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FORORD

Det nationella natverket for arbetsterapeuter som arbetar med barn/ungdomar och vuxna med
ryggmargsbrack ar en arbetsgrupp som ingar i FSA (Férbundet Sveriges Arbetsterapeuter).
Arbetsgruppen som arbetat fram dessa riktlinjer tillsammans med det aldersrelaterade
uppfoljningsprogrammet utsags av natverket i januari 2009. Malet &r att riktlinjerna ska ha
god kvalitet och vara likvérdiga i hela landet. Dessa nationella riktlinjer for Barn och
ungdomar fodda med ryggmaérgsbrack r till for dels arbetsterapeuter som arbetar med dessa
barn/ungdomar och dels for 6vriga yrkesgrupper som &r intresserade av arbetsterapeuternas
kunskapsomrade.

OTIPM (Occupational Therapy Intervention Performance Model) samt WHO:s klassifikation
av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa (ICF) anvands som struktur for riktlinjerna.

Dessa nationella riktlinjer kompletteras med ett aldersrelaterat uppfoljningsprogram om
arbetsterapi vid MMC. Dokumenten &r initierade av Nationellt nd&tverk MMC och kommer att
anvandas av arbetsterapeuter i Sverige. Riktlinjerna ar ocksa basen for det uppféljningar som
arbetsterapeuten gor i Kvalitetsregistret MMCUP http://mmcup.se/

Var forhoppning &r att om nagra ar ha en 6kad kunskapsbank om barn och ungdomar fodda
med ryggmargsbrack bade vad galler aktivitetsutférande och evidensbaserade
interventioner/metoder. Detta dokument kommer darfor att kontinuerligt uppdateras och
kompletteras. Den senaste revideringen (2015) bygger pa rapporten: Kognition vid
ryggmargsbrack - en kunskapsoversikt som publicerats i Forenings Sveriges Habiliterings
chefers hemsida: http://www.habiliteringschefer.se/ebh/ebh.htmi
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ARBETSTERAPI

Ménniskans hélsa och utveckling &r beroende av att kunna delta i meningsfulla aktiviteter.
Malet med arbetsterapi dr att oka individens majligheter att leva i enlighet med sina 6nskemal
och familjens behov, i relation till omgivningens krav (1, 2). Arbetsterapi syftar till att
minimera konsekvenserna av funktionsnedséttningen genom att skapa forutsattningar for
delaktighet sa att individen kan utfora de aktiviteter som &r viktiga och relevanta for
honom/henne i hem, forskola/skola och pa fritiden.

Aktivitetsbalans

Det dr viktigt att strava efter balans mellan olika aktiviteter for personer med ryggmargsbrack.
Aktivitetsbalans har definierats i en svensk avhandling som: ”Aktivitetsbalans innebér att
uppfatta livet som innehallande réatt mangd och réatt variation mellan olika aktiviteter i relation
till: aktivitetskategorier, aktiviteter med olika karaktéristika samt tidsanvdndning”. (3, s 63)

Aktivitet och delaktighet

Aktivitetsutforande ar en process som kraver samverkan mellan personen (férmaga, vilja,
motivation), miljon (fysisk, psykosocial) samt den aktivitet som skall utféras (4, 5). For att
kunna genomfora en aktivitet kravs forutom motoriska fardigheter ocksa processfardigheter,
d.v.s. kognitiva och exekutiva funktioner, vilka moéjliggor att kunna planera och driva
aktiviteten. Forskning har visat att barn/ungdom fodda med ryggmargsbrack (rmb) har
svarigheter att utfora vardagliga aktiviteter pa ett sjalvstandigt, effektivt och sdkert satt. Detta
géller &ven de aktiviteter som ar kénda och sjalvvalda (6). Det beskrivs som att sjalva
fardigheterna att genomdriva aktiviteter, att forbereda, paborja och ordna i tid och rum samt
att avsluta uppgifter utan stod av andra &ar nedsatt, vilket i princip far konsekvenser i alla
aktiviteter i livet (6, 7). De har ofta svart att initiera nya handlingar, vara flexibla och finna
egna l6sningar pa problem som uppstar under aktiviteten (6, 8). De tar ocksa langre tid pa sig
att paborja en aktivitet och har oftast en langsammare arbetstakt (9).

