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Inledning

Ryggmargsbrack &r en missbildning av ryggrad, ryggmérg och hjarna
som uppstar tidigt under fostrets utveckling. Det syns som en
utbuktning pa ryggraden och kan vara 6ppet (utan hudtackning) eller
hudtackt. Bracket innehaller oftast ryggmérg och nerver. Det gor att
nervimpulser till och fran hjarnan inte fungerar. Symtomen varierar
beroende pa var langs ryggraden bracket sitter. Rorligheten paverkas av
nedsatt muskelfunktion och kansel. Urinblasans och tarmens funktion
paverkas hos de flesta med ryggmaérgsbrack och det gor att man maste
lara sig vissa rutiner for att tomma urinblasan och tarmen, man far till
exempel lara sig att tomma urinblasan regelbundet med kateter (ren
intermittent kateterisering, RIK).

De flesta med 6ppna ryggmargsbrack har ékad mangd vétska i hjarnan
(hydrocefalus), som oftast behdver opereras med en shunt som leder
vatskan via en slang under huden ner till bukhalan.

Ryggmargsbracket medfor ocksa en paverkan pa hjarnan, framst de
mellersta och bakre delarna, vilket kan ge svarigheter med flera
kognitiva funktioner.

Nar man far ett barn med ryggmargsbrack ar det vanligt att man som
anhorig forst tanker pa de fysiska svarigheterna och problemen med
blasa och tarm. Ryggmargsbracket medfor dock ocksa oftast
karakteristiska kognitiva svarigheter. Kognitiva svarigheter ar inte
samma sak som lag begavning. Man kan ha en hog begavning men anda
ha kognitiva svarigheter pa vissa omraden. Ungefar en tredjedel av alla
med ryggmargsbrack har en intellektuell funktionsnedsattning som
innebar att man har svarare an andra att forsta och lara sig, bade
teoretiskt och praktiskt.

Kognitiva funktioner

Kognitiva funktioner &r mentala processer i hjarnan som bland annat
gor att vi kan uppfatta, tolka och bearbeta intryck, tdnka och l6sa
problem, forsta sprak och kommunicera.



Kognitiva funktioner vid ryggmérgsbrack

Kognitiva svarigheter kan for personen sjalv vara hindrande i vardagen
och omgivningen kan uppleva det som frustrerande, till exempel om
barnet inte far saker gjorda eller har svart att koncentrera sig. En del
barn kan tyvérr uppleva att de ar samre an andra nér de inte lyckas med
saker som kompisarna klarar.

Det ar darfor viktigt att barnet sjalv forstar bade vad det ar bra pa och
vad det har svart for och far hjalp med strategier bade hemma och i
skolan. Ju mer man som foralder vet om sitt barns kognitiva férmagor,
desto battre kan man stotta barnets utveckling och stalla rimliga krav.

Vanliga svarigheter
Sprak

Barn med ryggmargsbrack verkar ha en god sprakférmaga eftersom de
ofta talar tidigt och grammatiskt korrekt och tycker om att prata och
kommunicera. Det ar dock vanligt att de inte riktigt forstar ordens
egentliga betydelse och det gor att de missar eller inte riktigt forstar vad
samtalen egentligen handlar om. Man maste darfor forvissa sig om att
barnet forstar det som sags eller uttrycks i text och att man sjalv forstar
vad barnet vill séga.




Minne

Minnessvarigheter ar vanligt och marks ofta tidigt, bade minne for det
man ser (visuellt) och hor (auditivt). Det géller bade langtids- och
korttidsminne. Aven arbetsminnet ar ofta paverkat, vilket kan gora att
det &r svart att minnas flera instruktioner i taget, eller att komma ihag en
instruktion sa lange som det behdvs for att gora en uppgift.

Aktivitetsreglering och koncentration

Det dr ofta svart att viljemassigt reglera sin aktivitet, barnen tappar latt
uppmarksamheten och ar lattstérda. Nar barnet val kommer i gang med
en uppgift kan det visa god uthallighet och koncentrera sig men da kan
det i sin tur vara svart att byta fokus och borja med nagot annat.

