger Barbro Lindquist.

For att fortydliga berittar hon om Maja, 16 ar, som har MMC
och som berittat om tiden i hogstadiet:

" Jag tycker att de flesta lirare hade svdrt att forstd och tog dalig
hdnsyn till min funktionsnedsdttning trots att de hade fatt
information fran bdde mig, mina fordldrar och habiliteringen. /.../
De ville till exempel gdirna sjdlva prova sig fram och ldta mig gora
samma uppgifter som ovriga klassen for att testa av, trots att
utredning och min tidigare skola berdttat vad som var svdrt for
mig. Jag kdnde mig bara ddlig, om och om igen.

/...

En sak till som var jobbig var att de aldrig forstod att jag litt
tappade min koncentration ndr jag jobbade enskilt. Ofta gick min
assistent ivdg for att hon tyckte jag jobbade bra just da, men ndr
hon forsvann tappade jag koncentrationen och inget blev gjort
dven om jag egentligen kunde uppgiften. Det dr sd det funkar med
mig och det dr sad svdrt for andra att forsta.

/oS

Jag brukar sdga det att det dr inte sjilva funktionsnedsdttningen
som dr det jobbiga for mig, det dr mdnniskorna jag moter, oftast i
skolan, som dr de som skapar de storsta problemen. Det kinns
konstigt att mdnniskor som inte har den erfarenheten som jag ska
ha sa mdnga dsikter om mig.”

Vad ska vi tinka pa...

...1 forskolan?:
Det ar bra med rorelselekar, motoriska lekar, minneslekar
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perceptionslekar (exempelvis diar man sorterar eller letar 1 bilder).
Koncentrationstraning pa enklare niva liksom aktiviteter som
stimulerar sprak och berdttande ér ocksé bra.

— Detta ar lekar som ar bra for alla barn, men hos barn med MMC
ska man vara lite extra uppméarksam pa forvantade svarigheter, sa
att barnet kan stottas pd bésta sitt.

... 1 skolan, 7-12-arsaldern?

Att ta det lugnt, befésta kunskaperna ordentligt eftersom barn med
MMC kan behova lite mer tid innan de gar vidare. Hjdlp med
struktur och planering (exempelvis schema pé bianken) r bra,
liksom att anpassa materialet med tydlighet som ledord.

— Téank pa att ge barnet utrymme att visa sina starka sidor! Det ar
viktigt for sjdlvkanslan, sdger Barbro Lindquist.

Det behovs ofta vuxenkoll pd kompisrelationer, sé att barn med
MMC inte hamnar utanfor i gruppen.

... i1 skolan, 13-19-drsaldern?

Var noga med tydlig information och planering. Se ver strukturen
for vardagsrutinerna. Hjilp barnet att halla koll med hjilp av
minne- och uppmérksamhetshjilpmedel. Dela upp uppgifter som
blir for mastiga att gora i strick, och anvédnd ledtrddar och
flervalsfragor vid kunskapskontroller. Det hjdlper barnet att plocka
fram den kunskap hen redan har.

Hur nar vi mélen i skolan?

Dagens léroplan i skolan stiller krav pa att barnen ska kunna dra
egna slutsatser, ldsa mellan raderna, kunna jimfora kunskap, vara
aktiva i diskussioner, skapa egna beréttelser och ta fram vad som ar
viktigast 1 en text.

— Det dr jattesvért for barn med olika typer av hjarnskador att gora
sddana saker. De hade matt béttre av uppgifter som ar tydligare:
detta ska jag ldra mig och sa ska jag lara mig det. Det kan handla
om att fa frdgor om en text innan man liser texten, for att veta
vilken information man ska leta efter, snarare dn att behdva ta in
allt och sedan leta efter rétt information 1 minnet.

For goda resultat och god sjédlvkénsla hos eleven krévs att
pedagogerna har kunskap, forstaelse, pedagogisk kreativitet, samt
att hen anpassar undervisning och material utifran varje elevs
forutsattningar. Det krévs en god dialog med elev och fordldrar.

— Glom inte att pedagogen har ansvaret for att undervisningen blir
bra, det ansvaret ska inte dumpas over pé barnets eventuella

Dokumentation nr 587 © Agrenska 2019

26



Ryggmargsbrack

resursperson. Anpassningar ska ske i samarbete mellan
resurspersonen och ldraren, sdger Barbro Lindquist.

Det ar ocksé viktigt 1 skolan att se 6ver kravnivan sa att den hamnar
pa ritt niva. Kanske ska barnet ha mindre ldxor och gora en storre
del av arbetet pd plats i skolan?

I vardagen dr barn med MMC beroende av hjdlpmedel och/eller
andra personer for att skdta sin blasa och tarm, och det gér 4t
mycket tid for besok pa habiliteringen, traning med mera.

— Att da belastas ytterligare med léxor, som ofta ocksa engagerar
fordldrarna, kan latt bli orimligt. Man maste fa koppla av ocksa,
sdger Barbro Lindquist.

Det dr bade nodvandigt och svért att hélla ritt pA RIK-tider, vilket
gor att barnet kan behova stottning i det.

— Att hitta en lagom nivé av stdd dr mycket viktigt for att barnet ska
vara tryggt, och samtidigt fa en bra sjdlvkinsla och sjdlvbild.

Vuxna med MMC — hur blir det sedan?

Nar man métt kognitionen hos vuxna med MMC med tester syns
samma resultat som hos barnen. Minnet &r nedsatt vid komplexa
uppgifter, men fungerar vid enklare uppgifter. Manga har svart att
plocka fram inldrd kunskap i en given situation och att planera sina
aktiviteter: de vet vad som ska goras men far det inte gjort.

— Tid, tidsuppfattning och beddmning av tidsitgang &r svara
omraden, liksom formégan att hitta och orientera sig. Dessa
problem kvarstar ofta upp i vuxen alder, sdger Barbro Lindquist.
De exekutiva svarigheterna, som att planera, tinka framét och ha
overblick, dr det som enligt forskningen utgor storst problem och
hinder. Hér ar god medvetenhet om den egna formagan viktig, att
veta vad man klarar sjdlv och vad man behdver hjilp med.

Rekommendationer av stod till personer med MMC:

e Det ér bra att tidigt informera fordldrar om hur kognitiva
formagor och kognitiv utveckling brukar te sig hos barn
med ryggmairgsbrack, samt att stotta forédldrar att
fortlopande och med anpassning till barnets utvecklingsniva
gora barnet medvetet om sina styrkor och begransningar.

e Det ar ocksa viktigt att tidigt kartldgga barnets
vardagsfungerande, och formaga till lek och samspel.
Fordldrar och forskolepersonal ska fa rdd om hur utveckling
stimuleras!

Dokumentation nr 587 © Agrenska 2019

27



Ryggmargsbrack

e En logoped bor kartlidgga sprdk och kommunikation under
forskoletiden med uppfoljning efter behov.

e Vid fyra och sex érs alder rekommenderas en
neuropsykologisk utredning av begdvningsniva och
kognitiva styrkor respektive svagheter. Direfter ny
utredning en eller tva ganger under skoldren. Hos vuxna vid
behov.

e En arbetsterapeut bor kartldgga barnets motoriska forméga
och processfardighet i aktivitet (AMPS). Fran 5 &r — och vid
stadieOvergangar.

e Tidig introduktion av individuellt anpassade stod och
trdning for minne, struktur, planering, igdngsittning och
tidshantering for att klara vardagens aktiviteter.

e Intensifierat stod 1 6vergidngen fran ung till vuxen. Personlig
mentor som startmotor.

e Erbjud psykologstdd.

Forskningen visar att svarigheterna vid MMC forekommer oavsett
begdvningsniva. Det innebir att personer med MMC hela livet i
nagon méan dr beroende av personligt stod for att klara vardagen —
oavsett begadvningsniva.

— God sjédlvkdnnedom ir jatteviktig for att f4 en bra sjdlvkinsla och
for att veta vilket stod man behover, sdger Barbro Lindquist.

Karla borjar forskolan

Nar Karla var tva ar borjade hon pa forskolan. Mamma Frida var da
fordldraledig med hennes lillebror, och hon fick ga 15 timmar i
veckan.

— Det var fysioterapeuten som tyckte att hon skulle traffa andra
barn och vara lite ensam ibland, utan sin mamma och pappa. Och
det var jattebra! Hon fick en resurs som stottade henne pa dagarna,
sdger Frida.

