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RYGGMARGSBRACK,
VUXENPERSPEKTIVET

Agrenska ér ett nationellt kompetenscentrum fér
sallsynta diagnoser och en unik moétesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer och professionella. Det ar belaget pa
Lilla Amundon séder om Goteborg.

Agrenska ar en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser, utbildningar
och konferenser. Agrenska driver ocksé Informationscentrum for
sallsynta halsotillstdnd som ansvarar for att ta fram och kvalitetssakra
informationstexter till Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta
halsotillstand och sprida information om dessa.

Varje &r arrangerar Agrenska drygt tjugo vistelser fér familjer och
sex vistelser for vuxna med sallsynta diagnoser.

Under tre dagar far deltagarna kunskap, majlighet att utbyta
erfarenheter och traffar andra i liknande situation.

Programmet innehaller féreldsningar och diskussioner kring
aktuella medicinska ron, psykosociala aspekter samt det stdd
samhallet kan erbjuda.

Denna dokumentation bygger pa férelasningarna i samband med
vuxenvistelsen och ar skriven av Sara Lesslie, redaktdr vid Agrenska.
Innan informationen blir tillganglig fér allmanheten har varje
forelasare faktagranskat texten. For att illustrera hur det kan vara att
leva med Turners syndrom berattar en av deltagarna om sina
erfarenheter. Personen i intervjun har i verkligheten ett annat namn.

Dokumentationerna publiceras &ven pé& Agrenskas webbplats, dér de
kan laddas ner i pdf-format: agrenska.se
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Ryggmargsbrack ar en medfédd missbildning av
ryggmargen/ryggmargskanalen. | Sverige finns idag minst 600 vuxna
med ryggmargsbrack. Den exakta siffran ar okdnd men kan stracka
sig upp mot 1 000 personer. Pa 60-talet 6verlevde cirka 10 procent av
alla barn med ryggmargsbrack sin tioarsdag, men idag overlever mer
an 90 procent. Antalet fédda har minskat fran 60 barn per ar till 5-10,
framfér allt for att man kan upptacka ryggmargsbrack pa den
ultraljudsundersdkning som gors rutinmassigt under graviditeten.

Skadan sker under férsta manaden av graviditeten nar ryggraden
bildas. Normalt sluter sig ryggkotorna da runt ryggmargen och bildar
en skyddande ryggmargskanal. Om de inte sluter sig helt kan
ryggmargshinnor, ryggmarg och nerver bukta ut. Utbuktningen kallas
brack. Bracket kan vara tackt av hud eller "6ppet” sa att man ser
slemhinna och nerver.

— Bracket kan sitta varsomhelst utefter ryggraden men ofta ar det i
landryggen. Vilka symtom individen far beror pa vilka nerver som har
skadats. Det ser valdigt olika ut, sager Ulrica Jonsson som ar
Overlakare vid Habilitering och Halsa i Géteborg.

Ryggmargsbrack kallas ofta for MMC, vilket ar en férkortning for
myelomeningocele. Myelo avser ryggmargen, meningo hjarnhinnorna
och cele ar sjalva bracket. Spina bifida, latin for tvadelad ryggrad, ar
ett annat begrepp som anvands om ryggmargsbrack.

Symtom

Ryggmargsbrack kan medféra fysiska, intellektuella eller neurologiska
funktionsnedsattningar i olika grad. Manga med ryggmargsbrack
anvander rullstol, nagra gar och flertalet alternerar. Flera har kognitiv
paverkan, som till exempel kan innebara svarigheter att planera,
komma i gdng med och genomfora aktiviteter. De flesta har en
neurologisk paverkan pa blasans och tarmens funktion. Svarlakta sar
ar ocksa nagot som drabbar de flesta med ryggmargsbrack nagon
gang i livet.

Hydrocefalus

Ungefar 6 av 10 vuxna med ryggmargsbrack har hydrocefalus
(vattenskalle). Ryggmargsvatska bildas normalt inne i hjarnans
halrum (ventriklar). Darifran rinner den genom ryggmargen och ut i
ryggmargskanalen for att omsluta hela ryggmargen och hjarnan,
innan den absorberas igen. Det ar ett standigt fldde som behdvs for
att transportera naring och stada bort restprodukter. Vid
ryggmargsbrack blir det ofta ett stopp i flodet sa att vatskan inte kan
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rinna ner i ryggmargen utan istallet stannar i hjarnan. Nar det
fortsatter att bildas ny vatska som inte kan rinna ut stiger trycket i
ventriklarna som blir stérre och storre och bdrjar trycka hjarnan mot
skallbenet.

Hos sma barn ar skallbenen inte slutna och da vaxer huvudet. Hos
vuxna kan inte huvudet vaxa, istallet 6kar trycket i huvudet. Vanliga
symtom pa hogt tryck i huvudet vid hydrocefalus kan vara till exempel
trotthet, huvudvark, illamaende, krakningar eller synpaverkan.

Som behandling opererar en neurokirurg in en shunt. Det ar ett tunt
ror som leder bort vatska fran hjarnans halrum ut till en ventil och
darifran genom en slang under huden ner till bukhalan, dar det tas om
hand av kroppen. De flesta med hydrocefalus far en shunt under
forsta levnadsaret. Har man en gang haft hydrocefalus finns alltid en
risk att fa det igen.

— Om man far svar huvudvark och kanner sig trottare an vanligt ska
man soka vard. Ibland kranglar shunten; slangen kan ga av eller
knicka sig. Det syns pa rontgen och maste atgardas, sager Ulrica
Jonsson.

Fjattrad ryggmarg

Normalt slutar ryggmargen hos vuxna i 6vre delen av landryggen,
ovanfor svanken. Nedanfér ligger nerverna fritt i ryggmargsvatskan.
Vid ryggmargsbrack brukar ryggmargen fastna i arrvavnaden som
uppstar nar man opererar bracket. Det kallas fjattrad ryggmarg.
Nastan alla med ryggmargsbrack har fjattrad ryggmarg och de allra
flesta far aldrig nagra symtom av det. Symtom som &nda kan
uppkomma innefattar till exempel nytillkommen kanselnedsattning,
svaghet, smarta eller forandring av urinblasans funktion.

— Som vuxen ska man inte fa& nya neurologiska symtom. Far man det
ska man soka lakare for bedomning. Om fjattrad ryggmarg ger
symtom sa syns det pa magnetkameraundersokning. Fjattringen kan
behdva opereras loss for att forhindra fortsatt forsamring, sager Ulrica
Jonsson.

Arnold-Chiari-syndromet

Vid ryggmargsbrack ar ofta bakre skallgropen trang vilket kan
paverka lillhjarnan och hjarnstammen som ligger dar. Symtom pa
trangsel kan vara andningsstérning, svaljsvarigheter eller
dubbelseende. Beroende pa vad som orsakar symtomen kan det bli
aktuellt med operation av bakre skallgropen, alternativt
hydrocefalusshunt eller fjattring.

Svarlakta sar

Atta av tio med ryggmargsbrack har nagon gang haft svarlakta sar.
Saren uppstar ofta i omraden med nedsatt kdnsel som kan vara svara
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att se sjalv. Oftast ar saren orsakade av tryck. Vissa stéllen pa
kroppen, som tar, halar och sittyta, ar mer utsatta an andra. Huden pa
partier dar man tidigare haft sar ar kansligare. Det ar vanligt att fa sar
vid sittknolarna, sarskilt om man anvander rullstol. Det kallas sittséar.

Uppkomna sar kan vara svarlakta av flera olika orsaker.
Blodcirkulationen kan vara nedsatt pa grund av rérelsenedséattning
vilket kan leda till att sarlakningen fungerar samre. Inkontinens kan
fora med sig bakterier till saromradet. Svarigheter att fa saker gjorda
kan gora att avlastning och omlaggningar inte blir av.

Bakterier som kommer in i sar kan orsaka infektioner. Detta kan i
sallsynta fall orsaka sepsis (blodférgiftning), vilket ar ett livshotande
tillstand. Att férebygga och ta hand om uppkomna sar ar darfor
livsviktigt.

Forebyggande atgarder:
e kontrollera huden dagligen for att upptacka tryckmarken eller
sar
e skydda huden mot fukt (svett, inkontinens)
e smorj torr hud sa att det inte blir sprickor som sedan blir sar
e andra position ofta

For den som fatt ett sar ar det viktigt att ta reda pa och forsoka
atgarda orsaken. Saret kan bero pa for tranga skor, en rullstolsdyna
som inte ar uppblast, att man sitter pa nycklar och planbok eller har
en varm laptop i knaet som branner mot huden. Med nedsatt kansel
kan det vara svart att kdnna skav och temperaturskillnader. Sar kan
aven bero pa att man sitter i samma position for lange.

— Manga satter sig i rullstolen pa morgonen och sitter dar i tio timmar.
Det kan gora stor skillnad att regelbundet lyfta lite pa sig eller flytta till
en annan stol ibland, sager Ulrica Jonsson.

For att kontrollera om sarvarden fungerar kan det vara bra att
fotografera saret eller mata det med linjal — eller bade och.

— Blir saret battre ar det bara att ha tdlamod och fortsatta. Men blir det
samre maste nagot andras, sager Ulrica Jonsson.

Sexualitet

For vissa ar sex en viktig del av livet, for andra inte. Vi har alla ratt att
saga ja till sex vi vill ha, och nej till sex vi inte vill ha.