Visuell perception och visuospatial formaga

Perception betyder varseblivning, det
vill sdga att tolka och skapa mening
av det vi ser, hor och kanner. Framfor
allt visuella perceptionsproblem ar
vanligt vid ryggmargsbrack. Tolkning
av det som ér stilla, som att kdnna
igen ansikten, form och storlek gar i
regel bra men den visuospatiala
formagan ar paverkad. Da har man
begransningar i rumsuppfattning och
att tanka rumsligt. Det innebar
svarigheter att bedéma avstand,
riktning, att hitta vagen, orientera sig efter karta eller avgora i vilken
hastighet nagot ror sig. Det kan ta tid att lara sig att vanda klader ratt
och att hitta i skap och lador bade hemma och i skolan.

Exekutiv formaga och vardagsfungerande

Exekutiva funktioner kallas de processer vi anvander for att ha
overblick over tillvaron, ta oss fran idé till handling, planera och
anvanda strategier samt utvardera och utveckla vara strategier. Har




samspelar de flesta av vara kognitiva funktioner med varandra s att vi
ska kunna genomfora det vi vill och behéver.

For val fungerande exekutiva funktioner behdver man ett bra
arbetsminne, formaga till 6verblick, kunna tanka pa flera saker
samtidigt, kunna valja och reglera sina egna tankar och impulser.

Hela dagarna gor vi saker till exempel borstar tander, gor laxor, handlar
i affar, leker. Att gora nagot, vad det an &r, ar en process som bestar av
olika faser. Vi maste forst ha en idé om vad vi skall géra, sen maste vi
planera hur det skall goras, vilka steg som ingar och i vilken ordning de
skall géras och sa sen maste vi satta i gang, det vill siga ga fran tanke
till handling. Sen, néar vi ar i gang med sjalva utforandet, uppstar ibland
problem, det blir kanske inte som vi tankt. D& maste vi tanka om och
planera igen. Vi maste ocksa kunna avsluta en aktivitet, veta nar det
racker, ta beslut att nu ar det klart. Och sist, men inte minst, maste vi
under hela denna process hantera tiden som gar, nar maste vi borja, och
nar sluta, maste vi skynda oss, kanske till och med hoppa Gver nagot
mindre viktigt steg for att hinna.

Nar man har exekutiva svarigheter som de som ar vanliga vid
ryggmargsbrack sa har man svarigheter med flera faser i denna process.
Det kan vara svart att komma pa en idé, det ar ofta svart att planera och
dela upp det man ska gora i steg, speciellt i nya och inte valkénda
aktiviteter. Nagot av det allra svaraste for manga med ryggmargsbrack
ar att komma i gang, att ga fran tanke till handling. Detta fast man bade
vill och vet vad man skall gora. Det blir liksom inte av. Nar man val
kommer i gang ar oftast sjalva utférandet inte svart, man kan ofta,
ibland med lite tréning, lara sig att utfora de flesta saker. Men om det
uppstar en ovantad svarighet, dven i en véalkand aktivitet, sa att man
maste tdnka om och géra en ny plan, da kan det ofta ta stopp. Manga
med ryggmargsbrack beskriver ocksa att de har lite svart att avsluta, nar
nagot rullar pa. Och till sist sa ar detta med att hantera tid en vanlig
svarighet for personer med ryggmargsbrack. Ofta lar man sig klockan
men kan ha svart att forhalla sig till tiden och inte minst att planera tid.



Hos personer med ryggmargsbrack ar det svarigheter med exekutiv
formaga som staller till flest problem i vardagen. Detta galler oavsett
begavningsniva.

Svarigheter i vardagen for personer med ryggmargsbrack kan
sammanfattas som: Han/hon kan nog men det blir liksom ofta inte av.
Det kan vara sa att man inte kommer sig for att gora ett mellanmal fast
man kan, eller man skdter inte toalettbesoken regelbundet fast man vet
att det ar jatteviktigt och vet precis hur man gor. Laxor blir inte gjorda
utan tjat, man kommer sig inte for att ringa till en kompis, eller man
sager nej till att hanga med pa bio for man vet inte hur man skall hitta
dit.

