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Det	senaste	nordiska	mötet	ägde	rum	i	Oslo	2016.	
Huvudtemat	för	årets	möte	är	mental	hälsa	hos	personer	med	ryggmärgsbråck.	
	
	
Mental	hälsa	hos	personer	med	ryggmärgsbråck	
	
Den	norska	ryggmarksbrokksforeningen	har	just	beslutat	att	mental	hälsa	ska	vara	den	
röda	tråden	i	allt	de	jobbar	med	och	vara	en	del	av	erbjudandet	till	deras	medlemmar.	
I	Norge	har	de	startat	en	ny	grupp	som	heter	45+	för	de	som	är	lite	äldre.	I	den	gruppen	
har	det	kommit	upp	en	del	frågor	om	oro	för	framtiden.	Hur	ska	det	gå	när	mina	
föräldrar	inte	längre	finns?	Kommer	jag	kunna	ta	hand	om	mig	själv	när	jag	blir	äldre?	
Kommer	min	kropp	orka?	Även	de	yngre	har	det	jobbigt	i	vardagen	och	på	facebook	
kommer	det	också	upp	många	frågor	om	mental	hälsa.	
Hans	Christian	berättar	att	de	håller	på	och	upprättar	ett	avtal	med	något	som	kallas	
Lifekeys,	där	man	kan	ha	psykologkontakt	via	videokonferens	på	internet.	Det	var	
mycket	diskussioner	om	de	skulle	lägga	pengar	på	detta,	eftersom	det	var	ganska	dyrt.	
Men	nu	har	de	fått	ett	bra	avtal,	där	det	blir	gratis	att	använda	sig	av	tjänsten	för	
medlemmarna	och	föreningen	står	för	kostnaden.	Erbjudandet	gäller	alla	medlemmar	
oavsett	ålder,	och	även	anhöriga	som	bor	på	samma	adress	som	medlemmen	med	
ryggmärgsbråck.	
	
I	Oslo	finns	även	ett	center	för	ryggmärgsbråck	där	det	varit	mycket	fokus	på	de	
traditionella	områdena	kring	kateterisering,	trycksår,	självständighet	med	mera,	men	nu	
har	det	anställts	en	psykolog	där,	så	den	kompetensen	kommer	in	mer	och	mer	i	
samband	med	ryggmärgsbråck.	
	
I	Norge	är	det	en	diskussion	om	vilket	ord	man	ska	använda	–	”psykisk	hälsa”	eller	
”mental	hälsa”.	I	Sverige	och	Danmark	är	mental	hälsa	det	vedertagna	begreppet.	Vi	är	
överens	om	att	det	vore	praktiskt	om	vi	hade	samma	begrepp	i	alla	våra	länder.	
	
I	alla	länderna	är	väntetiden	till	psykologer	lång	för	barn,	oavsett	funktionshinder.	I	
Sverige	finns	alltid	en	psykolog	i	teamet	runt	varje	barn	med	ryggmärgsbråck,	genom	
barnhabiliteringen.	Om	barnet	har	så	stora	psykiska	besvär	att	de	inte	kan	tas	om	hand	
av	habiliteringens	psykolog,	kan	psykologen	remittera	vidare	till	BUP	(Barn-	och	
ungdomspsykiatrin).	
På	habiliteringen	finns	även	ett	kris-	och	samtalscenter	för	anhöriga	till	personer	med	
funktionsnedsättning,	men	det	är	några	månaders	kö	för	att	komma	dit.	
http://habilitering.se	



http://www.bup.se/	
http://www.habilitering.se/kris-och-samtalsmottagningen-anhoriga	
	
I	Danmark	finns	inget	liknande	habiliteringen,	utan	det	är	den	lokala	sjukvården	som	
håller	i	den	medicinska	behandlingen.	Sen	har	man	separat	kontakt	med	fysioterapeut	
med	mera.	
Kirsa	upplever	det	som	att	det	saknas	ett	holistiskt	synsätt.	Hon	har	saknat	
psykologhjälp	för	föräldrar.	
	
Krisitine	berättar	om	sin	tid	på	sjukhus	och	hur	svårt	det	var	att	komma	tillbaka	till	
vardagen	efter	en	lång	tid	på	sjukhus.	Då	hade	hon	behövt	psykologiskt	stöd.	Hon	hade	
en	kontaktperson	på	sjukhuset	som	hon	kunde	höra	av	sig	till	när	hon	mådde	dåligt,	
men	det	gällde	inte	psyket,	att	kontakta	psykolog	var	hon	hänvisad	till	att	ta	hand	om	
själv.	
	