— Det ar vanligt for alla manniskor att fundera pa hur man traffar
nagon. Vid ryggmargsbrack kan man behdva tanka pa flera saker
relaterat till relationer och sex, sager Ulrica Jonsson.
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Nedsatt kansel gor det svart att avgora vad som kanns bra.
Rorelsenedsattningar kan gora det besvarligt att hamna i ratt position.
Det ar ocksa vanligt att erektion och lubrikation paverkas vid
ryggmargsbrack. For dem som har svarigheter med erektion finns
lakemedel som Sildenafil som kan hjalpa. Nedsatt lubrikation innebar
att slemhinnorna i underlivet inte blir vata. Torra slemhinnor ar
skorare och skadas lattare. Da kan det vara bra att anvanda
glidmedel. Risken foér inkontinens kan utgéra ett orosmoment som det
ar viktigt att fa hjalp med.

P-piller rekommenderas inte fér dem som anvander rullstol, eftersom
stillasittande Okar risken for blodpropp. Da rekommenderas i stallet
hormonspiral eller kondomer. Eftersom det finns en 6kad risk for
latexallergi bor alla med ryggmargsbrack valja latexfria kondomer.

Graviditet

Personer med ryggmargsbrack som énskar fa barn behdver planera
lite innan. Alla kvinnor rekommenderas att bérja ata folsyra minst 2
manader innan en graviditet for att minska risken for ryggmargsbrack
hos barnet. Ryggmargsbrack ar sallan arftligt, men kvinnor med
ryggmargsbrack rekommenderas anda att ta en hogre dos folsyra an
andra infor en graviditet. Om det ar mannen som har ryggmargsbrack
ar det anda kvinnan i relationen som ska ata folsyra, eftersom det ar i
hennes kropp barnet utvecklas.

— Kvinnor med ryggmargsbrack har lika latt att bli gravida som andra
kvinnor, men man med ryggmargsbrack har ofta farre spermier, sager
Ulrica Jonsson.

Om man vill bli gravid ar det bra att planera graviditeten i samrad med
en gynekolog for att fa hjalp med utsattning av eventuella mediciner,
fa recept pa starkare folsyretabletter och underséka om kroppen
klarar av en graviditet.

— En mamma med ryggmargsbrack bér ha kontakt med
specialistmodravarden under hela graviditeten, sager Ulrica Jonsson.

De flesta kvinnor med ryggmargsbrack kan féda vaginalt men for
sakerhets skull brukar ett kejsarsnitt planeras. Vid fjattrad ryggmarg
kan det vara svart att lagga ryggbeddvning och vid Iagt sittande brack
med svag backenbotten dkar risken for framfall vid vaginal fodsel.

— Det ar klokt att ha kontakt med fysioterapeut och arbetsterapeut
innan och under en graviditet. D& gar det snabbare om man plétsligt
behdver en rullstol eller andra hjalpmedel, sager Ulrica Jonsson.

Vard vid ryggmargsbrack

Personer med ryggmargsbrack har behov av specialiserad
uppfélining och samordnad vard genom hela livet. Idag finns ett
nationellt kvalitetsregister och uppféljningsprogram for
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ryggmargsbrack som heter MMCUP. MMCUP ger rad om uppfdljning
och vard for att 6ka livskvaliteten hos personer med ryggmargsbrack.
Pa MMCUP:s webbplats finns bland annat checklistor for vardbesok,
forskningsrapporter och kliniska riktlinjer. MMCUP rekommenderar
bland annat:
e arlig uppfdljning av hela halsotillstandet (se dver nytillkomna
symtom, behov av traning, stdd och hjalpmedel)
e arlig uppfdljning av urinvagar (samtal, blodprov, ultraljud av
njurar, eventuell undersokning av urinblasan)

Den som vill delta i MMCUP:s uppféljningsprogram rekommenderas
att kontakta habiliteringen i sin region.

— Om man har ryggmargsbrack ar det viktigt att alltid séka vard om
man far nya symtom, poangterar Ulrica Jonsson.

Tips:

mammapappalam.se — om att vara foralder med ryggmargsskada.
mmcup.se — nationellt kvalitetsregister for ryggmargsbrack.
spinalis.se — stiftelse med mycket information om ryggmargsskador.

Fragor till Ulrica Jonsson:

Kan man fa en infektion i en gammal inkapslad shunt som ar
konstaterad ur funktion?

— Ja, det kan man nog. Har man en inopererad shunt far den sitta
kvar, man tar inte bort den om den inte orsakar problem.

Ar det fler &n jag som har fatt 6kad inkontinens efter avfjéttring?
— Det finns tyvarr alltid en risk med en sadan operation. Man kan fa
férsamrad funktion i blasan eller benen, till exempel.

Kan jag genomfora allt i ett samlag om jag inte har nagon
kdnsel?

— Det ar svart att saga, det ar olika fran person till person vad som
fungerar. Man far testa sig fram.

Om man har ryggmargsbrack i slakten i flera led, ar det troligare
att barnen far det da?

— Ja det skulle jag saga att det ar, men det finns inga siffror pa hur
stor risken ar. Pa alla gravida kvinnor understks om fostret har
ryggmargsbrack genom rutinmassigt ultraljud.

Ska bade man och kvinnor ata folsyra innan graviditet?

— Ja, eftersom man vet sa lite om detta ar det lika bra. Det finns ingen
risk med det.
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Jag upplever att man far klara sig sjalv i varden fran 18 ar. Man
far veta att uppfoljning ar viktigt men det fungerar inte, jag maste
sjalv ta kontakt och far da bara hjalp med ett problem i taget. Hur
ska man hitta I6pande kontakt med samma personer?

— Jag haller med om att uppfdljningen ar viktig och anser att ansvaret
for uppféljningen boér ligga pa sjukvarden, inte pa individen. Det basta
ar att kontakta habiliteringen och saga att du vill ha uppfdljning via
MMCUP. Da ska du bli kallad till en genomgang dar allt tas upp, en
gang per ar.

Varfor maste jag fornya intyg for mitt tillstand som ar kroniskt?
Ryggmargsbrack gar inte 6ver, jag forstar inte varfor jag maste
bevisa mig hela tiden, for att till exempel fa parkeringstillstand.
— Det dar ar krangligt och jag har tyvarr ingen bra l6sning pa det.
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Liv éir 50 ar och har ryggméargshrack

Liv bor i villa, har tva barn och en hund tillsammans
med sin man. Hon alskar att promenera i naturen.

— Jag kommer upp i flera tusen steg per dag. Jag ar
lyckligt lottad som kan valja rullstol nar jag sjalv vill. De
samre dagarna vilar jag eller anvander min elskoter.

Liv féddes hemma. Hennes foraldrar planerade en lugn
hemmafdrlossning i skogen i Varmland. Mamman hade redan haft en
snabb férlossning och hoppades att det skulle ga lika bra denna
gang. Pa 70-talet erbjods inte rutinmassiga ultraljud, sa nagon
misstanke om skador fanns inte. Foérlossningen gick bra och
foraldrarna anade inget, da bracket liknande ett fodelsemarke. Efter
nastan tva dygn fick Liv kramper och hjarnhinneinflammation.

— Bracket var litet som ett knappnalshuvud och syntes knappt, men
det hann sippra ut ryggmargsvatska, sager Liv.

Familjen sékte vard och blev direkt flugna till Géteborg dar Liv fick
stanna i tre manader — sjalv. Mamman var med pa sjukhuset de tva
forsta veckorna men darefter fick hon telefonrapporter om hur det
gick for dottern.

— Det maste ha varit hemskt. Hon ammade men mjélkproduktionen
sinade, sa nar jag val kom hem gick det inte. Da hamtade hon en get
fran norska gransen och blandade getmjolk med gronsaksavkok och
gav till mig. Det ar ratt haftigt om man tanker pa det. Jag vaxte och
blev stark, sa getmjolken gjorde nog sitt, sager Liv.

Under tredje eller fjarde veckan fick Liv en shunt inopererad, som
sedan bytts ut en gang. Vid tva ars alder fick Liv komma till Folke
Bernadottehemmet i Uppsala for att lara sig ga. Med hjalp av benstéd
och mycket traning gick det bra och idag gar Liv mycket i vardagen.
— Jag har ett vagt minne av mina forsta steg. Det ar konstigt men jag
kan komma ihag kanslan, sager Liv.

Pa grund av slitningar i ryggen och knana har Liv alltid haft olika
hjalpmedel. Som barn fick hon en trehjuling och senare en rullstol for
att avlasta kroppen. Vid familjeutflykter hjalpte syskonen till om
krafterna sinade.

— Min tre ar yngre lillebror forstod att jag inte orkade sa mycket, sa
han kérde omkring mig i rullstolen. Vi akte bat varje sommar och nar
vi plockade svamp kunde familjen satta mig pa en stubbe for att vila,
sager Liv.

© Agrenska 2022, nr 644 12



Ryggmargsbrack

Idag har Liv tva dottrar, varav en fortfarande bor hemma. Liv
beskriver sig som barnkar, hon och hennes man ville ha barn tidigt.
Efter att ha forsokt i tva ar sokte de hjalp. Pa grund av operationer
som skapat sammanvaxningar i magen var det svart att bli med barn.
— Lakarna sa att var chans var 6—7 procent. Da skaffade vi hund och
funderade pa att adoptera. Vi slappte det har med egna barn och da
plotsligt hande det — helt naturligt, utan hormonbehandling.

Forlossningen skedde via kejsarsnitt under sévning. Liv hade haft
flera urinvagsinfektioner, njurbackeninflammation tva ganger och gick
pa en lag dos antibiotika. Lakarna ville inte Iagga ryggbeddvning.

— De vagade inte lata mig vara vaken. Det var lite trakigt att missa
alltihop, sager Liv.

Under graviditeten gick Liv pa tata kontroller. Kejsarsnittet blev
ganska omfattande och varkte lange efterat. Pa den tiden fanns inte
de smartstillande lakemedel som finns idag, men det hann andras till
nio ar senare, nar andra dottern kom.

