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Sammanfattning

Barn och ungdomar med ryggmargsbrack har en neurogen blasrubbning
och 90 % behdver tomma urinbldsan med hjalp av Ren Intermittent
Kateterisering (RIK). RIK &r en komplex aktivitet som kraver motoriska,
perceptuella och exekutiva fardigheter. Det kravs tid och 6vning for att lara
sig. Genom att pabdrja traningen tidigt blir RIK naturligt for barnet och
leder till 6kad sjalvkansla, sjalvbild och sjalvstandighet senare i livet.

Syftet med denna rapport ar att beskriva arbetssattet Mobila RIK i Skane,
samt att beskriva ungdomars och foraldrars upplevelser av att delta i
insatsen. Mobila RIK &r ett malinriktat och langsiktigt arbetssatt som
paborjas i tidig barndom med kontinuerlig uppféljning. Varje barn far en
egen RIK-rutin pa de moment i sin RIK som de klarar av och pa vad de
behover trana pa. Mobila RIK utférs av ett Mobilt RIK-team, bestdende av
uroterapeut och arbetsterapeut, som tillsammans med barnet/ungdomen
och natverket utgar fran barnets/ungdomens vardagliga toalettmiljo dar
RIK utfors. Ungdomar och féraldrar besvarade ett frageformular om hur de
upplevt deltagandet och effekten av sjalvstandighetstraningen. De svarade
samstammigt att ungdomarna har 6kat sin sjalvstandighet genom Mobila
RIK. Samtliga eller flertalet delmoment i RIK-rutinen utfordes sjalvstandigt.
Den kliniska erfarenheten visar dock att ett fortsatt stod frdn omgivningen
med planering och paminnelse samt uppféljning vid forandringar ar
avgorande for att uppratthalla RIK.

Forvantad nytta for patienten ar att en tydlig beskrivning av arbetssattet
Mobila RIK i Skane mdjliggor likvardiga och beprovade insatser for barn
och ungdomar som anvander RIK och deras natverk.



Forord

Forvaltningen Psykiatri och habilitering ska med professionella insatser
arbeta for att astadkomma livskvalitet i livets alla skeden for barn,
ungdomar och vuxna med psykisk ohdalsa eller funktionsnedsattning. |
samarbetet mellan FoUU-enheten (Forsknings-, Utvecklings- och
Utbildningsenheten) och verksamheterna sker en standig granskning av
nya och raddande metoder for att kontinuerligt kunna forbattra kvaliteten i
de olika insatserna.

FoU-rapporterna syftar till att stddja en evidensbaserad praktik, att
stimulera och stddja systematisk kunskaps- och kompetensutveckling
samt att skapa en kultur av kritiskt och vetenskapligt tankande.
Rapporterna utgar fran en fragestallning i praktiken som leder till en studie
pa vetenskaplig grund. En viktig del i arbetena ar att redan i ett tidigt
stadium paborja implementeringen. Detta gors genom att visa hur
resultaten kan anvandas och kommuniceras i verksamheten for att pa sa
satt bidra till kunskapsutvecklingen.

| detta arbete har arbetssattet Mobila RIK i Skane studerats. Projektet har
genomforts av Gunilla Tibbelin, leg. barnsjukskéterska och uroterapeut,
och Anette Hill, leg. Arbetsterapeut, vid BarnReHab Skane. Forsknings-
och utvecklingsledare Katarina Lauruschkus, dr med vet, har varit
handledare. Arbetet har genomforts med stod fran enhetschef Gunilla
Ahlgren och verksamhetschef Petra Bovide. Det har genomfoérts och delvis
finansierats med stod av forsknings- och utvecklingsmedel.

Vi riktar ett tack till de ungomar och féréaldrar som har bidragit med sina
upplevelser av arbetssattet. Vi vill &ven tacka enhetschef Eva Svensson
vid utvecklingsenheten pa barn- och ungdomshabiliteringen for vardefulla
synpunkter pa materialet. Ett speciellt tack till Ambulerande RIK-teamet
vid Astrid Lindgrens sjukhus i Stockholm for inspiration och
erfarenhetsutbyte.

Lund september 2020

Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped
Tf. chef for FoUU-enheten
Psykiatri och habilitering
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1. Bakgrund

Familjer som har barn med ryggmargsbrack (RMB) skattar inkontinensen
som ett stérre problem &n rorelsenedsattningen (Borjesson & Lagergren,
1990). En studie visar att inkontinens ofta upplevs som en stressfaktor for
barnen (Lie m.fl.,1991). Ungdomar med RMB lever med en standig oro for
urinlackage och att kompisar skall f& kannedom om inkontinensen
(Borzyskovski, Cox, Edwards & Owen, 2004).