Detta paverkar ju manga delar av ens vardagsliv. Tyvarr stamplas
personer med ryggmargsbrack ofta felaktigt som lata, eller att de inte
bryr sig eller & omotiverade, och foraldrar upplever sig som tjatiga eller
kanske till och med som 6éverbeskyddande.

Hur paverkas inlarning?

Barn med ryggmargsbrack lar sig i regel tidigt att koda av och lasa med
flyt men visar ofta bristande lasforstaelse och har svart att fa
sammanhang pa grund av bland annat arbetsminnesproblemen. Fritt
skrivande dr en utmaning, bade att berdtta om det som hént (”vad jag
gjorde pad sommarlovet” - minne) eller att hitta pa en historia (exekutiv
formaga).




Minnessvarigheterna gor att det ar tidsodande att lara sig fakta &ven om
man forstar, och ocksa svart att plocka fram det man lart sig vid
kunskapskontroll. Att stalla upp tal och rdkna brukar ga bra sa lange det
ar konkret och tydligt. Uppgifter med problemlésning ar svarare. | de
delar av matematiken som kraver rumsligt tankande &r det svart att
forsta relationer mellan tal, geometriska figurer och diagram samt gora
overslagsrakning och rimlighetsbedémning. Arbetsminnesproblemet
gor det svart att plugga tabeller och att ldra sig matt-, vikt- och
langdsystem och forsta pengar. | idrotten kan det bli svart att halla ratt
pa riktning och rorelse och i sl6jden hur man ska snickra eller sy efter
ritning och monster.

Hur kan man hjalpa?

Problem inom de olika omradena av kognition hanger ihop, och det ar
viktigt att barnet far mojlighet till neuropsykologisk utredning for att
forsta vad som gor att vissa saker fungerar bra och att andra blir svara.
Vi manniskor jamfor oss ofta med hur det ar for andra och far man som
barn inte korrekt information leder det ofta till olyckliga
missuppfattningar som kan paverka sjalvbild och sjalvfortroende. Inom
uppfoljningsprogrammet MMCUP rekommenderas utredning vid 4 och
6 ars alder, och vid 12-13ars alder. Infor skolstart behovs information
fran habilitering och foraldrar om barnets majligheter, svarigheter och
behov. Regelbundna uppféljningsmdéten rekommenderas sedan under
skoltiden.

Forskola/skola

e Eninstruktion i taget, kolla upp att barnet forstatt— bildstod?

o Ge feedback ofta sa barnet vet att det &r pa ratt spar och inte
behover gora om for att det glomt instruktionerna

e Kolla lasforstaelse
-komplettera med att lyssna?
-bildstod?
-dela upp text?
-ge fraga forst och leta efter svar och inte lasa och sen svara pa
fragor



Muntliga prov med ledtradar om det beh6vs

Prov med flervalsfragor. Det ar lattare att kanna igen an att
plocka fram kunskap.

”Lathundar” i matematiken. Onddig energiatgang att forsoka
lara sig utantill

Lyft upp och It barnet visa starka sidor

Tydliga laromedel med lite text

Var sak pa sin plats

Vid behov fargmarkera lador och hyllor

Fasta sittplatser i klassrum och matsal

Ge strategier for att hitta, eventuellt fargmarkering

Fasta rutiner!

Tidshjalpmedel

Kalender och schema for att gora tydliga steg for steg-
planeringar

Barn med ryggmaérgsbrack behover ofta eget vuxenstdd i skolan dven
om de har en god forstaelse och begavning.

Vardagen

Hjélp barnet med strategier for att hitta bade hemma och ute i
samhéllet.

Organisera klader och leksaker enligt var sak pa sin plats”. Det
galler ocksa gemensamma utrymmen, som garderober, skap,
lador, kylskap.

Fasta rutiner.

Kalender och schema for att gora tydliga steg for steg-
planeringar.

Tidshjalpmedel.

Alarm ar vanligt och kan delvis fungera, men ibland hjélper de
inte. De for latta att stdnga av anser manga personer med
ryggmargsbrack - om det ringer nar man ar mitt i nagot annat
kan det vara svart att avsluta och sen &r det glomt.