— Forsta graviditeten och fédseln var lite tuff. Vi ville gérna ha manga
barn tatt men lakarna radde oss att vanta sa att min kropp hann
aterhamta sig. Vi skyddade oss i tva ar och sedan fick vi tyvarr ett
missfall. Vi var férkrossade men efter ett tag borjade jag acceptera att
det bara blir ett barn. Jag var tacksam éver min dotter. Efter
ytterligare nagra ar blev jag med barn pa naturlig vag igen. Jag kunde
knappt tro det! Vi fick stdd av underbar personal pa sjukhuset.

Infér bada graviditeterna har Liv atit en hogre dos folsyra under lang
tid. Mot slutet av graviditeterna behdvde hon anvanda rullstol da
kroppen blev for tung for att hon skulle orka ga.

Varden och habiliteringen fungerade bra som barn och ungdom samt
under graviditeterna, men vuxenvarden fungerade samre.

— Jag hamnade mellan stolarna nar jag fyllde 18. For att komma in pa
vuxenhabiliteringen ska man ha en huslakare pa vardcentralen, men
de kan ingenting om ryggmargsbrack. Ingen vet vad de ska géra.
Man skickas mellan akuten och vardcentralen och far slass med
nabbar och klor for att fa den hjalp man behover.

Idag har Liv en bra lakare hos neurologen i Orebro. Dar har hon fatt
hjalp med uppfdljning enligt MMCUP och lakarintyg for bilstéd och
annat. Framfor allt har lakaren visat empati och forstaelse.

— Hon har verkligen lyssnat pa mig och férstatt mina behov.
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UroTarmterapeutiska behandlingsmetoder
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Det ar vanligt att en person med ryggmargsbrack har
problem med blasa och tarm. Da kan man behdva
hjalpmedel som kateter och lavemang. Ibland behovs
lakemedel och operation.

— Att fddas med ryggmargsbrack handlade férr om
overlevnad, men nu handlar det om att fa ett bra liv
med god livskvalitet, sager Magdalena Vu Minh Arnell
som ar uroterapeut vid regionhabiliteringen i Géteborg.

Vid ryggmargsbrack forekommer ofta ndgot som kallas fér neurogen
blas- och tarmfunktionsstorning. Det innebar att nerverna som styr
blasa och tarm har blivit skadade av bracket. Upp till 90 procent av
alla som har ryggmargsbrack har problem med blasan och de flesta
aven med tarmen. Manga har bekymmer med inkontinens.

Som en del av sitt avhandlingsarbete har Magdalena Vu Minh Arnell
undersokt hur neurogen blas- och tarmfunktionsstérning paverkar
livskvaliteten. Det ar naturligt att vilja ha ett aktivt socialt liv, kdnna sig
oberoende och ha intima relationer med en partner.

— Forr sa man att en medfédd inkontinens &r nagot man vanjer sig vid
och inte bryr sig om, for den som ar drabbad kanner inte till nagot
annat. Det ar inte sant. Det ar viktigt att fa hjalp med sina blas- och
tarmproblem for att slippa inkontinens, sager Magdalena Vu Minh
Arnell.

| studien fann hon att alla deltagare var radda for stora lackage
utanfér hemmet och radda for att andra manniskor skulle kanna lukt
av urin- eller avféringslackage. Flera uttryckte en spontan radsla for
intimitet och vissa undvek det helt pa grund av oro for lackage.

— Studier har visat att det ar battre for livskvaliteten att ha sma
urinlackage ofta, an stora lackage sallan. Vid sma lackage kan man
gardera sig med ett litet inkontinensskydd, men vid stora ofrivilliga
lackage som sker séllan maste man alltid ha ett stort skydd. Vi
uroterapeuter kan ge stdd och rad, det ar livsnédvandigt vid en
livslang behandling, sager Magdalena Vu Minh Arnell.

Neurogen blasfunktionsstérning

En vanlig blastémning bestar av manga moment som sker i en viss
ordning. Nar urinblasan téjs ut av urin gar signaler via ryggmargen
upp till hjarnan. Detta sker vanligtvis 3—8 ganger om dagen. | hjarnan
sker en viliemassig styrning dar man bestdammer om den automatiska
blastomningen ska starta eller om man ska halla sig en stund for att
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hinna hitta en toalett. Vid neurogen blasfunktionsstérning gar det inte
att fa igang den automatiska tbmningen av urinblasan.

— Vid ryggmargsbrack bryts ledningarna sa att signalerna inte nar
fram. Nerverna i ryggmargen ar skadade och hittar inte ratt, sager
Magdalena Vu Minh Arnell.

De vanligaste problemen vid blasfunktionsstorning ror:
e reservoarfunktionen (blasans férmaga att tanjas ut for att halla
urin med lagt tryck)
¢ kontinensfunktionen (att kunna halla sig)
e tomningsfunktionen (att automatiskt och viljemassigt tomma
tomt)

Det naturliga samspelet mellan urinblasan och urinrérsmuskeln ska
vara koordinerat och fungera automatiskt, utan att man behéver
krysta eller trycka pa magen ovanpa urinblasan.

— Det ar det automatiska som inte fungerar, sager Magdalena Vu
Minh Arnell.

Att inte kunna halla sig 6kar risken for inkontinens. Fullstandig
tdmning av blasan ar viktigt eftersom resturin kan ge
urinvagsinfektioner, som i sin tur kan ge njurskador som kan bl
livshotande. En nervskadad urinblasa kan ha stela vaggar, vilket
innebar att trycker stiger nar urinblasan fylls med urin och urinen kan
da backa tillbaka upp till njurarna. Det innebar stor risk for njurskador.
— Man vill ha lagt tryck i nedre urinvagarna och infektionsfritt i dvre
urinvagarna. Personer med ryggmargsbrack bor foljas urologiskt och
uroterapeutiskt hela livet fér att bevara njurfunktionen, sager
Magdalena Vu Minh Arnell.

Behandling

RIK (ren intermittent kateterisering) introducerades 1977 och innebar
en revolution fér personer med ryggmargsbrack. Metoden innebar att
man med hjalp av en ren kateter regelbundet tommer blasan helt tom
under lagt tryck.

— Tidigare fick foraldrarna hjalpa barnet att tomma urinblasan genom
att trycka pa magen och barnet fick senare lara sig krysta. Det blev
ofta en otillracklig tdmning. Idag ser vi inga allvarliga njurskador pa
ungdomar som ar fédda i Sverige och bdrjar med RIK som nyfédda,
sager Magdalena Vu Minh Arnell.

RIK innebar att en ren kateter fors in i urinblasan och témmer ut all
urin. Detta gors var 3—4 timme dagtid, for att forhindra lackage och
njurkomplikationer. For att lara sig fora in en kateter far man hjalp av
en uroterapeut. Pojkar har lattare att lara sig RIK eftersom de kan se
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sin urinrérsmynning, medan flickor behdver lite langre tid for att lara
sig.

— Det viktigaste nar man RIK:ar sig ar att man tdmmer helt tomt,
sager Magdalena Vu Minh Arnell.

Det finns tva olika sorters kateter, en som anvands med glidslem och
en med vatten. Man rekommenderas att alltid anvanda glidslem men
kvinnor kan avsta. Katetrarna ar PVC-fria, fargkodade och numrerade
efter tjocklek. Uroterapeuten ansvarar for byte av kateterstorlek.
Fargerna pa kateterns kona ar desamma 6ver hela varlden.

— Aker du utomlands behéver du bara veta din farg for att fa ratt
kateter. Det ar battre med en tjock kateter for att témma fortare och
mer effektivt, sdger Magdalena Vu Minh Arnell.

| Sverige anvands en kateter vid varje RIK-tillfélle. | Iander dar man
behdver kdpa sina katetrar sjalv ar det vanligt att ateranvanda
katetern.

— Om du har glémt att ta med flera katetrar kan det vara battre att
ateranvanda katetern an att hoppa 6ver RIK, sager Magdalena Vu
Minh Arnell.

Det ar viktigt att ha fasta rutiner vid tdmning av blasan. Farre
tdmningar okar risken for urinvagsinfektion.

— For den som har svart att komma ihag kan det vara bra att stélla ett
alarm. Témningen ska ske pa bestamda tider var 3—4 timme, vilket
dessutom minskar risken for lackage, sager Magdalena Vu Minh
Arnell.

Det finns andra behandlingsmetoder vid neurogen
blasfunktionsstérning. RIK kan kompletteras med lakemedel for att
lugna en orolig urinblasa, vilket ofta innebar minskat urinlackage
(exempelvis antikolinergika och Botox fér vuxna). Med operationer
kan urinblasan forstoras, urinréret forsnavas och en alternativ RIK-
vag via buken anlaggas. Som vuxen finns magjligheten att fa en
stomipase pa magen dar urinen samlas.

Neurogen tarmfunktionsstoérning

En vanlig tarmfunktion innebar att tarmen lagrar innehallet och utléser
automatiska trangningssignaler vid 6kad avféringsvolym. For att aktivt
starta en tdmning behdéver man krysta lite pa en viliemassig signal,
varpa en automatisk témning av avforing sker. Detta sker alltifran tre
ganger per dag till en gang var tredje dag. Vid ryggmargsbrack ar den
automatiska funktionen for témning skadad. Det kan ocksa vara
mycket svart att kanna skillnad pa 16s avforing och gaser.
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Nedsatt vid neurogen tarmfunktionsstérning:
e kanslan av fylld tarm
e trangningskanslan
e funktionen i andtarmsmuskeln
e tjocktarmspassagen
e tomningsreflexen
e den viljemassiga styrningen

Det ar vanligt att ha problem med férstoppning, diarréer och
avforingslackage. Blasfunktionen kan paverkas vid forstoppning da
blasa och tarm ligger s& nara varandra.

— Det ar viktigt att fa hjalp, sager Magdalena Vu Minh Arnell.