Den nedsatta formagan i aktivitetsutforande paverkar livets alla omraden och medfor bl.a.
svarigheter att genomfora dagliga rutiner (6, 7, 10). Vardagssysslor som till exempel
toalettbesok blir ofta inte utforda trots att barnet/ungdomen har den motoriska formagan.
Detta kan felaktigt uppfattas som léttja, ointresse eller att barnet/ungdomen blivit “6verhjélpt”
(11). Ungdomarnas nedsatta planeringsférmaga och nedsatta mentala flexibilitet gér dem
forsiktigare och beroende av foraldrar, larare eller andra vuxna for att kompensera for dessa
svarigheter (12)

Formagan att hantera tid &r ofta paverkad hos barn och ungdomar med rmb (13). Nedsatt
formaga leder till svarigheter att planera och organisera aktiviteter éver dagen vilket far
negativa konsekvenser inom manga omraden i vardagslivet (7, 14). Exempelvis maste
personer med rmb livet igenom skoéta blas- och tarmtémning med bestdamda tidsintervall.
Formagan att forsta och planera tid &r i detta fall en forutséttning for att undvika allvarliga
hélsorisker (15).

Barn med rmb (16) ar narvarande i alla skolans aktiviteter (utom elevrad), men de skattas av
sina larare som mindre aktivt involverade. Detta galler speciellt raster och lek. Den aktiva
delaktigheten ar relaterad till barnets motoriska och men ocksa processfardigheter (16). Barn
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och ungdomar med rmb har ocksa beskrivits ha lagre sjalvkansla och farre kompisar an
typiskt utvecklade jamnariga (17) och riskerar att som unga vuxna kénna sig socialt isolerade
(18). Tonaringar med rmb avstar manga ganger fran att delta i fritidsaktiviteter pa grund av
bristande motivation da de inte kan relatera sin férmaga till omgivningens krav (19, 20).

Autonomi i dagliga livets aktiviteter utvecklas inte i samma takt for barn/unga fédda med rmb
som for jamnariga utan funktionsnedséattning (21). Autonomi hos barn med rmb ar starkt
relaterat till barnets processfardighet framforallt de som byggs upp av exekutiva formagor,
dvs. fardigheter att initiera och driva igenom en aktivitet och lésa de problem som uppstar i
aktiviteten (12, 22). Det syns att utvecklingstakten ar langsammare, vad géller att forvarva
vardagsfardigheter, redan hos det lilla barnet (under tre ar) (23). Svarigheterna kvarstar inom
vissa omraden upp i vuxen alder. Det har visat sig att ungdomar med rmb, i de hégre tonaren
vid dvergangen till vuxenlivet, oftast inte &r sjalvstandiga i aktiviteter som ror handhavande
av pengar (24).

Studier har visat att manga unga fodda med rmb har svart att géra autonoma val att
forverkliga valet och utvédrdera effekterna av desamma. (10, 16, 22, 25) Flera av dessa (12,
16) visar att det &r de exekutiva funktionerna, som planering och mental flexibilitet som
paverkar utvecklingen av autonomi i beslutsfattande mest. Att ha svarigheter att kunna fatta
beslut gor ocksa att foraldrar blir mer padrivande (25). Personer med rmb beskrivs ocksa ha
svarigheter att hantera stress och anpassa sitt beteende for att passa in i olika sammanhang och
att hantera ansvarstagande (10). Effekter av detta har beskrivits i en studie (26) som visar att
det ar svart for manga med rmb att som vuxna sjélva axla ansvaret fér sin egen héalsa.

| vuxen alder kan det vara problematiskt att klara ett sjalvstandigt boende (27, 28). Det har
visat sig att endast en tredjedel av vuxna foédda med rmb lever ett helt sjalvstandigt vuxenliv
(28). Manga bor kvar med sina foraldrar langt upp i vuxenlivet vilket beskrivs bero pa
nedsatta exekutiva funktioner (29). Dessa funktioner ar en viktig forutsattning for att klara att
flytta hemifran och leva sjalvstandigt. Bedémningar av olika exekutiva funktioner och
fardigheter kan forutsaga hur sjalvstandighetsutvecklingen kommer att bli (12, 22, 29).