Hon	pratar	även	om	att	folk	med	ryggmärgsbråck	fastnar	i	den	första	upplevelsen	och	
har	de	träffat	en	dålig	psykolog	försöker	de	ofta	inte	att	träffa	en	ny.	
	
Kristine	blev	hänvisad	till	ett	privat	center	för	ryggmärgsskadade	där	hon	fick	tillgång	
till	en	fysioterapeut,	ergoterapeut	(arbetsterapeut)	och	psykolog.	Det	finns	två	i	
Danmark	och	de	har	startats	av	föreningen	för	polio	och	ryggmärgsskadade	(polio-	og	
ulykkesskadede).	
https://www.specialhospitalet.dk/	
	
	
I	våra	diskussioner	om	mental	hälsa	tror	vi	att	det	är	många	aspekter	i	detta	att	man	mår	
sämre	som	vuxen.	Man	ser	att	många	i	omgivningen	har	barn	och	partner,	har	jobb	med	
mera	och	många	är	ensamma.	Och	det	är	många	saker	som	tar	väldigt	mycket	mer	tid	
när	man	har	ryggmärgsbråck,	samtidigt	som	många	har	kognitiva	problem.	Man	känner	
sig	lätt	annorlunda	och	har	väldigt	mycket	att	sköta	om	när	man	har	ryggmärgsbråck.	
Det	kan	också	vara	svårt	att	veta	man	ska	ta	itu	med	och	vad	man	ska	fokusera	på.	
Många	av	dem	som	har	jobb	funderar	på	hur	de	ska	göra	när	de	blir	äldre,	hur	de	kan	
arbeta	mindre	med	bibehållen	ekonomi,	med	mera.	
	
	
MMCUP	–	kvalitetsregister	för	lika	vård	
	
Ida	berättar	om	MMCUP,	där	hon	och	Gerda	är	med	i	styrgruppen.	MMCUP	är	ett	
kvalitetsregister	för	MMC	i	Sverige	och	står	för	MMC	Uppföljningsprogram.	Tanken	med	
registret	är	att	det	ska	bli	en	likvärdig	vård	över	hela	Sverige	och	att	professionella	ska	
ha	tillgång	till	riktlinjer	för	behandling	av	människor	med	MMC.		
Alla	som	är	födda	efter	2006	är	automatiskt	med	i	registret	och	de	flesta	ungdomar	har	
kommit	in	efterhand.	Det	fylls	hela	tiden	på	med	vuxna,	men	det	kräver	större	jobb	att	få	
dem	medvetna	om	att	registret	existerar.	
Gerda	och	Ida	tänker	tipsa	om	det	i	relevanta	facebook-grupper	framöver	och	har	gjort	
ett	första	inlägg.	Där	tipsade	de	om	en	så	kallad	”liten	genomgång”,	som	är	en	checklista	
man	kan	ta	med	till	sin	läkare	eller	habiliteringen	när	man	går	dit.	Checklistan	är	för	hela	
kroppen	och	hela	tillvaron,	där	tanken	är	att	problem	relaterat	till	diagnosen	ska	fångas	
upp,	hälsa,	hjälpmedel	och	livssituation.	Det	ska	leda	till	att	den	som	tar	emot	



dokumentet	ska	remittera	vidare	till	relevant	behandlare.	I	dagsläget	saknas	den	
mentala	hälsan	som	en	del	av	”liten	genomgång”,	men	vi	har	kommit	med	önskemål	att	
det	ska	läggas	till.	Än	så	länge	finns	inget	system	där	patienten/brukaren	själv	kan	fylla	i	
sina	uppgifter	digitalt.	
http://mmcup.se/	
http://mmcup.se/wp-content/uploads/2018/08/07_2_2018-05-07_MMCUP_Liten-
genomg%C3%A5ng.pdf	
http://www.kvalitetsregister.se/	
		
I	Danmark	finns	något	som	kallas	Ambuflex,	som	är	ett	digitalt	register	för	uppföljning	
av	patientens	utveckling,	utifrån	de	uppgifter	pantienten/brukaren	själv	fyller	i.	
http://ambuflex.dk/	
	