Behandling

Man kan tomma tarmen pa olika satt. Vid ryggmargsbrack ar den
vanligaste och mest effektiva metoden att tomma ut avféringen med
lavemang (vatten eller Klyx). Tarmen ar mest redo for tomning 30
minuter efter att man har atit. Det kallas for den gastrokoliska effekten
och den kan man dra nytta av.

— Man kan lura tarmen att vara regelbunden genom att alltid ga pa
samma tider, till exempel morgon eller kvall efter en stérre mailtid,
sager Magdalena Vu Minh Arnell.

Lavemang kan ta upp till en timme per dag, vilket gér att manga valjer
att forsoka krysta eller plocka ut avforingen. Det leder ofta till
forstoppning da tdmningen inte blir effektiv. Mjukgérande lakemedel
(exempelvis Movicol) bér anvandas forsiktigt da de gor avforingen
mjukare men inte hjalper till med tdomningen, vilket kan leda till stora
lackage. Vid risk for avforingslackage efter lavemang kan man
anvanda en analpropp. Det provas ut av urotarmterapeut. Det finns
olika typer av lavemangsset fran féretag som Navina, Peristeen och
Colotipptratt.

Vard och stod

Personer med neurogen blas- och tarmfunktionsstérning ska féljas
upp av uroterapeut arligen. Vid uppfdljningen uppdateras
kateterstorleken, en ultraljudsundersokning gors for att kontrollera att
man tdmmer tomt med RIK och en urinodling goérs for att utesluta
stenbildande bakterier. For att hindra njurkomplikationer ska man
aven fdljas av en urolog hela livet.

Att ha neurogen blas- och tarmfunktionsstorning gor att man behéver
leva ett inrutat liv med standig tillgang till hjalpmedel och toalett. Ofta

tillbringar man mer tid pa toaletten @n andra, ibland sa mycket som en
till tva timmar extra per dag.
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— Vissa tillbringar nastan en hel arbetsvecka i manaden pa toaletten.
Det brukar vara ett bra argument infor Forsakringskassan och
Arbetsformedlingen nar arbetsférmagan utreds, sager Magdalena Vu
Minh Arnell.

© Agrenska 2022, nr 644

Jag har hort att blasan blir mindre om man RIK:ar sig for ofta,
stammer det?

— Teoretiskt sett, ja, men bara for icke neurogena blasor. Anledningen
till att man inte ska RIK:a sig oftare an var tredje timme ar for att det
da tar alldeles for mycket tid i ansprak pa toaletten.

Kan man bada med inkontinens?

— Ja. Har man urinlackage behover man inget skydd men man ska
RIK:a sig fére och efter bad. Ar man radd att lacka avféring ska man
ha skyddsbyxor under badkladerna.

Ska man anvinda salt i vattenlavemang?
— Nej.
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Nar Liv var liten fick hon hjalp pa toaletten av sin mamma. | bérjan av
skolaldern var dagarna sa korta att mamman hjalpte till pa morgonen
och efter skoldagen ett par timmar senare. Ibland hjalpte en larare till.
Men omstandigheterna andrades abrupt.

— Mamma brét armen, sa jag larde mig hantera katetern sjalv nar jag
var 8 ar. Det var lite knepigt i bérjan men mamma férklarade och jag
anvande speglar for att se ordentligt, sager Liv.

Liv bar bloja, vilket blev skal till ytterligare mobbning fran
skolkamraterna. Mobbningen blev varre under hégstadiet nar hon fick
egen nyckel till handikapptoaletten. Skolkamraterna fallde
kommentarer och retades.

— De tyckte nog att det var orattvist att jag hade nyckel. Ibland
fragade de vad jag gjorde pa toaletten. Da svarade jag "vad brukar du
sjalv goéra?”, men mest blev jag ledsen och kande mig utanfér, sager
Liv.

Under gymnasiet berattade Liv sjalv om sitt ryggmargsbrack till
skolkamraterna vilket gjorde att forstaelsen blev storre.

— Hade nagon bara forklarat tror jag att mobbarna hade haft mer
forstaelse. Det fanns nog mycket okunskap. Tyvarr gjorde
mobbningen att jag aldrig kdnde mig accepterad, jag fick inte vara
den jag ar.

Liv ar uppvaxt i ett troende hem och fick stod bade hemifran och fran
kyrkan. Hon hade svart med vanner i skolan men hade manga
kompisar i kyrkan.

— Dar kande jag mig trygg. Man var accepterad oavsett hur man var.
Det var sa skont, sager Liv.
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Kognition och konsekvenser i det dagliga livet

— Personer med ryggmargsbrack ar ofta duktiga pa att
prata och kommunicera, vilket gor att det kan forsvara
for omgivningen att forsta att det kan finnas kognitiva
problem. Det sager Barbro Lindquist som ar
neuropsykolog vid habiliteringen i Halmstad. Med
henne forelaste Marie Peny-Dahlstrand,
arbetsterapeut och specialist i habilitering- och
handikappomsorg vid Sahlgrenska Akademien vid
Goteborgs universitet.

Ryggmargsbrack ar inte enbart en motorisk funktionsnedsattning.
Skadan kan inverka pa flera kognitiva funktioner. Kognition avser de
funktioner i hjarnan som hjalper oss att via vara sinnen forsta vad
som hander i miljon omkring oss. Vi ska kunna ta till oss, lagra och
anvanda den information vi far.

Kognitiva funktioner som kan vara nedsatta hos personer med
ryggmargsbrack:

e minnet

e kanslan for tid och tidsatgang

e planeringsférmagan

e att kunna vara uppmarksam och behalla fokus

e orienteringsférmagan

e visuell perception (att tolka synintryck)

e exekutiva férmagan (att komma igang och fa saker gjort).

Runt 30 procent av personer med ryggmargsbrack har IF, intellektuell
funktionsnedsattning. Hydrocefalus drabbar knappt 80 procent och
medfor ytterligare kognitiva svarigheter da det 6kande trycket pressar
pa kringliggande hjarnvavnad.

— Har hjarnan blivit paverkad blir det alltid problem, oavsett vad
orsaken ar. Man kan saga att hjarnan har miljoner snabba
motorvagar dar information utbyts, men med en skada blir vissa
vagar mer som knaggliga grusgangar, sager Barbro Lindquist.

Manga med ryggmargsbrack ar bra pa att prata och har ett rikt
ordférrad. Svarigheterna kan ligga i att fa ihop ett sammanhang och
kunna halla sig till den réda traden. Att Iasa en bok kan vara krangligt
av samma anledning. Att aktivt delta i diskussioner kan vara
besvarligt i och med att aven férmagan att lasa av mimik och gester
kan vara nedsatt.
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Forskningen har gatt framat. Kunskapen har kommit successivt,
alltefter att varden och forskare har lart sig mer. Pa 1970-talet visste
man att motoriken paverkas och i vissa fall begavningsnivan. | slutet
pa 1990-talet bérjade man forsta att personer med ryggmargsbrack
kan ha svart att bade uppfatta och tolka synintryck. Det ar vanligt att
ha problem med de exekutiva funktionerna, det vill sdga att komma
igang och genomfoéra aktiviteter, saval roliga som trakiga.

De exekutiva funktionerna

De exekutiva funktionerna ar en del av de kognitiva férméagorna. Det
handlar om att kunna ta initiativ, planera, organisera, fokusera,
motivera sig sjalv, ta beslut, utvardera resultat och |6sa problem.
Sammantaget att ha en struktur i livet. Vardagen bestar av manga
olika aktiviteter som att ga pa toaletten, duscha, betala rakningar,
stada, handla, jobba/studera samt umgas med vanner och famil;.

— Hela livet handlar om att gora saker. Allt man goér paverkas av de
kognitiva férmagorna, framforallt av de exekutiva funktionerna, sager
Marie Peny-Dahlstrand.

Att ga fran tanke till handling ar problematiskt, aven om man garna vill
gora aktiviteten och kanske har sett fram emot den.

— Detta ar ofta den mest hindrande faktorn i det dagliga livet hos
personer med ryggmargsbrack, oavsett begavningsniva, sager
Barbro Lindquist.

En viktig del av de exekutiva funktionerna ar att kunna korrigera sig.
Har man tankt diska och lyckats komma igang men marker att det
saknas diskmedel behdver planeringen géras om och anpassas till
den nya situationen. Denna typ av problemldsning kan vara kranglig.
Man kan aven ha problem med att pausa och avsluta nar man val ar
igang, pa grund av bristande tidsuppfattning och att det ar sa svart att
bdrja om igen om man avbryter.

— Manga vill mycket och klarar av det mesta. Att komma igang med
det man vill &r utmanande fér personer med ryggmargsbrack, sager
Marie Peny-Dahlstrand.

Minnet

Minnet kan vara paverkat pa olika satt. Manga med ryggmargsbrack
har svart att komma ihag det man hor, ser och forsoker lara sig pa
jobb eller i skola. | vardagen kan minnesproblem handla om att
komma ihag vad man har tankt géra och nar. Det ar vanligt att ha
framplockningsproblem, vilket innebar att det ar svart att minnas det
man vet att man kan. Da brukar det racka med en liten fingervisning
for att komma ihag.

— Man kan bli besviken pa sig sjalv for man vet att man minns, men
det gar inte att plocka fram informationen. | skolsammanhang bor
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larare ge ledtradar, da brukar resten komma av sig sjalv, sager
Barbro Lindquist.

Den visuella perceptionen

Paverkan pa den visuella perceptionen innebar att det kan vara svart
att uppfatta och forsta det man ser. Det ar ofta latt att uppfatta vanliga
symboler och figurer samt att kdnna igen ansikten, men nar saker ar i
rorelse blir det besvarligt. Det kan vara utmanande att orientera sig
aven i en kand miljo, till exempel i en matvarubutik man ofta besdker.
| en stdrre folkmangd kan det vara svart att urskilja sina vanner. Det
ar oftast krangligt att tolka synintrycken om man sjalv ar i rorelse, som
till exempel pa gympan i skolan eller vid lagidrott.