I takt med att Karla blev dldre insdg fordldrarna att hennes diagnos
inte bara medforde forlamning i benen. I fem-sex-arsédldern mérkte
det att hon nir det géllde vissa beteenden kunde uppfattas som
yngre dn sina jdmndriga kompisar. Det kunde vara saker som att
kédnna av andra manniskors grinser.

— Karla kunde rulla fram och kénna pé en framlings kjol i
matbutiken utan minsta tanke pé att det kunde uppfattas som
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markligt av den personen, sdger Frida.

Karla hade svart att sétta sig in 1 andras perspektiv och tog ofta
leksaker fran andra barn.

— Inte fOr att retas, som barn kan gora for att vicka en reaktion,
utan for att hon helt enkelt inte sdg deras perspektiv. Det blev latt
konflikter om vi inte var med och medlade hela tiden.

Infor sexarsverksamheten genomfordes en flerfunktionsutredning
av Karla under tre veckors tid. I den slogs det fast att hon
uppvisade autistiska drag.

— Karla har ocksa epilepsi vilket 4ven det kan paverka hjérnan. Vi
fick mycket rad och tips pa hur vi skulle tanka for att hjdlpa henne
pa bésta sétt, och det var vildigt bra. Vi kinde att utredningen blev
en bekréftelse pd sddant vi sjdlva ként och markt men inte riktigt
haft ord for att beskriva, sdger Frida.

Efter utredningen ansokte familjen om personlig assistans for
Karla. Hon orkar inte gé pé fritids efter skoldagens slut, s&
assistansen har gjort det mgjligt for henne att komma hem efter
skolan. Oscar och Frida har sjdlva arbetat som assistenter for Karla
och har ocksa haft hjilp av andra familjemedlemmar.

Att gora och bli delaktig i ett livsperspektiv

— Alla minniskor har ritt att vara och kiinna sig delaktiga,
engagerade och involverade i saker som ror deras liv och
vardag. Ofta ir det faktorer i omgivningen som avgor hur vil
en person kiinner sig delaktig och hur vil hen kan driva
aktiviteter pa sitt sitt.

Det sdiger Marie Peny Dahlstrand som ér arbetsterapeut pa
Regionhabiliteringen vid Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus i Goteborg.

Marie Peny Dahlstrand ingick i teamet som genomforde den
sammanstéllning av forskning som ndmns 1 det foregaende
avsnittet.

— Studien visar att exekutiva svdrigheter, sdsom svarigheter med
planering, initiering och problemldsning, beskrivs som den mest
hindrande faktorn i dagligt liv for personer med MMC, sdger hon.
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Exekutiva svarigheter dr mer abstrakta dn exempelvis en oformaga
att g, vilket gor att man kan behdva hitta rétt ord och
forklaringsmodell for att fa omgivningen att ta till sig kunskap om
vad som kan vara svart for en individ. Exekutiva funktioner &r en
del av de kognitiva formagorna och kan till exempel handla om
tidsuppfattning, skapandet av struktur i vardagen, formagan att
motivera sig sjilv till handlingar, halla kvar uppmaérksamhet och
disponera den pa ritt saker.

I sammanstillningen av forskningen visade alla artiklar som hade
minst en kognitiv forklaringsvariabel (utom en), att kognitiv
dysfunktion starkt korrelerar med 14g sjdlvstdndighet och avsaknad
av autonomi i1 vardagslivet, inldrningssvarigheter och svarigheter
med socialt samspel.

— Det dr skillnad pa att vara delaktig som i *nédrvarande’, och att
vara den som driver en situation framét, en aktor, sdger Marie Peny
Dahlstrand.

Forméagan att gora saker

Vardagen for ett barn bestar av att gora en rad olika saker dagligen,
som att dta, ga pa toaletten och duscha, ringa efter kompisar och
leka, sova over, stdda sitt rum, kdpa glass och gora liaxor.

Att gora nagot kraver en rad olika formégor. Vi méste kunna:

e Generera en idé.

e Planera och sekvensera den.

o Initiera, sétta igang aktiviteten.
e Genomfora den.

e Fa feedback, anpassa oss.

e Avsluta.

— Att sdtta igang ndgonting ér svart for de allra flesta personer med
ryggmadrgsbrack. Det handlar inte om att de inte forstar vad som
ska goras, det finns ndgot annat bakom som gor att sjdlva
igdngsattandet blir svart, sdger Marie Peny Dahlstrand.

P& samma sétt blir det svart att anpassa sig i1 stunden eller hitta
alternativa l6sningar. Den som haft svart att skapa en plan A far av
logiska skél ocksa svért att skapa en plan B.

I ICF s klassifikation av aktivitet och delaktighet” beskrivs en rad
sa kallade livsdominer. For en person med MMC kan dessa
paverkas pa olika sitt, pa grund av kognitiva svarigheter. Det kan
till exempel se ut sdhar:
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1. Generellt
Det kan forekomma svérigheter med att genomfora uppgifter som
bestér av flera steg, organisera rutiner och hantera stress.

2. Kommunikation
Formaga till kommunikation paverkas starkt av de exekutiva
funktionerna, som att kunna ta initiativ.

3. Forflyttning

Flera artiklar beskriver hur kognitiva funktioner paverkar hur
personer md ryggmaérgsbrack kan utnyttja sina
forflyttningsfardigheter och —mdgjligheter. En persons exekutiva
funktion avgor graden av fysisk aktivitet.

4. Personlig vard

Minga studier beskriver att personer med ryggmargsbrack har svart
att klara sin personliga omvardnad, vilket har ett starkt samband
med exekutiv funktion och tidsuppfattning. Detta leder ofta till
oforméga att axla ansvar for sin personliga hilsa, saker och ting
blir inte gjorda”.

— Nér barnen ska bli sjdlvstandiga kan det bli viktigt att hitta rutiner
for att exempelvis komma ihag toalettbesdk och att undersoka sig
for att upptacka eventuella trycksér, sdger Marie Peny Dahlstrand.

5. Hemliv

Saker som att stida, tvitta, skaffa och behalla bostad och laga sin
egen mat dr svara. En del fordldrar vittnar om att de behover aka
hem till sina vuxna barn med ryggmargsbrack och hjilpa dem i
vardagen.

Marie Peny Dahlstrand visar ett citat fran en ung kvinna med
ryggmaérgsbrack: “Jag ser att tvittkorgen &r full, men det klickar
liksom inte”. Steget att gora nagot at den fulla tvéttkorgen blir
svérare att ta dn det dr for andra personer.

6. Mellanmdinskliga interaktioner och relationer

Artiklar séger att det finns ett samband mellan exekutiv formaga
och forméga att skaffa och behélla kompisrelationer. Den som har
svért att initiera aktiviteter och samtal blir latt lite mer
tillbakadragen och ”hakar pa” omgivningen, vilket ibland (men
séklart inte alltid) gor det svért att behalla kompisrelationer pé
langre sikt.
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7. Viktiga livsomrdden

Det hér ar ofta det omrade diar vuxna med ryggmérgsbrack behover
mest stdd. Saker som att tillskansa sig en hogre utbildning, soka
jobb och skota sin ekonomi kan utgora stora utmaningar.

8. Samhdllsgemenskap, socialt och medborgerligt liv

F& studier har tittat pa detta &mne. De som finns visar att en
oformaga att engagera sig i samhéilleliga och sociala sammanhang
har samband med kognitiv formaga. En del barn med
ryggmargsbrack har till exempel svart att engagera sig i elevradet i
skolan, svart att ’driva sina egna fragor”.

Forskningen visar ocksa att barn med ryggmargsbrack har en
nedsatt tidsuppfattningsformaga i forhdllande till andra.
Svérigheterna yttrar sig frimst i situationer d& personen behover
forhalla sig till tid, planera och forutspa hur mycket tid en aktivitet
kommer att ta.

De karakteristiska kognitiva svarigheterna vid ryggmargsbrack har
inte med “intelligens” att gora.

Behandlingsmetoder

Behandlingsmetoder som syftar till att stdrka formdgan att hitta
och anvdnda strategier, som baseras pa sjilvidentifierade mal, visar
pa viss effekt for personer med MMC.

— Pdminnelser som larm och sms-pdminnelser forefaller ofta vara
otillrickliga for att f4 barnet/personen att initiera aktiviteter, sdger
Marie Peny Dahlstrand.

Vad fungerar bdttre da?