Det finns ett samband mellan l1ag grad av sjélvstandighet i personlig vard, livstillfredsstéllelse
och majlighet till anstallning. Svarigheter att utfora vardagsaktiviteter paverkar dven
mojligheten till arbete (30, 31).
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Kroppsfunktioner/strukturer

Aktivitetsutforandet paverkas ofta av en komplex kombination av kognitiva och
motoriska/sensoriska faktorer (32). Exekutiva férmagor, perception och minne behdvs i alla
sammansatta icke automatiserade aktiviteter, fran enkla motoriska rorelser till komplexa
aktiviteter i flera steg (33, 34). Vid bedomning pa kroppsfunktionsniva ar det viktigt att ta
hansyn till komplexiteten, att olika funktioner paverkar varandra.

Exekutiva funktioner

Exekutiva funktioner ar de kognitiva funktioner som ar mest paverkade hos personer med
ryggmargsbrack och hydrocephalus (34, 35, 36). Detta yttrar sig i svarigheter att omsatta en
idé till en handling, ta initiativ, organisera och planera aktiviteten samt att driva en aktivitet
mot sitt mal. Vidare paverkas formagan att fatta beslut i valsituationer, skifta uppmarksamhet
fran ett moment till ett annat, halla flera moment i huvudet samtidigt samt utféra dem i ratt
ordningsfoljd. Svarigheterna blir tydliga i aktivitet och paverkar allt utférande, gérande av
vardagsaktivitet. 49 barn med rmb foljdes fran tre till sju ar med fokus pa tidig exekutiv social
funktion/social problemldsning som att 1&sa av sociala koder, ta andras perspektiv och anpassa
beteende till feedback. Foraldrarnas respons pa och stod i social interaktion studerades ocksa
vid olika aldrar liksom arbetsminne, malinriktat beteende, kognitiv social flexibilitet och
pragmatiskt sprak. De svarigheter man fann hos barnen vid tre ars alder kvarstod, men om
foraldrar far tidig forstaelse och kan ge ratt bemétande utgjorde det en positiv faktor som
gjorde barnen nagot béttre rustade. (37)

Perceptuella funktioner

Visuell perceptionsformaga ar ofta nedsatt hos barn med rmb (38, 39), speciellt géller det
formagan att identifiera ett foremal ur olika vinklar samt att tolka tva visuella stimuli
tillsammans, t.ex. linjen pa ett papper i relation till pennspetsen.

Studier visar att barn med rmb har spatiala svarigheter vilket paverkar formagan att uppfatta
kroppsdelarnas inbdrdes forhallande, forhallandet mellan omgivningen och den egna kroppen,
att orientera sig i tid och rum, att forestélla sig relationer i rummet samt anvéanda sig av rumslig
formaga pa ett 6vergripande séatt (39, 40). Den spatiala formagan behdvs dven for att kunna
spegelvanda mentalt, till exempel for att kunna beskriva vagen tillbaka (41). Nedsatt spatial
formaga paverkar i hogsta grad aktivitetsutforandet. Det kan vara svart att organisera material
och redskap pa en arbetsyta. Likasa kan det vara problematiskt for barnet/ungdomen att placera
sig pa lampligt satt vid bord eller bank for att effektivt kunna anvanda armar/hander nar
aktiviteter utfors. For att kunna identifiera kroppens lage utan synens hjalp kravs formaga att
tolka kéanselintryck fran muskler och leder (kinestetisk perception). Nedsatt formaga &r vanlig
hos barn/unga fodda med rmb och visar sig genom att barnet/ungdomen har svarigheter att veta
hur handen/armen ska placeras for att fa ett effektivt grepp om ett foremal da synen inte
anvands (42).