— Hos barn som gar i skolan har man sett att det kan vara svart att ga
ut och leka pa rasterna for de ser inte sina vanner pa skolgarden,
sager Barbro Lindquist.

Den visuella perceptionen handlar aven om att hitta vagen och
planera den, till exempel till matvarubutiken eller en van.

Vard och stod

Det ar viktigt att fa hjalp om man har kognitiva problem, for att kunna
ta hand om sig sjalv och leva ett kvalitativt liv.

— Om man har svart att komma ihag och komma igang kan vissa
saker paverka halsa och ekonomi, som om man inte RIK:ar sig i tid
eller missar att betala rakningar, sdger Marie Peny-Dahlstrand.

Det finns hjalp att fa. Under skolaren rekommenderas stottning fran
skolan med hjalp av habiliteringen som kan forklara funktionshindren.
Da kan man exempelvis fa kortare texter, bildstdd och inlast material
om det ar svart att tillgodogoéra sig text.

— Vi kan hjalpa pedagoger att forsta problemet, det ar viktigt. Hur
smart man an ar behéver man alltid hjalp i skolan pa nagot satt, sager
Barbro Lindquist.

Med stdd fran habiliteringen kan man hitta sina egna satt att fa
vardagen att fungera. Traningsmetoden CO-OP (The Cognitive
Orientation to Daily Occupational Performance Approach) ger
personen férutsattningar att hitta sina egna problemlésnings- och
kognitiva strategier for att klara av att genomféra en aktivitet fran start
till mal.

— Malet ar att fa god sjalvkannedom och tro pa sin egen formaga. Da
kan man ocksa veta vilken hjalp man behdéver, sager Marie Peny-
Dahlstrand.

Las mer i Barbro Lindquist och Marie Peny-Dahlstrands avhandling
pa mmcup.se

22



Ryggmargsbrack

o - - - -
Fragor till Barbro Lindquist och Marie Peny-Dahistrand:
]

Ar det vanligare att personer med ryggmérgsbrack dven far en
NPF-diagnos?
— Vi har inte hittat forskning som visar det.

Jag har nyss flyttat hemifran till en lagenhet som inte ar
anpassad. Pa helgerna sitter jag hemma och grubblar och
funderar pa vad jag ska gora. Jag kommer inte pa nagot. Hur ska
jag gora?

— Du behdver lite hjalp med att komma igang, tror jag. Kanske nagon
att diskutera med som kan spana idéer pa telefon eller om ni ses.
Fundera pa om du har nagon i din narhet som du kan ta till hjalp.

Ni pratade om att det ar svart att se saker, men det har alltsa inte
med 6égonen att goéra?

— Det har inte alls med 6gonen att gora, det ar hjarnan som har svart
att tolka intrycken.

Liv fick extrahjalp i matematiken under skoltiden och hade aldrig Iatt
med studierna. Férutom svenska, dar hon nastan fick hogsta betyg.
Hon hade svart for vissa amnen och kunde inte fokusera pa flera
saker samtidigt.

— Min skoltid var inte bra alls. Jag blev godkdnd men hade jattesvart
att lara mig. Mobbningen stérde ocksa, jag blev till exempel aldrig
vald vid grupparbete. Skolan var en enda lang kamp, sager Liv.

Efter gymnasiet drémde Liv om att jobba i Uppsala d& hon hade haft
en bra upplevelse dar som barn. Nar hon skrev in sig pa
Arbetsférmedlingen visste de inte var de skulle placera henne, vilket
ledde till att de tillsammans med Forsakringskassan beslutade om full
sjukersattning, det som forut kallades sjukpension. Da var Liv 30 ar.
— Jag jobbade litegrann pa en skola med att laga bécker, men det var
det enda yrkesliv jag hann med. Jag ville garna jobba. Det var trakigt
att det inte blev sa. Ibland klattrar jag pa vaggarna hemma, sager Liv.

Livs man ar pastor och har tillsammans med kyrkan flera rullande
aktiviteter; kor, kafétraffar, barngrupper, sittgympa och sopplunch. Liv
foljer ofta med.

— Man blir berikad av att traffa manniskor. Det ar skont att ha en
sysselsattning och kunna anpassa den efter dagsformen. Ar jag trétt
eller har vark stannar jag hemma men ofta ar jag pigg och féljer med.
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Ibland kan det vara svart att minnas saker i vardagen. For att komma
ihag handlingslistan och morgondagens planer skriver Liv lappar.

— Ibland blir jag trétt pa mig sjalv for att jag inte minns, det kan vara
jattefrustrerande. Jag kan inte ga till affaren och handla fem saker
bara fran huvudet — jag maste skriva ner. Men jag tycker att vardagen
fungerar anda, jag har hittat ett system, sager Liv.

De exekutiva férmagorna ar inte lika paverkade.
— Ser jag att blommorna behdver vattnas sa gar det av bara farten.
Jag skjuter sallan upp sysslor utan gor det direkt, sager Liv.

Arbetsterapeutiska och fysioterapeutiska aspekter

— Halsoperspektivet ar viktigt vid ryggmargsbrack.
Flera olika faktorer inverkar pa maendet och det ar
viktigt att fa individuellt anpassat stéd.

Det sager arbetsterapeut Karin Geffen och
fysioterapeut Emma Torn, som arbetar tillsammans vid
Vuxenhabiliteringen i Vaxjo.

Vuxenhabiliteringen i Kronobergs lan erbjuder medicinskt ansvar for
vuxna med ryggmargsbrack.

— Vi foljer upp halsotillstandet arligen utifran det nationella
kvalitetsregistret MMCUP. Det gor att vi kan uppmarksamma
férandringar i tid, som ger majlighet att férhindra komplikationer.
Utifran individuella behov gors olika atgarder pa habiliteringen eller sa
remitteras man vidare, sager Karin Geffen.

Av arbetsterapeuten kan man fa hjalp med ADL (samlingsnamn for
aktiviteter i dagliga livet), hjalpmedel eller anpassningar hemma och i
skolan eller pa arbetsplatsen. En fysioterapeut foljer de fysiska
forutsattningarna och eventuella férandringar. Fysioterapeuten provar
ocksa ut lamplig traning utifran individuella forutsattningar.

Hos personer med ryggmargsbrack ar det vanligt att ha bekymmer
med att fa vardagen att fungera. Man kan ha vark, trotthet,
svarigheter att forflytta sig och kognitiva svarigheter.

Fa vardagen att fungera

Arbetsterapeuten kan ge kognitivt stod. Kognitivt stéd ar sadant som
kan gora det lattare att minnas, planera och hantera tid.

— Syftet med kognitivt stdd ar att ge 6kad sjalvstandighet och
delaktighet och bidra till 6kad kontroll dver sitt liv, sdger Karin Geffen.
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Exempel pa olika tids- och planeringshjalpmedel som kan underlatta i
vardagen ar:

whiteboardtavla fér veckoplanering, dagsschema, checklistor for
aktiviteter och olika tidshjalpmedel dar man visuellt kan se hur tiden
krymper. En personligt anpassad kalenderfunktion med
paminnelsesignal i mobiltelefonen ar ett annat exempel. En
medicindosett med paminnelsesignal kan vara till hjalp for att komma
ihag att ta mediciner. Ofta ar det bra att ha fasta dagar/tider for
stadning, tvatt, inkdp och matlagning.

Ett viktigt kognitivt stdd kan ocksa vara det manskliga stddet; att fa
hjalp av till exempel boendestddjare, assistent eller familjemedlem att
komma igang och fa saker gjorda.

— Att avsatta en stund varje vecka da man planerar veckans
aktiviteter, till exempel vad man ska &ta och skriva inkdpslista,
underlattar och ar stressreducerande, sager Karin Geffen.

Som stéd fér minnet kan det vara bra att ha med sig en
anteckningsbok ("Min bok”) dar det som sags under lakar- och andra
vardmoten skrivs ned.

Fysiska aspekter

Smarta ar vanligt vid ryggmargsbrack, ofta i nacke och axlar. Nedsatt
balbalans gor att axlarna far arbeta hart om man sitter i rullstol. Det ar
vanligt férekommande med felstallningar och nedsatt rérlighet, vilket
kan leda till smarta. | och med att kanseln ofta ar nedsatt fungerar
inte smartsignalerna fullt ut. Det ar mycket viktigt att regelbundet
kontrollera huden for att upptacka eventuella tryck som kan orsaka
sar.

Var observant pa nytillkommen vark eller férandring i styrka, kansel
och motorik. Det ar viktigt att kontrollera orsaken sa att ratt atgard kan
sattas in vid behov.

Har man rorelsenedsattning och sitter i rullstol ar overvikt vanligt. Det
gor forflyttningar svarare och kan bidra till 6kad risk for trycksar.
Amnesomséattningen gar ner med dkad alder, d& kan man behdva
tanka mer pa kost och traning. Det ar bra att ta hjalp av en dietist for
radgivning om man behdver ga ner i vikt sa att man far individuellt
anpassade kostrad och samtidigt sakerstaller att man tillgodogér sig
alla naringsamnen, vitaminer och mineraler som kroppen behdver.

Traning

Det ar viktigt att fa in tréning i vardagen. | och med att personer med
ryggmargsbrack kan ha extra svart att komma igang ar det bra att
planera in traningen. Borja pa en latt niva utan for hoga krav och
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forsok hitta ett roligt traningssatt. Bassangtraning, cykling eller
armcykling ar nagra exempel.

— Motivationen for traning gar i perioder for de flesta, darfor ar det
viktigt att hitta en traningsform som passar en sjalv och som upplevs
rolig och meningsfull. Kom ihag att all rérelse raknas, ta garna langre
strackor i vardagen. Man kommer langt med enkla redskap, till
exempel hantlar, om man vill trana hemma, sager Emma Torn.