Vi	pratar	om	att	det	föds	färre	och	färre	barn	med	ryggmärgsbråck	och	att	de	erfarna	
läkarna	försvinner	eftersom	de	går	i	pension.		I	Stockholm	har	barnhabiliteringsteamen	
omorganiserats	för	att	matcha	diagnoser,	istället	för	att	höra	till	geografiska	områden.	
I	Sverige	är	det	ganska	olika	var	i	landet	man	bor,	hur	kompentensen	och	bemanningen	
på	de	lokala	habiliteringarna	ser	ut.	Till	barnhabiliteringarna	blir	man	kallad	varje	år	för	
uppföljning	och	behandlingsplan,	men	på	vuxenhabiliteringarna	är	det	inte	samma	
uppföljning.	
	
	
Bok	om	att	leva	med	MMC	
	
Renée	Höglin	har	skrivit	en	intervjubok	med	olika	människor	med	ryggmärgsbråck,	som	
kom	ut	för	knappt	två	år	sedan	–	Våra	liv:	vuxna	med	ryggmärgsbråck	tar	plats.	
https://www.bokus.com/bok/9789187867095/vara-liv-vuxna-med-ryggmargsbrack-
tar-plats/	
	
	
CO-OP	-	Cognitive	Orientation	to	daily	Occupational	Performance		
Den	kanadensiska	träningsmetoden	Cognitive	Orientation	to	Occupational	Performance	
(CO-OP)	syftar	till	att	öka	förmågan	att	genomföra	en	aktivitet	från	start	till	mål.	CO-OP	
baseras	på	personens	egna	mål,	formulerade	som	de	aktiviteter	man	vill	lära	sig	att	klara	
själv.	Strategier	för	utförande	och	problemlösning	identifieras	av	personen	själv	i	
samverkan	med	behandlaren.	Strategin,	dvs.	hur	man	kommer	fram	till	hur	man	ska	
göra	kan	sedan	användas	i	andra	situationer.	Denna	metod	har	med	gott	resultat	provats	
i	olika	länder	och	använts	för	personer	med	neuropsykiatrisk	diagnos,	stroke	och	i	viss	
mån	för	barn	med	cerebral	pares.	I	Sverige	har	10	unga	vuxna	med	cerebral	pares	eller	
ryggmärgsbråck	provat	metoden	och	de	var	mycket	positiva	till	den	och	upplevde	att	
resultatet	var	värt	träningen.	Metoden	sägs	funka	bra	både	för	vuxna	och	barn.	
Gerda	berättar	att	hennes	dotter	Bea	ska	vara	med	i	testgruppen	i	Stockholm.	
http://co-opacademy.ca/	
Kort	TED-talk	där	Dr	Polatajko	berättar	om	sin	metod:	
https://www.youtube.com/watch?v=Au6jwjTB1WI	
	
	
Det	händer	mycket	i	Kanada.	Eli	och	Liv	Törring	från	norska	förbundet	har	precis	varit	i	
Kanada	för	att	prata	med	Helen	Healy	om	vidareutveckling	av	”Gi	meg	vinger	som	



baerer”	om	övergången	från	barn	till	ungdom	till	vuxen.	
http://www.ryggmargsbrokk.org/doc//Transition/Guide_hefte.pdf	
	
Hans	Christian	berättar	om	en	kanadensisk	familj	i	deras	förbund	som	har	åkt	till	
Kanada	för	att	göra	operationer.	
Vi	pratar	om	att	göra	in	utero-operationer	av	ryggmärgsbråcket,	vilket	görs	på	flera	
centra	i	Europa.		
	
Information	finns	MMCUPs	hemsida	under	knappen	”Prenatal	diagnostik”,	bl.a.	följande:	
http://mmcup.se/wp-
content/uploads/2018/05/Rekommendationer_MMC_180308.pdf	
http://mmcup.se/wp-content/uploads/2018/05/Foraldraainformation_slutversion.pdf	
	