RMB &r idag en sallsynt diagnos, vilket innebar att personal pa barn- och
ungdomshabiliteringen (bou) traffar farre barn med RMB. For att
uppratthalla kompetensen kring diagnosen finns ett regionalt resursteam
pa BarnReHab Skane. Resursteamet RMB bestar av barnneurolog,
uroterapeut, psykolog, arbetsterapeut och fysioterapeut. Resursteamets
uppdrag &ar att uppratthalla spetskompetens inom omradet, driva
utvecklingsfragor samt utfora kvalitétsuppféljningar av insatser och
metoder. Resursteamet erbjuder aven handledning och metodstod till
medarbetare. Arligen arrangeras lagerverksamhet dar barn och ungdomar
med RMB har mojlighet att traffas. Pa varje lokal habilitering finns ett
kontaktombud for RMB. En arlig kontaktombudstraff arrangeras av
regionala resursteamet for kunskapsuppdatering och diskussion om
aktuella fragor kring RMB. Nar kontakten med bou avslutas finns det ingen
fortsattning av Mobila RIK i vuxenaldern. Det medicinska ansvaret och
forskrivning av hjalpmedel ligger framover hos vardcentralen, dar det
vanligtvis finns begransad eller ingen erfarenhet av personer med RMB.
Samtidigt som den unge vuxne oftast har flera olika medicinska kontakter
som exempelvis neurokirurg, ortoped och urolog finns det inget samordnat
ansvar for dessa kontakter.

1.1 Ryggmargsbrack

RMB tillh6r en grupp av missbildningar som innebar en slutningsdefekt i
kroppens medellinje med samlingsnamnet spinal dysrafism eller
neuralrérsdefekt. RMB uppstar i det tidiga fosterstadiet, nar neuralplattan
ska slutas och neuralréret bildas. Neuralroret ar forstadiet till det som ska
bli centrala nervsystemet, alltsa hjarna och ryggmarg. Vid RMB uppstar en
ofullstandig slutning, dar det bildas ett brack. Det finns hudtackta och
oppna brack. | brackomradet skadas vissa nerver medan andra forblir
intakta. Beroende pa var slutningsdefekten sitter (brackniva), medfor
skadan olika grad av forlamning, nedsatt kansel samt paverkan pa
urinblasa och tarm (Olsson, 2017).



Forekomst

Sedan 1970-talet har antalet fodda med RMB i Sverige successivt sjunkit
fran 90 barn om aret (incidens 9 per 10 000 fodda) till 25 barn om aret vid
millennieskiftet. Idag fods endast omkring tolv barn i Sverige arligen.
Sammantaget med inflyttade barn med RMB blir det 1,42 per 10 000
invanare. RMB raknas idag in bland "séllsynta diagnoser”. Enligt uppgifter
rapporterade till Socialstyrelsen avbryts sex av tio graviditeter dar fostret
har RMB (MMCUP uppféljningsprogram for spinal dysrafism och
hydrocefalus, 2019). Ovriga anledningar till att antalet sjunkit ar inte helt
klarlagda, men anvandandet av folsyra antas vara en bidragande faktor
(Olsson, 2017). | Skane fanns det i april 2019 drygt 50 barn och ungdomar
i aldern 0-17 ar med RMB. | hela Sverige fanns det vid samma tidpunkt ca
300 barn och ungdomar med RMB i denna aldersgrupp (MMCUP, 2019).

Manga personer med RMB har omfattande medicinska problem som
kraver livslanga medicinska insatser. Det saknas idag kunskap om
forvantad livslangd vid RMB. Enligt studier i andra lander ar éverlevnaden
starkt beroende av sjukvardens organisation och kvalitet. Komplikationer
fran urinvagar, tarm, shunt och trycksar &r inte ovanligt och kraver
multidisciplinara insatser fran bade sjukvard och habilitering. Eftersom det
fods farre barn med RMB minskar kunskapen om funktionsnedsattningen
och dess konsekvenser inom habilitering och sjukvard (MMCUP, 2019).