Balstabilitetsdvningar och styrketraning av axlar och skuldror kan
bidra till en battre sittstallning i rullstolen och férbygga
belastningsskador. Rérlighetstraning motverkar stela leder och
felstallningar. Det ar viktigt att ta sig tid och vava in pausgympa med
enkla rorelser i vardagen.

Fysisk aktivitet och traning har manga positiva halsoeffekter och
bidrar till:

e minskad smarta

e mer energi

o Okad styrka

e battre somn

e battre matsmaltning

o forflyttningar och ADL gar lattare

e fOrebygger belastningsskador

o forebygger vissa sjukdomar

e Okad sjalvstandighet

Aktivitetsbalans

Det tar tid och kraft att skota sin personliga vard och vardagens olika
aktiviteter. Det ar viktigt med aterhamtning och att ta emot hjalp med
vissa saker, for att orka skota sin halsa och nédvandig traning.

Fragor till Karin Geffen och Emma Torn:

Jag har en trehjulig cykel hemma, men den sitter jag inte bra pa.
Jag skulle sa garna vilja cykla. Kan man lana en cykel av
habiliteringen?

— Tyvarr inte for vuxna i vart lan, men man kan anséka om
cykelbidrag som kan hjalpa en bit pa vagen. Det ser sakert olika ut i
olika regioner. Ta hjalp av din arbetsterapeut/fysioterapeut for
radgivning. Pahangscykel till rullstol kan vara ett alternativ om man
anvander rullstol.
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Det ar ofta svart med motivationen for traning. Jag har fatt hjalp
via habiliteringen men nu nar den traningsperioden ar slut ar det
svart. Vad ska jag gora?

— Motivation kan variera for oss alla i perioder. Det ar viktigt att fa
hjalp att hitta en traningsform som passar dig och som du upplever ar
rolig och meningsfull. Att trana i grupp eller tillsammans med van eller
ledsagare kan 6ka motivationen och fa traningen att halla éver tid.

Under hela livet har Liv forsokt trana och réra pa sig for att halla igang
kroppen. Vid 16 ars alder gick hon Tjejmilen for att bevisa for sig sjalv
och andra att hon kan.

— Vill man nagonting sa gar det, tankte jag. Men jag kommer inte géra
det igen, det slet for mycket pa kroppen. Mamma blev alldeles
forskrackt, sager Liv.

Att valja mellan att ga och anvanda rullstolen kan vara svart.
Rullstolen avlastar ben och rygg samt en varkande kropp, men att ga
kan vara bra traning. Liv kdmpar dagligen med smartor och
dagsformen varierar.

— Man far inte bli lat och anvanda rullstolen bara av bekvamlighet.
Jag ar ganska sparsam med rullstolen men anvander den nar jag har
vark och ar trott. Det ar alltid en avvagning, sager Liv.

| och med att Liv och hennes man har hund promenerar de varje dag.
Det hoppas Liv att hon ska kunna fortsatta med lange.

— Jag ser ganska positivt pa livet anda. Jag gar mycket, anvander
rullstolen ibland och klarar det mesta sjalv. Att jag 6verlevde mina
forsta dygn satte tonen — och det var darfér de dopte mig till Liv.
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— Kom ihag att saga till hur du vill ha det i frdaga om
sittstallning och hur lange du orkar gapa, sa att
tandvardpersonalen vet om det och kan anpassa sig.
Det sager tandhygienist Annette Carlsson fran Mun-H-
Center som informerade om munhalsa samt olika
munvardsprodukter, hjalpmedel och vilket stdd som
finns att fa inom tandvarden.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pa Lilla Amundén samt
pa Odontologen i Géteborg. Det ar ett nationellt orofacialt
kunskapscenter med syfte att samla, dokumentera och utveckla
kunskapen om tandvard, munhalsa och munmotorik hos personer
med sallsynta halsotillstand. Kunskapen sprids for att bidra till ett
battre omhandertagande och en hogre livskvalitet for de berérda
patientgrupperna och deras anhdriga.

| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum for
sallsynta halsotillstand inom tandvarden, ett i Umea och ett i
Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska kring familje- och vuxenvistelser
traffar Mun-H-Center manga personer med sallsynta halsotillstand.
Under vuxenvistelsen far deltagarna fylla i ett frageformular om
tandvard och munhygien samt eventuell problematik kring
munmotorik och munhalsa. Uppgifter i frageformularet dokumenteras
i en databas. Deltagarna vid Agrenskas vuxenvistelser bidrar pa sa
vis till 6kade kunskaper om munnen och dess funktioner vid séllsynta
diagnoser. Denna information sprids via Mun-H-Centers webbplats
(mun-h-center.se) och via MHC-appen.

Munhalsa vid ryggmargsbrack
Foljande munrelaterade symtom kan — men behdver inte —
forekomma hos personer med ryggmargsbrack:

e muntorrhet

e skora/torra slemhinnor

e blasor i munnen (afte)

o karies

e tandslitage/erosioner

e tandlossningssjukdom

e kakledsproblem
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Tand- och munvard

Det ar viktigt med férebyggande tandvard, bdde hemma och péa
tandvardsklinik, for att undvika sjukdomar i tdnder och slemhinna. Det
finns ett flertal olika munvardshjalpmedel och munvardspreparat att
tillga. Tandvardspersonalen hjalper till att valja ut de som passar. Vid
problem med afte kan speciella smartstillande/lakande geler
anvandas. For att motverka muntorrhet finns munfuktgeler och
munfuktspray. Aven rapsolja eller solrosolja kan anvandas for att
smorja munnen. De flesta mediciner ger muntorrhet och att andas
med dppen mun gdér ocksé att man blir torr i munnen. Ar man muntorr
kan man fa dalig andedrakt och ha svart att tala och svalja pa grund
av for lite saliv. For att stimulera salivproduktionen finns sockerfria
sugtabletter eller fluortabletter/tuggummi. Saliven ar viktig for att
neutralisera syran som bildas nar man ater. Den hjalper till att
remineralisera tdnderna, smdrja slemhinnor och bidrar aven till
matsmaltningen.

— Saliven har antibakteriella egenskaper som hjalper hela tand- och
munhalsan, sager Annette Carlsson.

Det ar viktigt att borsta tdnderna pa ratt satt. Eltandborste ar bra och
kraver viss teknik; hall borsten stilla pa varje tand for att fa en mer
effektiv rengéring. Ett annat alternativ ar en dubbeltandborste, sa
kallad Collis Curve. Tandborsten borstar in-, ut- och ovansidor. Den
kan vara bra om man har svart att na tandkéttskanten pa insidan av
tandraden. Borsten tras dver tandraden.

— Collis Curve-borstens stran kan kannas lite harda i bérjan, spola
borsten under varmt vatten sa blir den mjukare. Det &r en annan
teknik an man ar van vid, sa man far tanka lite extra pa hur man gor,
sager Annette Carlsson.

Collis Curve finns att kopa via Mun-H-Center och pa apotea.se

Forebyggande tandvard syftar till att géra rent aven mellan tanderna.
Da kan man anvanda mellanrumsborste, tandsticka eller tandtrad.
Mellanrumsborstar finns i olika storlekar och kan anvandas med
forlangare sa att de blir enklare att halla. Om man har problem med
att gripa eller med motoriken kan man prova tvahandsfattning eller fa
hjalp med férstorat grepp hos en arbetsterapeut. Man kan aven testa
att titta i en spegel for att se hur man gor.

— Tandhygienisten prévar ut Iampligt hjalpmedel. Man tittar pa
mellanrummets storlek och pa den egna férmagan. Bléder det och
gor lite ont nar du gor rent mellan tdnderna ar det troligtvis
inflammation i tandkoéttet. Sluta inte pa grund av det, utan fortsatt.
Inflammationen brukar férsvinna efter nagra dagar, sager Annette
Carlsson.
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Vid problem med att man "gnisslar” eller pressar tander kan en
bettskena underlatta. Tandlakaren hjalper till med detta.

— Skenan ska inte klamma eller spanna, den ska kdnnas som ett par
ingangna skor, sager Annette Carlsson.

Vid begynnande karies kan man anvanda en tandkram med mer
fluorid i an vanligt. Duraphat tandkram anvands pa rekommendation
av tandvarden och kan skrivas ut pa recept eller kdpas pa apotek. Vid
gingivit (tandkéttsinflammation) rekommenderas Paroex tandkram
som innehaller antibakteriell klorhexidin. Sensodyne finns i flera
utféranden och hjalper mot ilningar. Vid kansliga slemhinnor
rekommenderas tandkram utan den skummande ingrediensen
natriumlaurylsulftat, till exempel Zendium.

Sarskilda tandvardsstod

Det finns olika typer av tandvardsstdd att tiliga. STB, F-tandvard och
N-tandvard. Tandlakaren eller tandhygienisten informerar om vilket
bidrag som kan vara aktuellt.

Las mer pa 1177.se om olika typer av tandvardsbidrag.

Las mer om olika munvardsprodukter och hjalpmedel pa Mun-H-
centers webbplats mun-h-center.se

o -
Fragor till Annette Carisson:
L]

Jag tycker det ar jobbigt att ligga still i samma stallning hos
tandlakaren. Hur ska man gora?

— Tala om det fér behandlaren. Sag att du behdver en paus for att
stracka pa dig eller ratta till dig. Man kan be tandlakaren skaffa
kuddar for positionering, som ger stdd at hela kroppen. Personer som
ar spastiska ligger battre da eftersom alla leder bdjs vilket minskar
risken for att utlésa spasticitet.

Finns det forskning som visar att méanniskor med
ryggmargsbrack ar kansligare i munnen?