Uppmarksamhetsfunktioner

Det har visat sig i ett antal studier att barn och ungdomar 8-19 ar (43, 44, 45, 46, 47) med rmb
har nedsatt inre automatisk uppmarksamhet (d v s utan kroppslig aktivitet) och inhibition of
return (IOR ) i jamférelse med matchade kontroller. Dessa uppmarksamhetsbrister har
relaterats till bakre funktioner i hjarnan, barn med rmb ar ouppméarksamma snarare &n
hyperaktiva. De ar ocksa mer distraherbara och har svart att fokusera och organisera an att de
ar hyperaktiva. | en studie (48) relateras svarigheter i uppmarksamhet till svarigheter med
social utveckling. Barn 8-9 ar gamla med rmb hade fa vanner, svart med social acceptans och
var inte delaktiga i familjeinteraktioner, ett monster som kvarstod vid 15 ars alder. Barn och
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ungdomar med rmb har langsammare reaktioner pa bade yttre och inre signaler i datoriserade
uppmarksamhetstest jamfort med kontrollgrupp (43, 44, 45, 46). | uppgifter som undersokte
rumslig uppméarksamhet hade personerna ocksa fordrojd inhibition of return (IOR), det vill
sdga en tendens att hanga fast vid ett stimuli och inte fokusera pa nya. Reaktionstiden pa yttre
stimuli var langre an kontrollgruppens pa grund av den forlangsammade reaktionsformagan.
Skador i mellanhjarnan skapar en fordrgjning av inre uppmarksamhet och parietala skador
stor formagan att frigora uppmarksamhet.

Armens och handens funktion

Barn/ungdomar med ryggmargsbrack och hydrocephalus har ofta inskrankningar i utférandet
av finmotoriska aktiviteter pa grund av nedsatt hand- och armfunktion (49).
Barnen/ungdomarna har problem att kontrollera sin motorik i forhallande till uppgiften samt
att kalibrera/avvaga den kraft som behdovs for att exempelvis gripa och slappa ett foremal (50).
Bracknivans betydelse for arm/handfunktion och handmusklernas styrka beskrivs olika i
litteraturen (42/51, 50/52). Bada handerna ar paverkade, men den dominanta handen ar
skickligast. Det finns en hogre procent vansterhénta personer i gruppen mot i
normalpopulationen (53). En studie av sma barn (23) med rmb visade att de utvecklades
langsammare jamfort med kontrollbarn. Barn med rmb uppnadde inte den férvantade nivan av
motoriska fardigheter vid 36 man alder.

Arm- och handmotoriken &r langsam men forbéttras dver tid och flickor nar sin maxniva
tidigare an pojkar (52). I en studie undersoktes 92 barn regelbundet under 8 ars tid for att
undersdka om anvandning av styrkematning i grepp och i pinchgrepp skulle kunna férutsédga
om barnen skulle drabbas av neurologiska komplikationer. Resultatet visade att det inte gick
att forutsdga om barnen skulle drabbas av neurologiska komplikationer. (54) Det finns ingen
metod att undersoka kéanseln i 6vre extremiteterna tillforlitligt pa barn under 5 ar.

Formaga att integrera motorik, sensorik och perception ar ofta nedsatt och bidrar till en
klumpig handfunktion och ger svarigheter att l6sa icke intranade (automatiserade) uppgifter
som kraver smidighet och precision (55). 62 barn med rmb i aldrarna 6-12 ar (56) ingick i en
studie av barnens handfunktion. Resultatet fran denna undersokning visade att barn med rmb
hade lagre resultat jamfort med gruppen barn utan funktionsnedsattning. Sammantaget
klarade barnen med rmb betydligt farre uppgifter inom alla uppgiftsgrupper. Barnen far
bekymmer i vardagen som exempelvis att skriva for hand, hantera kateter, ppna och stanga
burkar, kndppa och knéppa upp kléder och att hantera mobiltelefon. De behdver ofta langre
tid (57)och tydligare struktur for att lara in och utféra motoriska uppgifter.

Tidshantering

Barn med rmb har beskrivits ha svarigheter med tidsupplevelse (13, 34). | kombination med
de tidigare beskrivna problemen att planera ett skeende kan orsaken finnas till den oférmaga
att planera tid som barn/unga ofta uppvisar (14). Forskningen inom detta omrade ar dock annu
ofullstandig. Barns svarigheter i vardagsfungerande relaterat till bristande tidsuppfattning har
belysts i avhandlingen Time for Time (58).