Det finns en rad strategier och metoder att ta till for att underlitta
vardagslivet for den som har svérigheter med att komma igéng. En
av dem dr CO-OP, som dr en personcentrerat forhallningsétt som
alltsa utgér ifran patientens egna mal. Stegen i forhdllningsattet ser
ut sahar:

1. Maluppfyllelse. Att forsoka klara av en given uppgift.

2. Anvinda strategier, bade generella strategier (enligt principen:
”mal — plan — gor — kolla”, dér kolla star for att kontrollera 1
efterhand om planen fungerade och malet uppfylldes), och egna
strategier (den egna planen, som barnet guidas till att sjilv hitta
med hjélp av reflekterande fragor fran terapeuten).

3. Generalisera/overfora. Lira sig anvdnda de specifika

Dokumentation nr 587 © Agrenska 2019

32



Ryggmargsbrack

strategierna for en aktiviteten 1 olika miljder, och att anvinda den
generella strategin for att l6sa nya aktivitetsproblem.

— Vi har genomfort ett pilotprojekt med tio unga vuxna i dldrarna
16-28 ar, varav hélften hade ryggmairgsbrack. CO-OP uppfattades
som virdefull av deltagarna. Tankesittet anvdndes 1 nya
aktivitetssituationer bland 80 procent av deltagarna, beréttar Marie
Peny Dahlstrand.

Den 6vergripande problemldsningsstrategin upprepas genom hela
trdningen och utgar ifran Mdl-Plan-Gér-Kolla. 1 praktiken kan det
se ut sahér:

Mal: " Att kunna hitta hem fran praktikplatsen”.

Plan: Jag utvecklar min plan. (Terapeuten: “Hur ska detta ga till?”
Personen: ”Kanske kan jag anvinda en kart-app 1 telefonen?”)
Ibland behovs flera planer.

Gor: Testa planen!

Kolla: Analysera hur det gick. Fungerade planen? Om inte — gor en
ny plan.

— CO-OP-trining kan vara kridvande och anstringande, men méinga
upplever att det &r vil virt modan. Strategin kan vara mer @n en
fordndrad tankegang, det blir en helt ny dimension. Ovning ger
fardighet och genom att ’tdnka pd tdnkandet’ kan man ibland
overbrygga en del av svarigheten och ta sig forbi den, sdger Marie
Peny Dahlstrand.

Karla trivs i skolan men har svart att hanga med

Nar Karla var 1 sju-attadrsaldern visade hon symtom som tydde pa
en for tidig pubertet.

— Lékarna gjorde beddmningen att det var bést att lata det vara,
men det har varit ganska tufft eftersom hon inte alltid forstar sina
kénslor sjilv. Att komma in 1 puberteten dr jobbigt for alla men att
gora det flera ar tidigare dn sina jdmnariga kan vara riktigt tufft.
Karla kan ofta sjilv undra varfor hon plotsligt borjar gréta, till
exempel, berittar Frida.
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Fyra ér efter den forsta utredningen av Karlas kognitiva fardigheter,
infor arskurs fyra, gjordes en uppfoljande utredning. Hennes
fordldrar hade dé borjat mérka att hon inte ldngre riktigt hiingde
med 1 skolan. Ibland blev hon for trott och behdvde sitta en stund
med sin surfplatta, eller justera skolgadngen pa andra sétt.

— Karla har ocksa borjat ta avstand frdn kompisar, hon har alltid
haft lattare for att umgas med vuxna eller med mindre barn, 4n med
jamnariga som latt missforstar henne. Hon blir arg pa dem och de
blir sarade, sdger Frida.

Efter den uppfoljande utredningen fick Karla diagnoserna autism
och adhd.

— Problemet for oss just nu, om man nu kan uttrycka sig sa, ar att
hon inte bedomdes ha nigon intellektuell funktionsnedsattning. Det
gOr att hon inte har rétt till sarskola. Men hon klarar inte riktigt av
den vanliga skolgangen heller utan faller mellan stolarna, sédger
Frida.

— Under utredningen klarade hon av att svara ritt pa en del tester,
men det innebdr ju inte att detsamma fungerar i skolan, som 4r en
helt annan milj6. Hon sitter 1 ett eget rum med sin lirare eftersom
hon inte orkar vara med hela klassen.

Karla trivs 1 skolan. Hon har inte s minga kompisar men inte
heller behov av det, sdger fordldrarna. Hon mar bra och ér glad for
det mesta, och tycker om att vara med sin stora familj och alla
kusiner.

— Hennes nétverk &r stort &ven om kompisrelationerna &r fa. Karla
hade fran borjan en kompis i klassen som hon klickade jéttebra
med, men tyvérr flyttade hon, sdger Frida.

Hon tycker att det ar svart att avvaga hur mycket de som fordldrar
ska pusha for social interaktion med andra barn.

— Fragar vi om hon sjélv vill sdger hon nej. Men vi vill ju samtidigt
inte att hon ska bli en innesittare som aldrig triaffar utomstéende.
De har forsokt hitta aktiviteter som Karla gillar. Hon dlskar Astrid
Lindgrens vérld, sa dit har de 4kt manga somrar.

— Dér har hon fatt massor av uppmirksambhet, rullstolen har varit
som en guldbiljett i parken och alla kusinerna hakar pa henne.
Liseberg har ocksa varit roligt. Men det &r tufft att alla aktiviteter
blir en process, vi kan absolut inte bara dra till stranden lite
spontant, som andra familjer gor.

Sand mellan tdrna i skenorna blir snabbt till skavsar och det dr svért
att byta om pa stranden nu nir Karla blir dldre. Samtidigt vill
fordldrarna att Karlas syskon ska fa uppleva allt, och inte himmas
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av att deras syster har ryggméirgsbréck.

— Vi har nu hittat en badplats som fungerar okej, och forsoker hela
tiden hitta sddana l6sningar pa allt, for att underlétta vardagen,
beréttar Frida.

Men det frestar pd att alltid vara 16sningsorienterad och inte riktigt
kunna slappna av. For Fridas del ledde det till att hon
diagnostiserades med utmattningsdepression.

— Det har tagit tid, men sakta har jag jobbat mig tillbaka, sdger hon.

Agrenskas pedagogiska erfarenheter

Barnteamet pa Agrenska har en bred kompetens och en stor
erfarenhet av barn med olika diagnoser, déribland
ryggmirgsbrack. Under vistelsen p4 Agrenska har barnen ett
eget anpassat program, med aktiviteter som ska bidra till att
stirka deras delaktighet och sjilvkinsla. Barnteamet éir noga
med att anpassa innehillet si att dagens aktiviteter blir
optimala for varje barn.

Barn med ryggmirgsbrack har olika kombinationer av symtom som
forekommer 1 varierande svarighetsgrad. Dessa kan i1 sin tur leda
till olika funktionsnedséttningar. Det &r darfor viktigt att alltid se
varje individs behov. Med detta som utgangspunkt har veckans
program for barnen och ungdomarna utformats.

— Aven om en del symtom och behov forenar personer med samma
diagnos ér alla forstas ocksd sina egna personer med sina egna
personligheter. Det utgér vi ifran vid alla méten hir pa Agrenska,
siger Linda Ohman som ir pedagog och arbetar i Agrenskas
barnteam.

Infor en familjevistelse ldser personalen in medicinsk information,
dokumentation fran tidigare vistelser och samtalar ocksa med
fordldrar om barnen med diagnos. De fir dven information fran
barnens ldrare. Darefter skrdddarsys veckans aktiviteter med
barnen. Aven syskonen fir ett eget program.

Delaktighet

Ett 6vergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska ir att barnen
ska kédnna sig delaktiga. Arbetet utgar ifrn ICF, Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hdlsa, som
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ar WHO:s begreppsram for att beskriva hilsa och funktions-
nedsittning. Modellen tar hinsyn till kroppsliga, personliga och
omgivande faktorer och dessas dynamiska samspel. De &r alla lika
viktiga for mojligheterna att genomfora olika aktiviteter och for hur
delaktig en person kan kédnna sig. Eftersom en funktionsnedséttning
ofta dr bestdende, blir de omgivande faktorerna (och anpassningen
av dem), mycket viktiga.

Strategier for att optimera forutsiittningarna for barnen
Under vistelsen for barn med ryggmaérgsbrack anpassar personalen
dagens aktiviteter utifran barnens individuella hélsa och
omvdrdnadsbehov. Det innebér till exempel att schemat rymmer
extra tid for toalettbesok, pa- och avkladning och andra
omvardnadsbehov, liksom statrdning, fysioterapi och
stretchprogram.

For att minska konsekvenserna av koncentrations- och
minnessvdrigheter anviands fasta rutiner och en tydlig struktur i
saval aktiviteter som milj6. Scheman visar i bade ord och bilder
vad som ska hidnda under dagen och manga av aktiviteterna &r
aterkommande.