— Nej, men det ar inte otankbart att det ar sa. Det vore intressant att
kolla upp, jag ska ta med mig den fragan.
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— Beroende pa var man befinner sig i livet behdver
man olika typer av stdd. Det sager Ann-Louise
Kvarnsjo som tillsammans med Inger Karlsson ar
halso- och sjukvardskurator vid vuxenhabiliteringen i
Vaxjo, Region Kronoberg. De informerar om vilket stod
som finns att fa for personer med ryggmargsbrack.

Behovet av stdd varierar genom livet. Som barn och ungdom hander
mycket — man funderar pa vad man ska goéra av sitt liv och har
generellt manga tankar, fragor och ibland oro. Efter skolaldern ar en
stor fraga hur man ska forsorja sig. Senare i livet kanske man
behdver ga ner i tid pa arbetet och undrar hur det ska fungera.
Gemensamt for alla perioder i livet ar att det ar viktigt med god halsa,
ett bra boende, givande sociala sammanhang och en meningsfull
fritid. Att fa ihop allt och hitta sin plats i tillvaron kan kdnnas intressant
och spannande, men det kan aven bli dvermaktigt och leda till stress.
— Var rekommendation ar att fokusera pa en sak i taget, man behéver
inte hantera allt pa samma gang, sager Inger Karlsson.

Det finns 21 regioner i Sverige, det som forut kallades for landsting.
Det ar lansoévergripande omraden som ar organiserade i olika nivaer;
exempelvis primarvard, sjukhus, psykiatri och habilitering. Pa alla
vardnivaer jobbar man férebyggande samt ger vard och behandling
enligt HSL (halso- och sjukvardslagen). Inom varden sker samverkan
genom gemensamma vardplaner och remisser mellan
avdelningar/enheter.

— Fram till 18 ars alder ar man ganska omhéandertagen inom varden,
men sedan skickas man till olika stallen och far stérre eget ansvar. Vi
ar medvetna om att patienten ofta kanner stress for att det ar for
mycket vard- och stédkontakter som inte ar sammanhallna utan
upplevs som spretiga for individen, sager Ann-Louise Kvarnsjo.

LSS och SoL

Det ar vanligt att behdva stdd i vardagen om man har
ryggmargsbrack. Olika insatser gar att sbka med stdd i LSS (lagen
om stdd och service) och SoL (socialtjanstlagen). SoL syftar till att na
skaliga levnadsvillkor, medan LSS har som mal att ge goda
levnadsvillkor.

LSS ar en rattighetslag som ger stdd for insatser och sarskild service.
For att kunna ans6ka om LSS-insatser maste man tillhdra en
personkrets enligt nedan:

e utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand
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e betydande och bestaende begavningsmassiga
funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder féranledd av
yttre vald eller kroppslig sjukdom.

e varaktiga fysiska eller psykiska funktionsnedsattningar som
uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de ar stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsféringen
och darmed ett omfattande behov av stdd eller service.

Exempel pé insatser inom LSS
e rad och stdd
e daglig verksamhet
e kontaktperson
e ledsagare
e personlig assistans

Exempel pa insatser enligt SoL
e boendestdd/hemtjanst
e sysselsattning
e kontaktperson
e ledsagning

— Har man ryggmargsbrack kan man ofta utféra sysslor, men pa
grund av exekutiva problem och bristande energi kan det vara svart
att komma igang och fa det gjort. Dagsformen kan paverka valdigt
mycket. Kognitiva svarigheter kan bli felbeddémt som “lathet” och dar
kan vi hjalpa till att forklara svarigheterna, sager Ann-Louise
Kvarnsjo.

SoL ar inte lika specifik som LSS, utan kommunernas uppdrag ar
formulerat "att ge bistand”, vilket kan tolkas olika av olika kommuner.
Insatser med stdd av LSS kostar inget for den enskilde individen,
men via SoL kan insatsen kosta. Det kommunala sjalvstyret gor att
insatserna (hur kommunerna valjer att ge stddet) kan se lite olika ut
beroende pa var man bor.

— Det borde inte spela roll var man bor, men var erfarenhet ar att det
gOr det, sager Inger Karlsson.

Forsakringskassan

Har man merkostnader som beror pa funktionsnedsattning kan man
ansOka om merkostnadsersattning hos Forsakringskassan. Det kan
vara kostnader for mediciner, sjukvardsbesok, sjukresor, slitage pa
klader pa grund av rullstolen, arvode till god man, eventuella avgifter
for boendestéd, hemtjanst med mera.
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Hos Forsakringskassan kan personer under 30 ar aven anstka om
aktivitetsersattning. Da beddms arbetsférmagan i samrad med
Arbetsférmedlingen. Antingen kan man studera eller arbeta pa 25, 50
eller 75 procent. Samma upplagg galler for sjukersattning.
Sjukersattning kan sékas av den som fyllt 30 ar och galler fram till
pensionsaldern. Vid beviljad aktivitetsersattning kan man aven séka
aktivitetsbidrag for att f& ekonomisk stéttning i att kunna skaffa
exempelvis traningskort eller avgifter for att kunna vara delaktig i en
forening, studiecirkel. Den som fatt aktivitetsersattning eller
sjukersattning kan ans6ka om bostadstillagg for att fa viss hjalp med
hyran. For att undvika att bli aterbetalningsskyldig ar det viktigt att
anmala andrade inkomster eller hyreskostnader till
Forsakringskassan.

Sarskilt hogriskskydd ar till fér den som arbetar men ofta har langa
eller korta sjukperioder. Arbetsgivaren far da ersattning for
sjuklénekostnader och den anstallde kan slippa karensdag.

Varje ansokan leder ofta till att handlaggaren vid myndigheter maste
gora en utredning och fatta ett beslut. Ibland behéver man svara pa
manga fragor, lamna in handlingar och ibland kanske man inte ar
ndjd med beslutet och vill 6verklaga. Manga upplever stress i och
med att man maste driva processerna sjalv. Det kan ocksa vara
krangligt att vissa bidrag heter nastan likadant, exempelvis
aktivitetsstod, aktivitetsbidrag, aktivitetsersattning med flera.

— Dar kan exempelvis en kurator hjalpa till att reda ut begreppen,
sager Ann-Louise Kvarns;jo.

Den personliga ansokan maste ofta vara komplett med lakarintyg
som styrker uppgifterna om ens funktionsnedsattning och hur den
paverkar situationen. Man har alltid ratt att anséka om olika bidrag,
men man har inte automatisk ratt att beviljas det stéd man soker.

— Var erfarenhet ar att en del far avslag, exempelvis vid ansékan om
sjukersattning, darfor ar ett bra lakarintyg viktigt. Vi pa habiliteringen
kan ibland hjalpa till att skriva ett forklarande underlag till Iakaren som
sedan skriver intyget. Vi har markt att de kognitiva svarigheterna kan
vara sarskilt svara att forsta — och darfér ar extra viktiga att forklara
ordentligt, sdger Inger Karlsson.

| de fall dar man saknar en SGI (sjukpenninggrundande inkomst) har

man inte ratt till vanlig sjukpenning. Da kan man stka boendetillagg
och nagot som kallas sjukpenning i sarskilda fall.
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Arbetsformedlingen

Arbetsformedlingens mal ar att pa uppdrag av regeringen forsoka fa
personer i arbete. Personer med funktionsnedsattning kan ha svarare
att hitta en lamplig arbetsplats

— Vid inskrivning pa Arbetsférmedlingen ar det klokt att informera om
diagnosen for att darmed bli inskriven under en sarskild diagnoskod
och f4 tillgang till extra resurser, sager Inger Karlsson.

Da kan man exempelvis fa hjalp av en SIUS-konsulent (sarskilt
introduktion- och uppféljningsstdd) som ger extra stéd vid ett nytt
arbete. En arbetsterapeut fran Arbetsférmedlingen kan besdka
arbetsplatsen for att anpassa arbetsmiljon. Man har méjlighet att fa
ett sa kallat I6nebidrag, som innebar att Arbetsférmedlingen betalar
en del av I6nen istéllet for arbetsgivaren, vilket kan 6ka méjligheterna
att fa ett arbete.

Med hjalp av Arbetsférmedlingens olika insatser kan man arbetstrana
for att forsoka hitta en lamplig arbetsplats och sysselsattningsgrad. |
Arbetsformedlingens uppdrag ingar att géra
arbetsférmagebeddémning som kan ligga till grund fér anpassning och
stdd vid arbetet och ansékningar om
aktivitetsersattning/sjukersattning.

Stod och vagledning

Det uppstar alltid nya fragor och behov av anpassningar under livets
gang. Ens individuella situation férandras med stigande alder och
andrade forutsattningar.

— Livet ar inte en rak linje. Ibland gar det bra och ibland svajar det och
da kan man behdva mer stéd, sager Inger Karlsson.

For att fa och uppratthalla en god livskvalitet ar det viktigt att ha
trygga relationer. Det kan se olika ut; man kan ha nara relation till
féraldrar, syskon, vanner och/eller partner. Ibland kan man behdva
professionell hjalp i sina relationer, nagot man kan fa exempelvis
genom samtal hos kurator/psykolog pa habiliteringen, psykosociala
resurser pa vardcentralen. | vissa kommuner erbjuds
familjeradgivning. Svenska kyrkan har ocksa familjeradgivning. Att ha
kontakt med intresseorganisationer och féreningar som ar specifika
for ens diagnos ar ofta givande. | de fall dar anhériga behdver stdd
kan kommunen eller NKA (Nationellt kompetenscentrum for anhdriga)
radfragas. Vissa habiliteringar erbjuder ocksa anhorigstod.

SIP (samordnad individuell plan) ar ett moéte dar varden och olika

myndigheter traffas och tydliggor vem som har ansvar for vad i det
enskilda fallet. SIP ar en rattighet som man kan begara hos
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exempelvis vardcentralen eller den man har kontakt med inom varden
eller hos myndigheter.