Flera studier (43, 44, 45, 46) har undersokt perceptuell och motorisk timing hos barn och
ungdomar med rmb i aldrarna 8-19 ar. Man fann att gruppen med rmb hade signifikant
svarare att mentalt berékna tidsatgang och svarigheter att halla en motorisk rytm i en
fingertappinguppgift an andra grupper av barn. Svarigheterna korrelerade med den reducerade
volym i lillhjarnan som kan ses till foljd av den tidiga missbildningen. Brister i bada
timingfunktionerna antyder stérning i en central timingmekanism.
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Arbetsterapeutisk utredning

Den arbetsterapeutiska utredningen startar med en bedémning av barnets aktivitetsutforande
och delaktighet med ett ~"Top-down-perspektiv”’ (59, 60). Top-down innebar att
arbetsterapeuten utgar fran barnets/ungdomens och familjens uppfattning/énskan om
delaktighet i vardagliga aktiviteter. Darefter utreds barnets/ungdomens formaga till
aktivitetsutférande med hjélp av observation i barnets naturliga miljo. | nasta utredningssteg
bedOmer arbetsterapeuten barnets/ungdomens eventuella nedsattning av kroppsfunktioner,
(60) exempelvis handfunktion eller tidsuppfattning om sa behovs.

Arbetsterapeutisk aktivitetsutredning bor paborjas redan i tidig forskolealder for att identifiera
barnets styrkor och svagheter och med den kunskapen som bas, kunna stétta utveckling av for
barnet viktiga fardigheter i sin vardag. Uppféljningar bor darefter goras vid viktiga
overgangar under uppvaxten allteftersom forvantningar pa vardagsautonomi okar. The
Occupational Therapy Intervention Process Modell (OTIPM) ligger till grund for dessa
riktlinjer (60). De metoder/instrument som namns nedan &r forslag pa instrument att anvanda
inom varje steg.

Referenser till samtliga instrument finns i separat referenslista pa sid 17.

Instrument som ar med fet text ar de som ingar i MMCUPs uppféljningsprogram

Steg 1

Kartlaggning av aktivitetsmonster och delaktighet i vardagsliv hemma, pa
forskola/skola och fritid. Intervju med barn och dess natverk (familj, larare,
assistenter).

Instrument:

COPM, PEDI, ADL- taxonomin, BAS, Min Mening, Min Mening Barn
Kommentar:

Det ar viktigt att tidigt ta med barnet i processen och att barnets egen uppfattning
beaktas.

Steg 2

Bedomning av barnets férmaga till aktivitetsutférande. Detta bor géras med antingen
standardiserad metod eller icke-formaliserad observation som beddmer bland annat
kvalitet, anstrangning, effektivitet, flode, sakerhetsrisk samt assistansniva.
Metod/Instrument

Observation och utférandeanalys fran ca 1-3 ars alder i lek och vardagsaktiviteter
(eventuellt med videodokumentation), AMPS fran 3-4 ar och Skol-AMPS fran 3-4 ar.
Kommentar:

Att forsta hur barnet gor nar det utfor eller forsoker utfora aktiviteter ar centralt i den
arbetsterapeutiska utredningen. Kvaliteten i de malinriktade aktiviteterna i dagliga
livet beddms och beskrivs, t.ex. om personen utforde eller inte utforde aktiviteten
med/utan anstrangning, effektivt, sdkert, oberoende och/eller socialt lampligt. De
motoriska, process- och/eller social interaktionsfardigheterna observeras av
arbetsterapeuten. Det &r viktigt att kunna hjélpa personer i natverket att skapa optimala
forutsattningar for barnet/ungdomen i miljon.



Nationella Riktlinjer for arbetsterapeutinsatser fér barn och ungdomar foédda med
ryggmargsbrack

e Steg 3
Utredningen fortsatter med att definiera/klargéra och tolka orsaken till
barnets/ungdomens problem i aktivitetsutforandet. Ar problemen beroende av
barnets/ungdomens funktionsnedsattning, den fysiska/sociala miljon eller sociala
faktorer?
Bedomning av barnets/ungdomens kroppsfunktioner, exempel tidsuppfattning och
handfunktion.

Tidsuppfattning

Utfors vid 6 ars alder och ar aterkommande.