— Vi ser ocksa till att forbereda barnen i1 god tid nér det &r dags att
byta aktivitet, och att ge enkla, korta och tydliga instruktioner,
siger Linda Ohman.

Alla aktiviteter har en tydlig start och ett tydligt avslut och varje
morgon samlas barnen for att tillsammans gé igenom dagen. De
smé barnen far mdota “Kalle kanin” som bor i en vdska och
uppmuntrar barnen till att bli delaktiga pa olika sétt. De far bland
annat lukta pa dagens doft och dra sangkort ur en pase.

Aven de ildre barnen samlas kring scheman som kan se ut pa olika
satt beroende pa vilka individer det géller.

Att uppmuntra till initiativtagande, socialt samspel och
kamratrelationer ar ocksa en viktig mélséttning under veckan,
liksom att bidra till att stirka barnens sjdilvkinsla.
Aterkommande aktiviteter som barnen kiinner sig trygga med
hjélper till att skapa sddana forutsittningar.

— Vi gor ofta samarbetsdvningar som syftar till att skapa
gemenskap 1 grupperna och ger vuxenstdd nir sa behovs bade
under arbetspass, uteaktiviteter och under den tid som uppstar
mellan olika aktiviteter, siger Linda Ohman.

Bade yngre och dldre barn far pa olika sitt samlas kring det som
enar dem — att de har ryggmérgsbrack eller som i syskonens fall att
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de har en bror eller syster med ryggmargsbrack. Ofta uppstar starka
vanskapsband nir barnen utbyter erfarenheter med andra i liknande
situation.

For att uppehdlla den fysiska orken och stimulera grovmotorik och
kroppskdnnedom varvas lugna lekar med mer motoriskt kridvande.
Tanken dr att alla aktiviteter ocksa ska kédnnas roliga for barnen, s
att deras motivationsniva halls uppe. Individuellt anpassade
arbetsuppgifter och tidshjalpmedel hjélper till att skapa tydlighet.
— Den hér vistelsen har barnen bland annat gjort trekamp och gatt
pa sakletarpromenad runt 6n. En annan populér lek ar walkie-
talkie-gdmme, dér ena laget gdmmer sig och ger ledtrddar om sitt
gomstille till laget som letar. Forutom att halla motivationen upp
far barnen ocksd mojlighet att naturliga pauser som gor att de orkar
mer, siger Linda Ohman.

Ett bra tips &r att tdvla mot klockan eller att gemensamt samla
podng, istéllet for att tdvla mot varandra. Det skapar lagkénsla och
sammanhallning istéllet for vinnare och forlorare

Samma tankegéngar gar att applicera pa barnens skolmiljo. Det
finns méngder av hjidlpmedel och metoder som kan underlétta for
barn med ryggmargsbrack (och andra funktionsnedséttningar) utan
att vara utmairkande “hjdlpmedel’.

— Alla barn vill ju vara ’som alla andra’ i storsta mdjliga mén och
det finns en risk att de inte anvdnder hjidlpmedel om upplever dem
som utpekande. Tank pedagogiskt utifrdn hela gruppen! Pa
idrottslektionens hinderbana kan hela klassen till exempel fé flera
végar att vilja bland, istéllet for att man anpassar vissa dvningar
enbart for den som sitter i rullstol, siger Linda Ohman.

Niklas Bjdrnstrdm, som ocks4 arbetar pa Agrenska, tipsar om att
dven lagga till 6vningar ddr personen som har en
funktionsnedsittning kan fa vara bést. Det ar viktigt for
sjdlvkénslan. Kanske kan en station pa hinderbanan vara
rullstolsslalom?

Det finns ocksé hjdlpmedel som kan underlitta for barn med
ryggmargsbrack i skolans mer teoretiska delar. Ett exempel ar
transparenta “radmarkeringsark” som markerar nagra rader i taget 1
olika farger, vilket kan hjilpa barnet att hélla fokus pé en rad i
taget. Visuell rorighet gor det ofta svart for barn med
ryggmargsbrack att koncentrera sig.

— Det finns odndligt manga sadana enkla saker som kan gora stor
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skillnad for barnen i deras vardag. Erbjud dessa hjdlpmedel till hela
klassen sa kan alla som vill anvinda dem gora det.

Skolans stod — elevens rittigheter och skolans skyldigheter

I skollagen betonas barnens rétt till anpassat stod. Lagen garanterar
alla elevers ritt att utvecklas sa ldngt som mojligt utifran sina egna
forutsattningar. Rektorer dr skyldiga att utreda om en elev behdver
sarskilt stod. Om sé ar fallet ska ett dtgardsprogram uppréttas. I det
ska det tydligt framgé vilka mélen &r och hur de ska uppnas.

Atgérder som kan bli aktuella ir exempelvis handledning och
fortbildning av personal, anpassning av miljon, kompensatoriska
hjdlpmedel, pedagogiskt stod eller en anpassning av elevgruppen.
Atgirderna — eller beslut om att inte gora ett atgirdsprogram — kan
overklagas. Det dr viktigt att ocksa frdga barnet vilka anpassningar
han eller hon sjdlv dnskar.

— Skolmiljon ska ge barnet stimulerande upplevelser och
erfarenheter, da kickas den “’goda cirkeln” igadng. Den innebér att
lustfyllda upplevelser gor barnet intresserat av att ta egna initiativ,
vilket 1 sin tur gor henne eller honom mer delaktig och aktiv. Da
uppmuntras utvecklingen.

Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM (spsm.se) eller
kommunens resursteam kan hjilpa till med rddgivning.

Ldis mer om vilket material som anviinds pd Agrenskas webbplats:
agrenska.se

Ovriga linktips:

skolappar.nu

logopedeniskolan.blogspot.se
skoldatatek.se/verktyg/appar

mtm.se — Myndigheten for tillgdngliga medier (talbocker,
punktskrift och littlist material)

Karla hoppas kunna klara toalettbesoken sjalv

For Karla har RIK:ningen fungerat bra, alltsa att kissa med en
kateter, men det dr svart att ldra sig att gora det sjélv. Forlamningen
iunderkroppen ger henne délig balstabilitet och hon kan inte sitta
pa vanliga toaletter.
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— Hemma hos véra kompisar fick hon ligga pa skdtbord tills hon
var jiattegammal, och &n idag lanar vi en sdng nér hon ska RIK:as
hemma hos ndgon annan, berdttar mamma Frida.

Aven om Karla kan sitta in och dra ut katetern pa egen hand
behover ndgon hjilpa henne under toabesoken. Nu diskuteras en
eventuell operation sd att Karla ska kunna RIK:a sig sjilv genom
en kanal 1 magen. Det skulle 6ka hennes sjdlvstindighet mycket.

— Men en forutsittning dr att problemen med lickage, som hon har
idag, kan minimeras. Annars spelar det ju ingen roll, sdger Frida.

Aven om Karla inte siger rakt ut att hon vill bli av med bldjan
mérker fordldrarna att hon tycker att det ar jobbigt ndr ndgon fragar
om den. Och hon blir vildigt stolt nér hon klarar saker sjdlv. Att bli
sjalvstindig under toalettbesdken skulle darfor kunna bli viktigt for
hennes sjélvkansla framover.

— Samtidigt dr vi osdkra pd om hon kan léra sig hélla ordning pa
tiderna, vilket ju &r jatteviktigt. Hon har svért att komma igang med
saker, sdger Frida.

Karla blir ocksé ldtt forstoppad. Nér hon var liten gjorde det att hon
kréktes litt, och tva génger har hon fatt njurbacken-inflammation.
— De hér sakerna leder till en stdndig oro hos oss. Har hon feber
maste vi ta reda pa vad den beror pa: har hon brutit ett ben, fatt
urinvégsinfektion eller dr hon bara forkyld som vem som helst?

Syskon till barn med funktionsnedsiittning behover kunskap,
nigon som lyssnar p4 dem och mdéjlighet att triffa andra i
samma situation. Det visar forskning pa omradet och
erfarenheter frin Agrenskas syskonprojekt.

En syskonrelation &r inte lik ndgon annan relation man har 1 livet.
Den &r ofta livets langsta och innehéller nistan alltid bade positiva
och negativa inslag.