Uppféljningsprogram och nationellt kvalitetsregister MMCUP

For att sékerstalla vard av hog standard 6ver hela landet finns MMCUP
(myelomeningocele uppféljningsprogram), ett uppféljningsprogram och
nationellt kvalitetsregister for spinal dysrafism och hydrocefalus. MMCUP
ska forhindra onddiga komplikationer till f6ljd av RMB och andra medfodda
eller tidigt forvarvade skador i ryggmargen. | MMCUP ingar aven
nationella riktlinjer for RMB och vattenskalle (hydrocefalus)

(MMCUP, 2019).

Hydrocefalus och Arnold Chiari missbildning

Manga personer med RMB har hydrocefalus och Arnold Chiari
missbildning (MMCUP, 2018). Hydrocefalus innebar en vidgning av
hjarnans ventriklar nar for mycket vatska samlas i halrummen. Nar
mangden hjarnvatska okar kommer aven trycket inne i skallen att 6ka. Det
ar det forhojda trycket som orsakar de flesta symptomen vid hydrocefalus
och som utg6r den storsta faran. For att reglera trycket och dranera
cerebrospinalvatskan opereras en shunt in. Hjarnan ar mycket kénslig for
cirkulations- och tryckforéandringar, och shuntrevisioner krévs ibland for att
normalisera flodet av ryggmargsvatska. Behandlingskréavande
hydrocefalus forekommer hos ca 85 % av alla barn med 6ppna RMB och



ar mindre vanligt vid hudtackta RMB. Arnold Chiari missbildning (Chiari II)
innebar att lillhjarnan och den férlangda méargen loper ner i
ryggmargskanalen och det blir trangt i 6vergangen mellan bakre
skallgropen och halskotpelaren. Detta medfor tryck pa hjarnstammen och
kan ge symptom som andningspaverkan, égonmotorikstérningar och
svaljningssvarigheter (Olsson m.fl., 2017)

Paverkan pa motoriken

Motoriken paverkas i varierande grad beroende pa bracknivan och hur
mycket av nervvavnaden som ar skadad. En del barn har endast mindre
rorelsenedsattning och ar gangare, medan andra har storre begransningar
som kraver hjalpmedel som ortoser, rollator, aktiv rullstol eller elrullstol.
Motoriken och forflyttningsformagan kan férandras under uppvéaxtaren.
Felstallningar ar vanligt och kan paverka méjligheterna att sta och ga. Nar
barnet vaxer och blir tyngre forsvaras ibland ocksa gangférmagan
(Bartonek m.fl., 2011). Ungefar en tredjedel av alla som opererats for RMB
far symptom pa en fjattrad marg, som i litteraturen ofta benamns som
"tethered cord”. Detta innebér att ryggmaérgen sitter fast och inte kan félja
med den vaxande ryggraden. De vanligaste symptomen pa en fjattrad
marg ar paverkan p& motoriken, felstallningar och symptom fran urinblasa
och tarm. Troligen &r symptom pa en fjattrad méarg vanligast under
uppvéaxtaren men kan forekomma nar som helst under livet (Olsson,
2017). Aven arm- och handfunktion paverkas vid RMB med nedsatt
motorisk kontroll och svarigheter att integrera motorik, sensorik och
perception. Detta ger svarigheter med precision, smidighet och
kraftreglering samt langsamhet nar handerna anvands i aktivitet (Allbrink
Oscarsson, Jacobsson, Peny-Dahlstrand & Svensson, 2016).

Kognition och exekutiva fardigheter

Enligt EBH-rapporten Kognition vid ryggmargsbrack — en
kunskapsodversikt (Lindquist, Jacobsson, Peny-Dahlstrand & Strinnholm,
2015) visar studier att 30 % av personer med RMB har normal begavning
(1Q 85-115), 40 % har subnormal begavning (IQ 70-84) och 30 % har
intellektuell funktionsnedsattning (IQ <70). Personer med RMB har en
speciell kognitiv profil, oavsett kognitiv niva. En kanadensisk forskargrupp
har kommit fram till att det beror pa strukturella avvikelser i hjarnans
utseende, inte bara hydrocefalus (Dennis & Barnes, 2010).

FoU-rapporten Kognitiva funktioner hos vuxna med ryggmargsbrack - en
forskningsoversikt (de Blanck Wirén, 2013) beskriver att det ar vanligt med
varierande paverkan pa flera olika kognitiva och exekutiva funktioner vid
RMB. Liknande slutsatser framkommer i EBH-rapporten Kognition vid
ryggmargsbrack — en kunskapséversikt (Lindquist m.fl., 2015).