Instrument: KaTid-B, KaTid-U, Koll pa tiden och observation i aktiviteter
Kommentar:

Forstaelse for nedsatt tidsuppfattning, tidsplanering och formagan att hantera tid ar
mycket viktig och behovet accelererar med barnets stigande alder och omgivningens
Okande krav.

Handfunktion

Bedoms kontinuerligt for att fa en aktuell och realistisk bild av barnets formaga samt
for att tidigt kunna se tecken pa eventuell forsamring. Motorisk formaga, som
utveckling av handdominans, greppstyrka, kraftreglering, kvalitet i utforandet samt
sensorisk formaga och tidsatgang bor inga i bedomningen. Visuell perceptionsformaga
inkl spatial formaga med motoriska inslag behover bedémas.

Metod/Instrument:

Observation i aktivitet, HABBA Handfunktionsbedémning, PDMS-2,

Kommentar:

Barnets handfunktion &r ofta paverkad och det ar viktigt att forsta pa vilket satt och
hur/om det paverkar aktivitetsutférandet.
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Arbetsterapeutiska insatser/atgarder

Nedanstaende rekommendationer bygger huvudsakligen pa yrkesgruppens kliniska
erfarenheter. Det finns &nnu inte nagon hog grad av evidens for specifika arbetsterapeutiska
atgarder och metoder nar det galler barn och ungdomar med rmb. Det studier som finns visar
att det kan finns viss effekt att anvanda metoder som har syftet att 6ka formagans hos
personen via traning av strategier eller genom att satta upp tydliga mal och att dela upp malen
i delmoment. (61, 62, 63, 64). Daremot visade en studie (65) att enbart anpassningar i miljo
och aktivitet (genom digitala paminnelser) inte nagon effekt pa personernas formaga att
komma ivag 6nskade aktiviteter. Alla dessa studier ar sma och det behévs manga fler studier
for att ratt interventioner ska ges till personer med rmb for att 6ka delaktighet och autonomi i
vardagen (66). Det ar viktigt att de interventionsmetoder som anvénds ska vara av god
kvalitet. Alla personer med rmb ska erbjudas likvérdiga interventioner, oberoende var i
Sverige man bor.

Viktigt ar att forsta barnets/ungdomens forutsattningar for aktivitet och delaktighet pa
person/kroppsfunktionsniva och att de svarigheter barnet har i sig inte gar over eller vaxer
bort (33). Genom att forsta barnets/ ungdomens forutsattningar pa personniva kan
arbetsterapeuten, i samarbete med de vuxna i barnets nitverk, skapa en maximal “’fit” mellan
miljo, aktivitet och person fOr att stotta barnets/ungdomens aktivitetsutférande och
delaktighet.

Okat aktivitetsutforande, delaktighet och autonomi i vardagslivet

De arbetsterapeutiska insatserna har fokus pa att 6ka forutsattningarna for barnet/ungdomen
att vara delaktig i meningsfulla aktiviteter i vardagen och for att utvecklas mot ett autonomt
vuxenliv. Barn/ungdomar med rmb kan ha svart att lara sig nya fardigheter genom att helt pa
egen hand upptécka och hitta I6sningar (8). De behdver riktat och systematiskt stdd och
guidning for att l&ra sig hitta och anvénda strategier. Ett satt att hjélpa barnet kan vara att
bryta ner aktiviteten i sina delmoment (67). Olika delmoment ar ofta olika svara och det ar
inte sakert att de 1ar sig stegen i den ordning de kommer i en aktivitetskedja, utan inlérningen
kanske fungerar battre om den sker efter delmomentens svarighetsgrad och/eller enligt
barnets/ungdomens dnskemal. Det ar viktigt att inlarningen sker i den reella
aktivitetssituationen da barnet/ungdomen med rmb maste forstd helheten och ofta kan ha svart
att generalisera kunskap fran en situation till en annan (8, 64).