Vi	diskuterar	hur	vi	ska	fortsätta	vårt	nordiska	samarbete	och	vad	vi	vill	att	mötena	ska	
vara	till	för.	Nu	är	de	ett	erfarenhetsutbyte.	Ska	de	vara	mer	än	så?	Finns	det	frågor	eller	
projekt	som	vi	vill	driva	tillsammans?	
Kan	vi	göra	en	film	tillsammans?	Hur	finansierar	vi	den	i	så	fall?	Med	barn,	vuxna	och	
anhöriga.	
Hur	distribuerar	vi	informationen	sen?	Lägga	upp	på	nätet	och	se	till	att	komma	högt	
upp	i	Google-rankningen.	
Hur	finansierar	vi	produktion	av	filmen?	Finns	det	pengar	att	söka	för	nordiskt	
samarbete?	Youtube-filmer	med	testimonials.	
https://www.bbc.co.uk/programmes/p06f8qm7	
	
Vi	startade	en	facebook-grupp	för	det	nordiska	samarbetet,	där	vi	kan	diskutera	vidare,	
komma	med	tips	och	berätta	hur	det	går	med	saker	vi	pratat	om.		
Nordisk	Spina	Bifida	https://www.facebook.com/groups/303559273793959/	
	
	
ERN,	Eurordis	och	ITHACA	
	
Ammi	kommer	på	söndagen	och	rapporterar	från	ERN	(European	Reference	Network).	
IF	är	medlem	i	Eurordis	(European	Rare	Diseases)	vars	mål	är	att	få	bättre	och	mer	
jämlik	sjukvård	inom	EU	för	folk	med	sällsynta	diagnoser.	Som	sällsynt	diagnos	inom	EU	
räknas	1	på	2000	personer.	
Det	finns	24	olika	grupper	för	sällsynta	grupper,	neurologiska,	sällsynta	cancerformer,	
med	mera.	Ryggmärgsbråck	ingår	i	ITHACA	–	medfödda	diagnoser	och	intellektuella	
svårigheter,	vilket	är	en	bred	grupp	med	en	hel	del	fokus	på	genetik.		
Nu	ska	det	skapas	en	egen	ITHACA-grupp	för	ryggmärgsbråck.	För	problemet	har	varit	
att	MMC	har	relevans	för	många	av	de	existerande	grupperna	–	urologi,	neurologi,	
neuromuskulära,	med	flera.	
Liewen	Bauwens,	Renée	Jopp,	Andrea	Manunta	och	Ammi	Sundquist	ingår	i	
ryggmärgsbråcksgruppen.	
Norge	är	även	med	i	samarbetet,	men	England	på	väg	ut	på	grund	av	Brexit.	
Det	är	fem	områden	som	ska	arbetas	med:	

• ”E-health”	–	läkarundersökningar	genom	videokonferens	via	nätet.	
• Teaching	and	training	
• Research	
• Guidelines	



• IT/Databas	
	
Allt	detta	ska	samlas	i	en	databas	och	nu	är	det	utredning	hur	det	ska	gå	till	med	
tillgängligheten	i	databasen.	Ska	bara	professionella	ha	tillgång	till	materialet	i	
databasen?	Hur	stor	tillgång	ska	patienter	och	anhöriga	ha?	
Målet	för	ryggmärgsbråcksgruppen	är	att	ha	en	multidisciplinär	sjukvård	och	centrerade	
kunskapscentra	i	Europa,	dit	man	kan	vända	sig.		
Det	får	bara	vara	en	klinik	per	land	som	officiell	medlem	(HCP	–	health	care	providers)	i	
ITHACA.	Från	Sverige	är	det	KI	som	är	medlem.	Sen	kan	det	finnas	affiliated	members	
som	kan	vara	medlemmar	utan	rösträtt.	Lena	Westbom	från	MMCUP,	KI	och	Ågrenska	är	
med	i	ITHACA	från	Sverige.	
ePAG	–	european	Patient	Advocacy	Group	är	Ammi	representant	för	och	har	rösträtt	i	
ITHACA.	Det	finns	30	ePAGs	inom	ITHACA.	
	
https://ec.europa.eu/health/ern_en	
https://ec.europa.eu/health/ern/networks_en	
https://www.eurordis.org/	
https://www.eshg.org/fileadmin/www.eshg.org/NHGS2017/presentations/10_ERN-
ITHACA_overview_for_ESHG.pdf	
https://involvement-mapping.patientfocusedmedicine.org/organizations/european-
reference-networks-erns/resources	
	
	
Nästa	möte	
	
Nästa	möte	kommer	hållas	i	Danmark.	Vi	bestämmer	att	hålla	det	någon	gång	
september-oktober	2019.		
Här	ansöker	vi	om	medel	till	mötet:	
https://nordicwelfare.org/funktionshinder/stodordningen/	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