— Kanns allt spretigt, att det ar svart att veta vilken hjalp som finns
och vem som gor vad, ar SIP ett bra verktyg, sager Inger Karlsson.

Det ar viktigt med individuell anpassning nar det galler samhallets
stdd och service. Om man har kontakt med habiliteringen kan nagon
darifran vara med pa méte med kommunen/myndigheten och forklara
hur individen fungerar och vilket stéd som behdvs.

— Vart uppdrag ar att forklara personens behov, sarskilt de kognitiva
svarigheterna vid ryggmargsbrack sa att stodet blir ratt, sager Ann-
Louise Kvarnsjo.

Tips:

fk.se - FOorsakringskassans hemsida

arbetsformedlingen.se - Arbetsférmedlingens hemsida
hejaolika.se - oberoende webbtidning om funktionsrattsfragor
anhoriga.se - nationellt kunskapscentrum for anhériga

Koll pa pengarna — gratis nedladdningsbar publikation pa
Konsumentverkets hemsida om arets berdaknade allmanna kostnader

Fragor till Ann-Louise Kvarnsiji och Inger Karisson:

Hur ska man fa kommunen att forsta kognitiva svarigheter?

— Om man ska fa boendestdd eller hemtjanst kan vi pa habiliteringen
vara med och hjalpa till att forklara hur personen blir paverkad av sin
funktionsnedsattning.

Jag gick fran 95 timmars assistans till 10 for att kommunen inte
forstar mitt behov. Vad ska jag gora?

— Prata med habiliteringen om att stdd i kontakten med kommunen for
att forklara ditt individuella behov.

Finns det nagon person som kan hjalpa mig navigera i allt?

— Nej, vi hittar ingen sadan funktion i samhallet men det skulle
behdvas. Man kan tanka pa att myndigheterna enligt lag har ett
serviceansvar. Det innebar att de ska kunna svara pa fragor, hanvisa
vidare till ratt myndighet, hjalpa till att fylla i blanketter med mera.

Vad hander efter 65 ar vid sjukersattning?
— Da trader det allmanna pensionssystemet in och man gar i pension.
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Liv har ingen anpassning hemma férutom hjalp med
fortskaffningsmedel som rullstol, elskoter och bilstdd. Elskotern fick
hon fran kommunen via arbetsterapeut pa vardcentralen. Den
anvander hon nar hon inte orkar ga eller anvanda manuell rullstol,
men anda vill ta sig till exempelvis matbutiken for att handla.

— For en gangs skull gick det Iatt och fort, jag fick elskotern efter bara
fyra veckors vantetid. Jag ar néjd med den.

Bilstddet har varit svarare. Liv bor ute pa landet och ar beroende av
egen bil for att kunna goéra arenden och ta sig till vanner och familj.
Den nuvarande bilen har gatt sonder flera ganger och behdver bytas
mot en nyare. Den personliga anpassningen bestar i hdjda pedaler
och forlangd rals sa att bade Liv och hennes man ska kunna anvanda
bilen. Kilkudde har hon kopt sjalv.

— Jag har sokt bilstdd for att kdpa en ny bil men Forsakringskassan ar
stenharda nufértiden. De sager att jag far skylla mig sjalv som har
bosatt mig pa en plats med lite kollektivtrafik. Att jag kan ga gor att de
anser att jag kan handla mat via buss, vilket ar fullstandigt omgjligt.
Jag dverklagade men det hjalpte inte, sager Liv.

Liv har funderat pa om hon behdver hoj- och sankbart kok hemma. |
nulaget klattrar hon pa pall eller ber sin man om hjalp att na. Nar
parets forsta dotter féddes blev Livs man hennes assistent pa halvtid.
De bodde med trappa ned fran lagenheten och Liv kunde inte ta sig
ner sjalv for att ta en promenad eller besdka BVC.

— Jag forsokte fa handikappanpassning men det gick inte. Om min
man inte var hemma fick en granne hjalpa mig.

Nar yngsta dottern var liten hade Liv stéd fran kommunen nagra
timmar i veckan. Da fick hon hjalp att tvatta och stada. All hjalp drogs
in for nagra ar sedan.

— De sa att sa lange jag har en frisk make som kan hjalpa mig sa
behdver jag inget extra stdd.

Liv har tva barnbarn och har ofta varit barnvakt under yngsta
barnbarnets forsta ar. Hon behdver hjalp att fa ner barnvagnen for
trappan for att kunna ta en promenad, men allt annat gar bra.

— Jag ar lycklig och stolt 6ver att jag har klarat att ta hand om yngsta
barnbarnet alldeles sjalv ndstan. Det har varit min stora gladje, jag
har haft jatteroligt. Nu ar den mest intensiva perioden éver och det
kanns nastan lite sorgligt, det har verkligen skapat mening, sager Liv.
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Overlag tycker Liv att vardagen fungerar bra. Hon stravar efter att
vara sjalvstandig men har vant sig vid att behdva be om hjalp ibland.
— Jag ar aldrig radd att ta tag i nagon och fraga, det har jag gjort
sedan jag var liten. Folk ar hjalpsamma, ibland lite fér mycket. Det
enklaste ar att umgas med slakt och vanner fér de kanner mig och
har stor forstaelse men tanker aldrig pa att jag ar handikappad.

Spin-off ar en obunden ideell férening for personer med
ryggmargsbrack. Visionen ar att forbattra forutsattningarna for ett bra
och innehallsrikt liv for manniskor med ryggmargsbrack och
hydrocefalus. Féreningen vill framja villkor som ar lika med vad andra
samhallsmedborgare har.

— Vi vill sprida information om diagnosen till allméanheten och till skola,
myndigheter och media. Vi vill motverka isolering och erbjuda
gemenskap, sager Renée Hoglin pa Spin-off.

Foreningen anordnar natverkstraffar, vandringar och ar med och
informerar bland annat under Agrenskas vuxenvistelser.

Mer om féreningen och deras arbete finns pa féreningens webbplats:

spin-off.se
For kontakt och fragor om medlemskap, mejla: info@spinn-off.se
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades for snart
25 ar sedan av en grupp foéraldrar till barn med olika
syndrom. Det ar en paraplyorganisation dar ett 70-tal
olika diagnosforeningar finns representerade.

Riksférbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever med
ett sallsynt halsotillstdnd ska fa tillgang till vard- och stodinsatser i ratt
tid och utifran behov. Férbundets uppdrag ar att driva politiska fragor
som roér personer med funktionsnedsattning, sprida kunskap om
sallsynta diagnoser och patala att forskning kravs. Personer som
lever med saéllsynta halsotillstand ska inte missgynnas pa grund av att
andra inte kanner till s& mycket om deras situation. Férbundet har
genom aren drivit flera projekt dar resultatet har blivit konkret material
som alla far ta del av, sdsom utbildningsfilmer, sammanstallningar av
rattigheter i halso- och sjukvarden och tips pa hur man kan goéra en
sa kallad sallsynt vardplan.

De 16 000 medlemmarna representerar dver 100 olika diagnoser som
sinsemellan ar valdigt olika. Gemensamt ar att alla halsotillstand ar
livslanga, sa gott som alltid obotliga och nastan alltid har genetiska
orsaker.

— Det ar sallsynthetens dilemma som férenar medlemmarna, inte
sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt kdnna sig ensam om
man ar den enda i sin hemstad som lever med ett sallsynt
halsotillstand, men tillsammans ar vi starkare, sager Malin Grande,
kanslichef pa Riksférbundet Sallsynta diagnoser.

Har hittar du Riksforbundet Sallsynta diagnoser:
sallsyntadiagnoser.se
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Informationscentrum for séillsynta hiilsotillstind

Sedan mars 2020 har Agrenska uppdraget att ta fram
och kvalitetssakra diagnostexter till Socialstyrelsens
kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand och
sprida information om dessa.

Informationen ar till fér personer som arbetar inom vard, omsorg,
skola och socialtjanst. Den vander sig ocksa till de som lever med ett
sallsynt halsotillstand, deras narstaende och andra som de har
kontakt med. Kunskapsdatabasen kan aven vara anvandbar for
personer som arbetar pa en myndighet.

| databasen finns utférlig, kvalitetssakrad information om fler an 300
sallsynta halsotillstand. Nya diagnostexter tillkommer varje ar, och
befintliga texter uppdateras regelbundet. Underlagen till texterna
skrivs av medicinska specialister i Sverige. Informationen bearbetas
av redaktorer vid Informationscentrum och faktagranskas av en
sarskild expertgrupp. Berorda intresseorganisationer ges ocksa
mojlighet att [Bmna synpunkter pa innehallet.

Fragor, forslag eller synpunkter?
Kontakta Informationscentrum via e-post
sallsyntahalsotillstand@agrenska.se
eller telefon 031-750 92 00.

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séallsynta halsotillstand:
socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-

halsotillstand/

Informationscentrum fér sallsynta halsotillstand vid Agrenska:
agrenska.sel/informationscentrum
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En sammanfattning av dokumentation nr 644

Ryggmargsbrack orsakas av att ryggmargen inte
sluter sig som den ska, vilket gor att nerverna
paverkas. Detta sker tidigt i graviditeten, under

forsta manaden.

Det finns olika typer av ryggmargsbrack som
paverkar individer olika beroende pa brackets
placering langst ryggraden.

Det ar vanligt med vark, trétthet och svarigheter
att ga. Manga med ryggmargsbrack anvander
rullstol. En del far paverkan pa de kognitiva
funktionerna, sarskild de exekutiva formagorna.

| dokumentationen kan du l&dsa om medicinska

och kognitiva aspekter av ryggmargsbrack, hur

traning paverkar sjukdomen samt fa en inblick i
hur det ar att leva med ryggmargsbrack.

FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER
O Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
AG R E N S KA © Agrenska 2022 | agrenska.se
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