Det ar av stor betydelse att personer i barnets/ungdomens natverk ar delaktigt i utformandet
av aktivitetskedjan och foljer det 6verenskomna utférandesattet (68). Alla bor gora lika for att
stotta barnet/'ungdomen i utvecklandet av automatiserade vardagsrutiner. Det &r viktigt att
forsta att det inte racker att lara sig kunna nagot utan de behover ocksa stod for lara sig att fa
det gjort (69). Det vill séga att initiera och driva aktiviteten, halla fokus och tempo och kunna
avsluta densamma. Behovet av sadan stottning och handledning kan for vissa personer
behovas livet ut till exempel i form av en mentor. (67)
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Kliniska rekommendationer
AKTIVITETSUTFORANDE
e Tidig start
Borja tidigt med introduktion i egenvard och andra aktiviteter och férandra/minska
stodet efter barnets utvecklingstakt. Lat barnet vara delaktig i planeringen och
utforandet av aktiviteten for att minska risken att barnet passivt later sig hanteras av
den vuxne.

e Instruktion
Ge barnen steg-for-steg-arbetsbeskrivningar och instruktioner som bygger pa
principen; en sak i sander. Eftersom enbart muntlig instruktion staller hoga krav pa
abstrakt tankande kan inlarningen av nya aktiviteter underlattas genom exempelvis
bildstdd, rollspel och guidade handrorelser. Om barnet t.ex. fragar, hur de skall gora
nagot, svara med en motfraga som; Hur tror du? Eller hur gjorde du férra gangen?

e Tréning i aktivitet
Den aktivitet som barnet vill kunna/eller forvantas kunna. Traningen innebdr att lara
sig planera hur aktiviteten ska genomforas, hitta de strategier som kravs, l16sa problem
da de uppstar, driva aktiviteten vidare och utvardera sitt resultat.

e Kompensatoriska strategier
Tréna barnet i eget ansvar och att anvanda kompensatoriska strategier for att komma
ihag och att fa viktiga aktiviteter utforda. Inlarning av kompensatoriska strategier och
anvandning av hjalpmedel ar en lang process som kraver aktivt och konsekvent stod
fran natverket runt barnet. Viktigt att vara medveten om att det inte alltid hjalper med
paminnelser i form av ringsignaler och timers utan att ett "manskligt paminnelsestod”
kan behovas.

e Ansvar for egen uppgift
Ge barnet tidigt ldersadekvata sysslor att ansvara for i hemmet, som exempelvis att
duka bordet eller géra mellanmal. Det ar viktigt att det finns forvantningar pa att
barnet kan sjélv, samtidigt som aktiviteten maste tranas och stéttas aktivt i borjan och
kanske paminnas for att den skall bli gjord. Bygg successivt pa med nya uppgifter
allteftersom barnets kompetens dkar.

e Toalettaktiviteter
Borja tidigt med att lata barnet vara interaktivt vid RIK och tarmtémning, redan i
tvaarsaldern. Introducera barnet i rutiner, ordningsféljd, teknik, minnestekniker,
arbetsstéllning och om varfor RIK behdvs.

e Av- och pakladning
Ge barnet mojligheter att tidigt delta i sin av- och pakladning och medverka sa mycket
som mojligt. Det ar alltid lattare att kla av sig an att satta pa kladerna igen. Barnen har
oftast svarast att ta pa sig byxor, strumpor och skor. Allra svarast ar att dra upp
byxorna Gver stussen.
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Forflyttning
Ge barnet goda mojligheter att forflytta sig sjalvstandigt inomhus, utomhus samt

mellan forflyttningshjalpmedel och stolar/sangar/toalettstolar. Trana forflyttning pa
olika underlag och i olika miljoer. Trana omddme och risktdnkande i samband med
forflyttning.

Se vidare riktlinjer for sjukgymnastik

Fritidsaktiviteter

Ge barnet majlighet att utveckla och prova pa olika fritidsaktiviteter for att finna sina
intressen och ingd i olika sociala sammanhang. Aven har behovs malmedveten
guidning och stottning.

Sociala relationer

Barnet behover stottning for att vara aktivt delaktig med kamrater, speciellt pa raster
och i fria aktiviteter. Stéttningen kan besta i guidning av hur man kan ta initiativ for att
bli delaktig i en lek. Kanske kan barnet behdva ldra sig regler och annat som oftast inte
uttalas explicit i kamratsituationer utan dr sddant som “man forvéntas ldsa av i
situationen”.