— Barn som fér ett syskon med funktionsnedsittning kdnner ofta
blandade kénslor infor situationen. De kan inte vilja bort den utan
madste hitta ett sdtt att forhélla sig till den, sidger Astrid Emker som
arbetar i Agrenskas barnteam.
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Studier av syskon till barn med funktionsnedsdttning visar foljande:

e Syskonen har ofta en bristféllig kunskap om sin
brors/systers diagnos och fordldrarna overskattar ofta hur
mycket de vet om den.

e Information &r inte detsamma som kunskap. Man vet inte
hur mycket syskonet forstatt och hur han eller hon tolkat
informationen om sjukdomen och vad den innebér.

e Att forsta och skapa kunskap tar tid. Man kan behdva prata
om saken kontinuerligt eftersom situationen forandras,
precis som barnets fragor och funderingar.

Syskon maste fa mojlighet att stélla sina egna fragor angdende
systerns eller broderns funktionsnedséttning.

— Informationen gar ofta via fordldrarna, men var erfarenhet visar
att det ofta finns saker som syskonen inte vdgar eller vill prata med
sina fordldrar om, sdger Astrid Emker.

Det &r vanligt att syskon bér pé fragor de aldrig vagat stélla. En del
ar rddda att funktionsnedséttningen smittar, andra har en kénsla av
skuld och tror att de sjdlva kan ha orsakat skadan.

— En tvilling till en flicka med cp-skada trodde till exempel att hon
tagit allt syre fran sin syster under fostertiden. Det hade hon kéint
skuld 6ver 1 manga ar. Och en pojke frdgade om hans harda tag pa
innebandyplanen hade orsakat broderns skelettcancer.

Intervjuer med syskon visar att de behdver bli sedda och
bekréftade. De méste kinna att de ocksa far egen tid med
fordldrarna. Den ska vara avsatt speciellt for dem och inte bara
bestd av tid som “dnda blev 6ver”. Detsamma géller for
fordldrarnas uppmérksamhet.

— Ett barn berittade att hon fatt hogsta betyg i skolan och att
fordldrarna sa ’bravo’ nir de fick veta. Men nér hennes sjuke
lillebror ldrde sig att lyfta en mugg sjilv stilldes det till med
tartkalas. Aven om flickan forstod varfor det blev s olika
reaktioner kéndes det oréttvist.

Olika behov i olika aldrar

Yngre syskon uppfattar tidigt omgivningens behov av hjélp. De har
manga varfor-fragor och behdver svar som anpassats efter deras
niva.

I nio-tiodrsaldern far barn en mer realistisk syn pa tillvaron. De
borjar se konsekvenser och kan uppleva det som jobbigt att
syskonet i nagon man ar avvikande. Barnen noterar blickar och

Dokumentation nr 587 © Agrenska 2019

40



Ryggmargsbrack

reaktioner frdn omgivningen och borjar fundera péd hur de ska
forklara for andra.

— D4 ar det bra att i familjen ha ett gemensamt forhallningssétt. Det
kan vara att siga namnet pa diagnosen, men det fungerar lika bra
att sdga “min brorsas svaga ben’ eller "kramp’ istéllet for epilepsi.

Aldre syskon tar ofta pa sig ansvar for att forildrarnas ska orka. De
funderar ocksé over arftlighet och existentiella fragor som varfor de
sjdlva inte drabbades nédr deras syster eller bror gjorde det. En del
kénner skuld dver att vara friska.

— I tondren utvecklar manga en kompisrelation till sina syskon,
aldersskillnader borjar jamnas ut och man kanske hittar pd saker
tillsammans. For en person som har ett syskon med
funktionsnedséttning kan det da bli en sorg att se att den egna
relationen till syskonet ser annorlunda ut. Aven om det ér en fin
relation, dr den kanske inte lik kompisarnas syskonrelationer, sdger
Astrid Emker.

Kunskap, kédnslor och beméstrande

Under familjevistelserna pa Agrenska har barnteamet utarbetat ett
koncept for syskonen som utgar ifrdn kunskap, kinslor och
bemistrande.

Kunskap ges utifran frdgor om diagnosen som syskonen arbetat
fram tillsammans. Det &r ofta lattare for dem att formulera fragor 1
grupp, som sedan besvaras av en ldkare, sjukskoterska eller annan
kunnig person.

— Vi berittar ocksad att de sjdlva inte bar nadgot ansvar for att
syskonet blivit sjukt och hjidlper dem med strategier for hur de ska
hantera frigor frin omgivningen. Nir de 4ker frén Agrenska ska de
ha fatt med sig bra verktyg for att hantera sadana situationer.

Kdnslor hanteras genom ett dppet och tillitande klimat, dér alla ska
kénna sig bekvdima med att prata fritt. Barnen och ungdomarna gor
roliga aktiviteter tillsammans for att bli sammansvetsade som
grupp, da blir det littare att prata om personliga saker. Det dr
viktigt att inte avvisa jobbiga kdnslor utan att sitta ord pa dem.

— Om vi vuxna séger ’det ddr behdver du inte tinka pa’ eller *oroa
dig inte for det’ sdger vi omedvetet till barnen att vissa kdnslor &r
forbjudna. Det blir inte bra. Det dr béttre att bekréfta barnets tankar
och prata om vad kénslorna star for, sdger Astrid Emker.

Bemdistrande handlar om att hitta strategier i vardagen, om att
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utbyta erfarenheter med andra syskon och att sétta ord pa sddant
som kan kallas for ”daliga hemligheter”.

— Det kan handla om sorg ver att man inte fick en bror eller syster
som man kan leka med pa samma sitt som ens kompisar leker med
sina syskon. Det kan vara bra och logiska tankar, men om man inte
far prata om dem blir de ganska tunga att bira.

Vad siger syskonen?

I intervjuer beréttar syskon till barn med funktionsnedsittning att
de gloms bort ibland, och far mindre uppmairksamhet &n brodern
eller systern. Ibland fragar lararna i skolan oftare hur méar din
syster?” dn “hur mar du?”, vilket kan bidra till den kinslan. En del
tycker det ar trakigt att ofta behdva avbryta roliga aktiviteter pa
grund av syskonet.

Manga har tankar om framtiden, om hur det ska bli senare. Sddana
saker kan ju ingen ge ndgra svar pa, men ofta dr det béttre att
fundera tillsammans med barnen &n att inte berdra &mnet alls. Man
kan prata om hur man hoppas att framtiden ska bli och hur den kan
bli.

For att utveckla strategier att hantera svara kinslor kan man
identifiera kdnslor som brukar komma, hur dessa brukar fa en att
agera eller reagera och hur man skulle kunna gora istéllet.

Syskonen beskriver ocksa manga positiva aspekter av att ha en bror
eller syster med funktionsnedséttning. De lar sig tidigt att
respektera olika ménniskor, att ta ansvar och vara sjilvsténdig,
kdnna empati och forstaelse, samt att sétta saker i perspektiv.

— Det dr ganska stora saker de beskriver som positiva. Dessutom
ndmner manga att det ar harligt att f4 ga forbi kon pa Liseberg.
Sadana smé saker kan spela stor roll i ett barns tillvaro!

Liis mer om Agrenskas arbete med syskongrupper pd
syskonkompetens.se

Pd webbplatsen finns bland annat samtalsverktyg och ldstips. Ddir
finns ocksa filmer som illustrerar olika situationer och
fragestdllningar. Bland annat filmen om Ludwig som har
artrogrypos, och hans syskon Lilly och Leon. Alskar ni honom
mer dn mig?” undrar Lilly ndr storebror far mer uppmdrksamhet
och hjdlp av fordldrarna.
agrenska.se/syskonkompetens/syskonkompetens-filmer/
alskar-ni-honom-mer-an-mig/
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En annan film handlar om Hugo, sex dr, som dr storebror till Abbe,
fyra dr. Abbe har en kromosomavvikelse och ett allvarligt hjdrtfel,
och i filmen pratar Hugo med sin pappa om hur det kinns att ha en
bror som dr sjuk.
agrenska.se/syskonkompetens/syskonkompetens-filmer/
pratmandlar-och-syskonkarlek/

Karla har tva smasyskon

For Frida och Oscar, som sjdlva har manga syskon, var det
sjalvklart att skaffa fler barn. Karla skulle inte vara ensam, kénde
de. Nér Frida var gravid med Karlas lillebror Billy tdnkte Frida
mest pa hur sjutton hon skulle klara att ta hand om bada samtidigt.
— Men man blir ju en blackfiskmamma som kan kdra barnvagn och
rullstol samtidigt!

For Karla var det positivt att fa en lillebror. Hon fick kédnna sig lite
stor och kunde hjilpa till med bebisen.