Stod med att komma i gang &r ofta ovarderligt, men ocksa
resonemangs-stod for att komma vidare nar man stter pa problem, eller
for att minnas det man last i laxan men ej kan plocka fram. Da ar det
ofta ett valdigt litet stdd som behdvs men detta lilla stdd kan vara helt
avgorande.

Har man svarigheter hela livet?

De motoriska och kognitiva
svarigheterna orsakade av
ryggmargsbracket forandras inte
over tid utan finns kvar &ven hos
den vuxne, d&ven om de tar sig
olika uttryck och ger olika
konsekvenser beroende pa i
vilken fas man befinner sig i
livet. Det ar vanligt att man
behover kognitivt stod aven som
vuxen for att vardagen ska
fungera, som att ha ordning pa
rutiner, passa tider, planera
aktiviteter. Genomgaende &r det
viktigt att kanna och forsta sig
sjalv och ta hjalp att lara sig och
att utveckla strategier. Man
behdver hitta egna satt. Manga
behover hjélp att sjalva hitta
I6sningar, inte att ndgon séger
hur man ska gora.

Var kan man fa stod?

En utredning gors oftast i samrad och samarbete med
habiliteringsteamet eller skolhalsovarden. Psykologen gor
begavningstest och perceptionstest och utreder exekutiv formaga. Man
samverkar med arbetsterapeut for bedémning och insatser for att dka
barnets fardigheter i vardagsaktiviteter, med specialpedagogen for att fa




bra pedagogiska strategier i lek och skola, med logoped for att kartlagga
spraket och med fysioterapeut for att fa klarhet i barnets motoriska
mojligheter. Arbetsterapeut och logoped kan rekommendera och
forskriva hjalpmedel for till exempel tidsuppfattning och
kommunikation.

Metoder som bygger pa att man satter egna mal och far hjalp att hitta
sina egna strategier har visat sig framgangsrika. Att lara sig anvanda
sina egna strategier och sjalv kunna analysera varfor nagot inte fungerar
och tanka ut nya planer med hjélp av ndgon som guidar en gors i en
metod som kallas CO-OP. Denna metod har visat sig forbattra
personens sjélvtilltro och kan erbjudas av manga habiliteringar.

Foraldrar, habilitering och férskola/skola samverkar sedan for att barnet
ska fa goda majligheter att utvecklas enligt sina forutsattningar. Det ar
en kontinuerlig process som behdver anpassas under uppvéxten och inte
minst infor 6vergangen till vuxenlivet, da det ar dags att vélja
utbildning och skaffa eget boende.

Det &r viktigt att fa vara den man &r och att fa kanna hopp och tilltro till
sina formagor. Man ska fa utveckla det man tycker &r roligt, inte bara
forsoka klara av det man har svart for.

Mer information om ryggmargsbrack kan du hitta pa:

e WWW.mmcup.se
e Ryggmargsbrack - Socialstyrelsen
e Ryggmargsbrack - 1177

MMCUP

MMCUP ér ett uppféljningsprogram och kvalitetsregister for
ryggmargsbrack och annan neuralrérsdefekt. Registret vill 6ka kvalitén
pa halso- och sjukvarden, sa att komplikationer kan férebyggas och
behandlas efter basta evidens for alla aldrar i hela Sverige.


https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/ryggmargsbrack/
https://www.1177.se/Skane/sjukdomar--besvar/hjarna-och-nerver/nerver/ryggmargsbrack/

Hos din lokala psykolog

Kontakta din lokala habilitering eller skolhélsovard om du vill ha mer
information om kognitiv funktion och vad en utredning kan innebéra.

Vi vill tacka:
Forte, 2022-01283 for finansiering av detta héfte.

Spina Bifida Association foér medverkan med bilder.

Vid fragor angdende innehallet i haftet kan ni kontakta:

Ann Alriksson-Schmidt,

E-mail: ann.alriksson-schmidt@med.lu.se

For att fa tillgang till fler informationshé&ften kan ni kontakta:
Linda Sandstrém

E-mail linda.sandstrom@med.lu.se



mailto:ann.alriksson-schmidt@med.lu.se
mailto:linda.sandstrom@med.lu.se