OMGIVNING

Utbildning och stdd till barn, familj och personer i natverket

Tidigt skapa forstaelse for barnets svarigheter. Skapa forstaelse for ett gemensamt
forhallningssatt med lika krav hemma som i skolan. Detta for att underlatta barnets
utveckling och minska risken for orealistiska forvantningar och krav.

Arbetstempo och rutiner

Anpassa tiden efter formagan sa att barnet successivt ges maojlighet att utfora alla
delmoment i en aktivitet for att pa sikt bemastra hela vardagsaktiviteten. Skapa rutiner
for vardags- och skolaktiviteter for att minska kravet pa barnet att ta egna initiativ och
gora egna val. Ansvar att folja rutinerna bor successivt laggas dver pa barnet. En del
barn kommer alltid att beh6va stod av mentor. Barnet har ett langsammare
arbetstempo och behdver mera tid bade att lara in aktiviteten och att utfora den.

Atgardsprogram
Anvand dessa for att tillsammans med barnet satta upp kort- och langsiktiga mal.
Bedomningsmaterial med bilder och malsattningsinstrument kan vara till god nytta.

Eget ansvar
Planera dagen sa att tid och utrymme finns for att utveckla formaga till eget ansvar for

egenvard, studier och fritid. Barnen fortsatter att utveckla sin kompetens langt upp i
skolaldern under forutsattning att omgivningsfaktorer som tid och stod/coachning fran
en vuxen finns och ar individanpassat. | manga fall har individen behov av paminnelse
och ”starthjélp” d@ven i vuxenalder, men kan @nda ha eget ansvar.
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e Assistentens uppaifter
Assistenten ska framfor allt stOtta barnet att hitta sitt eget arbetssatt. Barnet ska bli
expert pa sin egen vardag med sina egna strategier och rutiner. En assistent kan inte
bara invéanta initiativ fran barnet och ska inte enbart ge service. Varje assistentsituation
ar ett unikt dynamiskt samspel mellan givare och mottagare och bér férandras och
utvecklas over tid. Borja varje ny situation med att ge stdd, utvardera och forandra
stodet allt eftersom barnets kompetens utvecklas, utvardera igen tills lamplig niva
uppnas. Utvardera situationen igen efter exempelvis ett halvar for att undvika att
slentrianmaéssigt ge fel sorts stdd.

e Handleda sin assistent
Lar barnet handleda sin assistent. Det ar viktigt att barnet ar delaktigt i att utforma
assistansen genom ett samarbetsavtal dér barnets eget ansvar tydliggors. “Vad dr mitt
ansvar och vad gor assistenten dat mig? Hur ska jag instruera min assistent?”

e Mentor
Ge adekvat individanpassat stod sa lange som barnet behover det. Utvardera
regelbundet. 1 och med att omgivningens krav okar blir problematiken tydligare.
Svarigheterna att mota, bedoma och klara av nya problemomraden kvarstar efter
skolaren. En form av mentor ar darfor att rekommendera i vuxenlivet. Mentorn maste
ha kunskap om hur personer med ryggmargsbrack fungerar och vilket stod de behdver.
En del individer behdver mer stod i form av en personlig assistent.

PERSON

e Tidshantering (-orientering, -uppfattning)
Skapa en detaljerad bild av hur barnet uppfattar tid. Ta tiden pa olika aktiviteter och
lat barnet gissa och jamfora med sig sjalv. Om barnet inte forstar tid, hjalp barnet att
konkretisera tiden genom att anvanda tidshjalpmedel som visualiserar tidsrymder.
Skapa individanpassade system for starthjalp och paminnelser. Barnet behover trana
sig i tidshantering for att kunna forsta t.ex. "Nar ska jag borja for att vara klar i tid?
Hur brattom har jag?” Schema och dversiktsplan ger en bild av dagen, veckan och
aret. Trana barnet tidigt att anvanda fickkalender, mobil eller handdator. En sadan kan
innehalla arbetsplaner och komihaglistor. Hitta system for att barnet ska komma ihag
att titta i sitt schema och g6ra som paminnelsen séger.

e Handfunktion
Trana barnets anvandande av handerna i den aktivitet barnet behdver utveckla. |
dagslaget foreligger ingen evidens for att handfunktionstraning ar generaliserbar och
automatiskt kan overforas fran en aktivitet till en annan. Se sidan 4.
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