— Hon dlskade sin bror fran forsta stund och ville verkligen vara
delaktig och ta hand om honom. Billy 1 sin tur har kunnat hjilpa
henne ocksa genom att hamta grejer och si. Det har varit valdigt
fint att se dem tillsammans.

P& samma sétt som de inte ville att Karla skulle vara ensamt barn 1
familjen ville de inte att Billy skulle vara sjélv i sin situation, utan
ge honom ett syskon till att kunna dela livet med. Sa kom lillasyster
Penny.

— Det &r ju ofrdnkomligt sé att syskon till barn med
funktionsnedsittning fér sta tillbaka och vinta mer &n andra. Det ér
en speciell tillvaro, och for oss var det viktigt att de skulle ha
varandra genom livet, och kunna dela det, sdger Frida.

Hon ténker ofta pa hur framtiden ska bli for Karla, och ser framfor
sig att hon kommer att bo 1 ndgon form av gruppboende som
vuxen. Att hon far en egen bostad, men med det stod hon behdver
for att klara sin vardag.

— Aven om Karla inte kommer att bli lika sjilvstindig som véra
andra barn, har hon redan nu lért oss otroligt mycket om livet och
berikat véra liv pé ett sétt vi aldrig kunde ana. Jag och Oscar har
vuxit som méanniskor och lirt oss av Karla vad som éar viktigt i
livet. Sa kénns det verkligen!
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Munhalsa och munmotorik

— Vi rekommenderar att barn med sirskilda behov tidigt har
kontakt med tandvirden, giirna med en barntandvards-
specialist. Om det finns svarigheter med tal, sprak och itande
behovs dven kontakt med logoped.

Det siiger 6vertandlikare Anna Odman och logoped Lisa
Bengtsson, som arbetar pA Mun-H-Center i Hovés.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundon.
Det ar ett nationellt kunskapscenter med syfte att samla,
dokumentera och utveckla kunskapen om tandvird, munhélsa och
munmotorik hos personer med sillsynta diagnoser. Kunskapen
sprids for att bidra till ett bittre omhidndertagande och en hogre
livskvalitet for de berdrda patientgrupperna och deras anhdriga.

I Sverige finns ytterligare tva kompetenscentrum for sillsynta
diagnoser som rér munhélsa; i Umea och i Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska triffar Mun-H-Center manga
personer med olika funktionsnedséttningar och sjukdomar. Efter
godkiinnande frin forildrarna under Agrenskas familjevistelser gor
en tandldkare och en logoped en dversiktlig undersokning och
beddmning av barnens munférhdllanden. Observationerna,
tillsammans med information som fordldrarna ldmnat, stills
samman i en databas.

Kunskap om séllsynta diagnoser sprids via webbplatsen
mun-h-center.se, samt via MHC-appen och pa Mun-H-Centers
facebooksida och youtube-kanal.

Tand- och munvérd for barn och unga med sérskilda behov
Det ér en stor fordel om den forebyggande tandvéarden &r sé bra att
en god munhilsa kan bevaras. Att komma igang med goda vanor
tidigt ar viktigt. Alla bor anvinda fluortandkram. Tandvéarden
rekommenderar fordldrar att hjdlpa sina barn med tandborstningen
och borsta tva gdnger om dagen. For att underlitta tandborstningen
tipsar Anna Odman om att st bakom barnet och anviinda den egna
kroppen som stod.

— D& kommer man &t béttre och det blir léttare att borsta.

Niér nya kindtdnder kommer ér det extra noga med tandborstning av
groparna pa tuggytan. De kan ocksé forseglas med plast {or att
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minska risken att fa hal.

Det finns ménga olika typer av hjdlpmedel som kan underlitta
munvarden, exempelvis tandborstar som &r rundade och som
borstar bade ut- och insidan samtidigt. Tandvardspersonalen hjdlper
till att individuellt prova ut ldmpliga hjalpmedel.

Vid arliga undersokningar pa tandklinik &dr det viktigt att
tandldkaren far kinnedom om barnets aktuella hilsa och
medicinering, d& det kan paverka salivens kvalitet och ge
muntorrhet med 6kad risk for karies, hal i tinderna, som f6l;jd.
Kontroll av bettutveckling, kidkleder och kikmuskulatur &r ocksa
viktig att utfora, forutom sedvanlig kontroll av munhygien, tandkott
och tinder. Ett eller tva dterbesok mellan de ordinarie besdken
rekommenderas for polering och fluorbehandling av tdnderna.
For barn som inte tycker om tandkrdmssmaker finns sarskilda
tandkrdmer utan smak. Det finns ocksé tandkrdmer som inte
skummar.

Mun-H-Center och specialistkliniker for pedodonti erbjuder barn
och ungdomar med sérskilda behov ett anpassat
tandvardsomhéndertagande.

Munhiilsa vid ryggmirgsbrack

Generellt sett har barn med ryggmaérgsbrack fina tdnder och god
munhilsa.

— Vi ser ibland vissa bettavvikelser, men de skiljer sig inte fran
bettavvikelser vi ser hos befolkningen i stort, siger Anna Odman.

Att tinka pa for barn med ryggmdrgsbrack:

e Ta kontakt med tandvarden infor forsta besoket, och se till att
behandlaren har kunskap om barnets diagnos.

¢ Informera om eventuella mediciner och behov av extra tid.
(Vissa mediciner kan ge muntorrhet, vilket dkar risken for
karies.)

e Nedsatt motorik i hander och armar kan gora det svart att
borsta tinderna sjilv.

e Forbered gérna barnet pa tandvardsbesoket, till exempel
genom att visa bilder pd lokalerna, pa tandldkaren och stolen
hen ska sitta 1. (Anvindbara bilder finns pa bildstod.se, och
kom-hit.se)
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Munmotorik vid ryggmirgsbrack

En del barn med ryggmairgsbrack har étsvarigheter, t.ex. kan det
vara svart att gé fran flytande till med fast foda. Nar det géller barn
med ryggmargsbrack har personalen pa Mun-H-Center sett att
ungefdr 8 av de 31 barn som observerats har dtsvarigheter i ndgon
form.

— Hos en del ror det sig om Chiarirelaterade symtom, det vill sdga
att motoriken i svalg och matstrupe kan vara paverkad. Krékningar
och reflux, mag-tarmbesvir och andningspdverkan kan vara andra
saker som paverkar dtandet negativt, sdger logoped Lisa Bengtsson.

I riktlinjerna for vard av personer med ryggmairgsbrack, MMCUP,
star foljande:

"Alla barn med tecken pa nutritionsproblem, sasom avvikande
tillvéxt, bor ocksd foljas regelbundet av sjukskoterska, dietist och
vid uppfodningsproblem av logoped pd barn- och
ungdomshabiliteringen.”

Vad gér logopeden?

En logoped kan utreda barnets munmotoriska formdga och ge rad
angaende oralmotorisk trdning. Syftet med den oralmotoriska
behandlingen kan till exempel vara att forbattra motoriken 1
munnen, forbattra dtandet samt vid behov 6ka eller minska
kénslighet i munnen.

Kontakt med logoped kan exempelvis ske via habiliteringsteam,
logopedmottagningar, nutritionsteam och oralmotoriska team.

Las mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i skriften “Uppleva med munnen . Den gar
att bestalla via Mun-H-Centers webbplats: mun-h-center.se

Emy Emker ér socionom och arbetar pi Agrenska, bland annat
med planeringen av familjevistelser. Hon informerar om vilket
stod som finns att fi for personer med funktionsnedséttning.

Forsikringskassan
Forsdkringskassan har ersatt det tidigare vardbidraget med
ett omvdardnadsbidrag, som du kan fa om du har ett barn med

Dokumentation nr 587 © Agrenska 2019

46



Ryggmargsbrack

funktionsnedséattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och
tillsyn som ditt barn behdver utdver det som &r vanligt for barn 1
samma alder utan funktionsnedsittning.

Omvardnadsbidraget finns i fyra nivéer och Forsdkringskassan
bedomer barnets totala behov av omvardnad och tillsyn efter samtal
med fordldrarna. Om familjen har flera barn med funktions-
nedsittning kan fordldrarna som mest fi ett helt omvardnadsbidrag
per barn. Skatt ska betalas pa omvardnadsbidraget och beloppen
justeras vid varje arsskifte.

Nytt &r ocksa att merkostnadserséttning numer &r en separat
ersdttning. Forut blev ju merkostnaden en skattefri del i
vardbidraget.

Hiilso- och sjukvardslagen

Sedan 2015 finns en patientlag som innebar stirkt stallning for
patienter, bland annat rétt att vdlja 6ppenvérd i ett annat landsting,
till exempel habilitering eller specialist 1 annat landsting. Det ar
lattare att fa en ny medicinsk bedomning.

— Lagen har ocksé 0kat barns inflytande dver sin egen vard. De har
ratt att f4 information om sin vard pa ett sétt som de forstéar.

Lds mer pad nfsd.se och 1177.se

Samordning — fast vardkontakt

Enligt hélso- och sjukvérdslagen har verksamhetschefen skyldighet
att utse en fast vardkontakt for att sdkerstélla patientens behov av
samordning om patienten Onskar det. En fast virdkontakt kan
samordna vardens insatser, information, formedla kontakter inom
varden och vara kontaktperson inom andra delar av varden och for
andra samhéllsaktorer.

Den fasta vardkontakten kan vara en ldkare eller annan profession
inom varden, som sjukskoterska eller kurator.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och landsting ar skyldiga att upprétta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjénstlagen och hdlso- och
sjukvérdslagen. En SIP gors nér samordning efterfragas och
kompetens behovs fran flera verksamheter och dér
ansvarsfordelningen behdver goras tydlig. Planen upprittas vid
moten dér de professionella ér skyldiga att delta. Den kan goras nér
en person upplever att man behdver en samordning mellan olika
instanser.
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Skollagen 1 kap 4

Enligt skollagen har barnen rétt till stod for att nd skolans
kunskapsmal. Atgirdsprogram ska upprittas for hur eleven ska
klara kunskapsmal och vilket stod som krévs. Det &r rektorns
ansvar att eleven fér ett atgérdsprogram om det behovs.

Enligt skollagen ska skolan ta hiansyn till elevers olika behov
Elever ska ges stéd och stimulans sa att de utvecklas sa langt som
mojligt. Skolan ska stridva efter att uppvdga skillnader 1 elevernas
forutsattningar att tillgodogora sig utbildningen.

Anpassningar i forskola och skola
Exempel pa anpassningar i forskola och skola:

e Sirskilt schema 6ver skoldagen

e Extra tydliga instruktioner

e Stod att sitta igang arbetet

e Anpassade laromedel

e Nagon extra utrustning

e Enstaka specialpedagogisk insats

e  Sérskilt stod

e Handledning/fortbildning av personal
e Resursperson/”assistent”

e Minskning/anpassning av elevgrupp
e Regelbunden specialpedagogiska insatser
e Anpassad studiegéng

Infor alla fordndringar dr det viktigt med forberedelser. Det géller
till exempel nér barnet borjar forskola och vid 6vergangen fran
forskola till skola. Och vid alla stadiebyten.

Ta kontakt med forskola och skola infor bytet. Gor gérna
studiebesok pa skolan om det finns osékerhet om vilken som passar
barnet bst.

Ge skriftlig information om barnet, till exempel dokumentationen
om barnets diagnos nér det dr dags for skolstart.

Forbered motet!

— Som forilder till ett barn med funktionsnedséttning blir det
manga moten med de parter som omger barnet. Forbered er vil
infor motet och se till att ha med alla beslutsfattare pd motet. Det
kan till exempel vara bra att ha med skolskoterskan pd motet.
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Ha en dagordning och bestim pa forhand hur 1dng tid métet ska
vara. For ett protokoll om vem som ska gora vad till nir. Boka en
ny tid for dterkoppling och uppfoljning av dtgérderna.

Vart vinder vi oss?

Den som &r missndjd ska 1 forsta hand vinda sig till skolans rektor.
I andra hand kan man vénda sig till ansvarig tjansteman eller
ndmnd i kommunen. Eller till Skolverket:

skolverket.se

Skolverkets upplysningstjanst: telefonnummer 08 - 527 332 00.

Undantagsbestimmelsen

I skollagen finns en undantagsbestimmelse 1 10 kap 21 § (tidigare
kallad Pysparagrafen). Den ger elever med funktionsnedsittning
ritt att undanta vissa delar i kunskapskraven och édndé fa godként
betyg. Formuleringen lyder: ”Om det finns sérskilda skal fir det
vid betygsséttningen bortses fran enstaka delar av de kunskapskrav
som eleven ska ha uppnatt. Med sérskilda skal avses
funktionsnedsittning eller andra liknande personliga forhdllanden
som inte dr av tillfallig natur och som utgor ett direkt hinder for att
eleven ska kunna nd ett visst kunskapskrav.”

LSS

Sambhillets stod utgér bland annat fran LSS (Lagen om stéd och
service till vissa funktionshindrade). Det dr en réttighetslag, som
syftar till att ge goda livsvillkor.

LSS ger stdd for insatser och sérskild service for personer...
...med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand.
...med betydande eller bestdende begdvningsmaissigt
funktionshinder eller hjarnskada i vuxen &lder foranledd av yttre
véld eller kroppslig sjukdom

...med andra varaktiga fysiska eller psykiska
funktionsnedsittningar som uppenbart inte beror pd normalt
aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande svarigheter i den
dagliga livsforingen och ddrmed ett omfattande behov av stod eller
service.

Om man bedoms inga i ndgon av dessa tre personkretsar kan man
beviljas insatser enligt LSS. Tio olika insatser ingér i LSS.

SoL
Enligt Socialtjanstlagen ska ménniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skél moter betydande svarigheter i sin livsforing fa
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mojlighet att delta 1 samhillets gemenskap och att leva som andra.
Darfor finns olika former av stdd. Finns behov har man alltid rétt
att soka en insats och fa ett skriftligt beslut. En socialsekreterare
eller kurator pa sjukhuset kan hjilpa till med ansékan.

Exempel pi insatser inom LSS/SoL

Korttidsvistelse / stodfamilj

Korttidsvistelse 1 en stodfamilj eller pé ett korttidshem syftar bade
till att ge anhdriga avlosning och mer tid for syskonen, men ocksé
till att tillgodose barnets behov av miljoombyte och rekreation.
Tanken &r att barnet ska f& mojlighet till personlig utveckling.
Korttidsvistelse kan bli aktuellt redan 1 tidig alder.

Avlésarservice i hemmet

Den hir insatsen finns for att anhoriga ska fa mojlighet till
avlastning och till att utrétta drenden utanfor hemmet.
Avlosarservice kan erbjudas badde som regelbunden insats eller som
16sning vid akuta behov. Behovet bedoms individuellt.

Ledsagarservice

En ledsagare hjdlper till med kontakter i samhéllet och kan folja
med pé vardbesok och delta i fritidsaktiviteter. Insatsen géiller nér
funktionsnedsittningen inte dr alltfor stor, och kan till exempel inte
ges om personen redan har personlig assistans. Ledsagarservicen
kan begéras per tillfélle eller som regelbunden insats.

Kontaktperson

En kontaktperson erbjuder personligt stod utanfor familjen, och ska
ses som ett icke-professionellt stod, en medménniska.
Kontaktpersonen har ingen rapporteringsskyldighet (till skillnad
mot exempelvis ledsagare) och behdver alltsd inte rapportera om
vad hen gjort till ndAgon myndighet.

Anhorigstod

Enligt Socialtjanstlagen, SoL 5 kap 10 ska kommunen ocksa
erbjuda stdd till anhdriga. Med anhoriga menas en familjemedlem,
(till exempel syskon, mor— och farforédldrar) eller en god vén till
nagon med fysisk eller psykisk funktionsnedséttning.

Som anhorig kan man fa mdjlighet att delta i samtalsgrupper,
friskvard eller individuellt anpassat stdd och fa tips, rad och hjilp
med kontakter. Detta stdd ska sokas hos kommunens
anhorigkonsult. Denna tjinst kan heta olika i olika kommuner.
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Bostadsanpassning

De som pé grund av funktionsnedséttning eller sjukdom behdver
hjdlp att anpassa sin bostad ska fa sadan hjdlp om de har lakarintyg
samt intyg frin arbetsterapeut eller sjukgymnast. Ansokan gors till
kommunen. Frén den 1 juli 2018 géller en ny
bostadsanpassningslag. Storsta skillnaden jamfort med tidigare ar
att den som har behovet ska soka sjidlv. Man far inget bidrag om
behovet kan tillgodoses av hjdlpmedel, exempelvis ingen taklift
beviljas om det gar att anvidnda golvlift. En annan nyhet &r att
regler vid om- och nybyggnation léttas. Det blir enklare att fa
bistand dven om tillgidnglighetskraven inte foljts vid om- och
nybyggnad. Detta géller om det inte dr den s6kande sjdlv som gjort
byggnationen.

Mer information om hur man gér till viga finns pa boverkets
hemsida.

Hit kan man viinda sig for att fa hjilp med stodinsatser
e Habilitering/kurator.
e [SS-handlédggare.
e Brukarstddsorganisationer (exempelvis Bosse eller Lasse).
e Anhorigstddjare i kommunen.
e Brukarstddcenter.
e Andra organisationer (exempelvis HSO, FUB, DHR, RBU).

Hjalpmedel

Hjilpmedel skrivs ut for att forbéttra eller uppratthélla funktion och
formaga. De kan ocksa skrivas ut for att kompensera for en nedsatt
eller forlorad funktion eller formaga att klara det dagliga livet. Det
giller dock inte produkter som &r vanliga i hemmet, som
exempelvis datorer.

Hjdlpmedel &r oftast landstingens ansvar och kréver hilso- eller
sjukvardskompetens vid utprovning. Besluten kan inte 6verklagas.
Hjilpmedel finns pé bland annat pa habiliteringen,
hjélpmedelscentralen, datatek, datakommunikationscenter, syn- och
horcentraler.

Fonder

Fonder kan sokas for 6kade omkostnader pa grund av sjukdom,
hjalpmedel och rekreationsresor. P4 sjukhus eller pa habiliteringen
kan man fa hjilp av en kurator med att hitta passande fonder att
sOka pengar ur. Lénsstyrelsen har en gemensam stiftelsebas dér
man kan soka efter mdjliga fonder. Vissa foretag hjalper ocksa till
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att hitta ratt fonder for en mindre summa.
Tips pa bra webbadresser

agrenska.se — Agrenska

ournormal.org — For att hitta andra familjer 1 liknande situation.
do.se — Diskrimineringsombudsmannen

notisum.se — Lagar pa nitet

fk.se - Forsdkringskassan

socialstyrelsen.se — Socialstyrelsen

skolverket.se — Skolverket

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten

mfd.se — Myndigheten for delaktighet

nfsd.se — Nationella funktionen sillsynta diagnoser
bostadscenter.se — Bostadscenter

boverket.se — Boverket

1177.se — Sjukvardsupplysningen

mun-h-center.se — Mun-H-Center

assistanskoll.se — Assistanskoll

hejaolika.se — Nyheter om ett samhélle for alla
kunskapsguiden.se — Kunskapsguiden

parasport.se — Om idrott for personer med funktionsnedséttning
anhoriga.se/ - Nationellt kompetenscentrum for anhoriga
stiftelser.Ist.se — Lansstyrelsernas gemensamma stiftelsedatabas

— For att fi en personlig assistent krivs det att man har stora
och varaktiga funktionsnedsattningar och tillhor en av LSS
personkretsar.

Det berattar Louise Jeltin som &r assistanssamordnare pa
Agrenska Assistans.

Assistentens uppdrag ir att hjilpa till med grundldiggande behov
som dtande, pd- och avklddning, kommunikation och personlig
hygien. Behoven maste vara av praktisk karaktir — att behova hjilp
med aktivering, paminnelser och motivation ar oftast inte
tillrackliga skal for att fa assistans.

For att kommunikation ska anses utgora ett grundldggande behov
kréavs att det behovs en tredje person for att kommunikation ska
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vara mojlig. Den tredje personen behover ha ingdende kunskaper
om individen, funktionsnedsdttningen och sittet att kommunicera.

Tillsyn raknas som ett grundldggande behov bara om personen har
en psykisk funktionsnedsittning, eller om det krévs ingdende
kunskaper pé grund av personens kommunikationssvarigheter eller
beteendeproblematik.

Vad riknas till foraldraansvaret?

De grundldggande behoven riknas som fordldraansvar tills barnet
fyllt nio ar. Dérefter raknas de inte som foréldraansvar.
Kommunikation rdknas inte som fordldraansvar efter att barnet fyllt
sex ar. Undantag &dr kontakt med myndigheter eller sjukvérd, dé det
géller tills barnet &r nio ar.

— Tillsyn anses av Forsdkringskassan helt hora till fordldraansvaret
tills barnet ar fem &r.

Om de grundldggande behoven uppgér till 20 timmar eller mer per
vecka ansoks assistansersattning frdn Férsdkringskassan.

Om grundldggande behov inte uppgér till 20 timmar kan man sdka
personlig assistans hos kommunen.

Assistans i skolan

I vissa fall finns skal till att ett barn har en personlig assistent dven 1
skolan. Det géller till exempel i situationer...

... dar barnets funktionsnedséttning skapar sérskilda svarigheter att
kommunicera med andra &n den personliga assistenten,

... nédr det med hénsyn till personens hdlsotillstand ar viktigt att
den personliga assistenten finns till hands.

... dar funktionsnedsittningen gor det sarskilt angeliget att
personen har ett starkt begrdnsat antal personer knutna till sig.

... dér personen behover tillgéng till nigon som har ingdende
kunskap om honom eller henne och hilsotillstdndet.

Anhoriga som assistenter

Det finns flera skal till att anhoriga (forédldrar, syskon, mor- och
farforédldrar) véljer att bli personliga assistenter. Det kan handla om
ekonomi, integritet, praktiska skél och att det ger en unik mdjlighet
att vara néra barnet.

Hjilp med personlig assistans
Det finns ingen réttshjdlp for den som vill 6verklaga
Forsdkringskassans eller kommunens beslut om personlig assistans
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genom att driva LSS—mal 1 domstol. Men det finns jurister pa
assistansbolagen att himta kunskap och stdd hos.
Aven hos brukarorganisationer kan man fa hjilp:

e LaSSe Brukarstdodcenter (Viéstra Gotalandsregionen),
telefonnummer: 031-841850

e BOSSE — Réad, Stod & Kunskapscenter (Stockholm),
telefonnummer: 08-54488660

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Socialstyrelsen har en kunskapsdatabas fér ovanliga diagnoser.
Den innehaller for narvarande informationstexter om cirka 300
ovanliga sjukdomar.

Texterna produceras av Informationscentrum for ovanliga
diagnoser vid Goteborgs universitet i samarbete med ledande
medicinska experter och foretradare for patientorganisationer.
Kvalitetssakring sker genom granskning av en sarskild expertgrupp
utsedd av universitetet.

Informationen i databasen uppdateras regelbundet och ytterligare
diagnoser tillkommer varije ar. Texterna oversatts ocksa successivt
till engelska. Till varje text finns aven en folder som kan bestallas
kostnadsfritt eller laddas ner fran Socialstyrelsens webbplats.

De som skriver texterna svarar aven pa fragor och hjalper till att
soka information, och nas pa telefonnummer 031-786 55 90 eller

via mail, ovanligadiagnoser@gu.se.

L&s mer pa: socialstyrelsen.se/stod-i-arbetet/ovanliga-diagnoser

Riksforbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar, RBU

RBU har funnits sedan 1955 och arbetar for ett rittvist samhaélle dér
varje barn ska kunna uppna sin fulla potential. Det gér man genom
att driva fradgor och pdverka politiker, informera och fordndra
attityder.
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RBU har 11 000 medlemmar som ar fodelade 1 ett antal distrikts-
och lokalféreningar runt om i landet.

Ldis mer: rbu.se

NFSD - Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser

Agrenska har under dren 2012-2018 drivit Nationella Funktionen
Sallsynta Diagnoser, NFSD, pa uppdrag av Socialstyrelsen och har
arbetat med samordning, koordinering och informationsspridning
inom omréadet sillsynta diagnoser.

NFSD arbetar idag huvudsakligen med att sprida information for
att 0ka kunskapen inom omradet séllsynta diagnoser genom sin
webbplats nfsd.se och pa sociala medier (Facebook, Twitter och
Linkedin).
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Rygumirgshrack

En sammanfattning av dokumentation nr 587

Ryggmargsbrack, eller MMC som det ocksa kallas, orsakas av att
ryggmargskanalen inte sluts som den ska hos ett foster i den fjarde
graviditetsveckan. Bracket leder till motoriska svarigheter och ofta
aven till kognitiv paverkan.

En stor del av barnen med ryggmargsbrack har ocksa hydrocefalus, sa
kallad vattenskalle. |1 Sverige fods omkring 15 barn med
ryggmargsbrack per ar, vilket innebar att det finns ungefar tusen barn
och unga i landet som har diagnosen.

Behandlingsinsatserna varierar fran person till person eftersom
symtomen ser olika ut hos olika individer.

AGRENSKAS FAMILIE- 0CH VUXENVISTELSER A GRENSKA

Kunskap och kompetens om sdllsynta diagnoser
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