Studier har visat att det kan finnas bade styrkor och svarigheter inom
samma funktionsomrade. Funktioner som ofta ar paverkade vid RMB ar
sprakliga, perceptuella, exekutiva samt minnes- och
uppmarksamhetsfunktioner. De exekutiva svarigheter som personer med
RMB har leder till stora svarigheter att utféra aktiviteter sjalvstandigt. En
god kognition underlattar emellertid férmagan att lara sig kompensatoriska
strategier och for att forsta vilket stod man behover. EBH-rapporten
Kogpnition vid ryggmargsbrack — en kunskapsdversikt visade att det ar
viktigt att tidigt gora barnet och natverket medvetna om styrkor och
svarigheter. En av rapportens rekommendationer &r att gora regelbundna
tvarfackliga bedomningar (Lindquist m.fl., 2015).

Aktivitetsutforande

Exekutiv formaga paverkar aktivitetsutforandet och far konsekvenser i alla
aktiviteter i livet. Barn och ungdomar med RMB har stora svarigheter att
genomfotra och slutfora aktiviteter sjalvstandigt. Ett effektivt
aktivitetsutforande bygger pa olika steg, som kan beskrivas som en
gorandeprocess. Forsta steget ar en idé om vad man vill géra eller uppna.
Idén foljs av en planering av utférandet i olika sekvenser dar syftet ar att
uppna malet med aktiviteten. Darefter kommer det praktiska utférandet.
Problem kan da uppsta som kraver problemlésning och anpassning. Nar
malet for aktiviteten ar uppnatt avslutas den. Vid RMB ar det vanligt med
svarigheter i flera led av gérandeprocessen, som att komma pé idén och
komma igang, att driva genomférandet av aktiviteten, problemlésning samt
att avsluta i tid. Styrkan ligger ofta i det praktiska utférandet. Personer
fodda med RMB behover ofta stod och ndgon som hjalper till att driva
aktiviteten framat for att inte fastna (Peny-Dahlstrand, 2011).

Neurogen blasfunktionsrubbning

Nar nervforsorjningen till urinblasa och/eller slutmuskel ar skadad till foljd
av ett RMB leder det enligt Lie m.fl. (1991) till neurogen blasfunktions-
rubbning med féljande huvudproblem: hdga tryck, vilket innebar risk for
skador pa njurarna, forsvarad témning, vilket medfor risk for residualurin
(dalig blastomning som kan orsaka urinvagsinfektion och risk for
pafoljande njurbackeninflammation) samt urinlackage, vilket ar ett socialt
problem som paverkar livskvalitén.

Samspelet mellan blasmuskel (detrusor) och slutmuskel (sfinkter) leder
ofta till detrusor-sfinkter dyssynergi, vilket exempelvis kan innebéra att
sfinktern stangs nar blasmuskeln drar sig samman istéallet for att som i
normala fall 6ppnas. Tillstandet leder till 6kat tryck och férsvarad témning
av urinblasan. Blasmuskeln kan pa grund av nervskadan vara bade
overaktiv eller inaktiv liksom att sfinktern kan vara bade 6veraktiv eller



inaktiv. Olika funktions-kombinationer av detta kan férekomma, vilket kan
leda till olika bekymmer som exempelvis urinlackage, hdga lagringstryck
och ofullstéandig tomning av urinblasan. Eftersom alla nervbanor inte ar
paverkade kan det vara svart att avgora skadetyp utifran niva och storlek
pa ryggmargsbracket. Varje barns skada ar i princip unik och det ar av
yttersta vikt med noggrann utredning, beddmning samt systematisk
uppfdljning av njurfunktionen for varje individ (Abrahamsson, 2019).

Neurogen tarm

Ofta ar ocksa tarmen paverkad av nervskadan och maste behandlas
parallellt med den neurogena blasstorningen (Churchill, Abrahamsson &
Wabhl, 2001). Forstoppning och
avforingslackage ar vanligt, vilket medfor
behovet av en regelbunden tarmregim. Klinisk
erfarenhet visar att en dalig tarmfunktion i allra
hogsta grad paverkar urinblasans arbete med
forsvarad blastomning, reducerad
blaskapacitet och 6kad blasmuskelaktivitet.
Detta innebar ocksa okat urinlackage. Ett
samtal kring en bild (Figur 1) brukar underlatta
forstaelsen av problematiken for
barn/ungdomar och féraldrar.

Figur 1. Urinblasa versus tarm
(Bild Anette Hill)

1.2 RIK

Konsten att tomma urinblasan med kateter finns historiskt beskrivet av de
gamla egyptierna langt fore Kristi fodelse. Man anvande da exempelvis
vassror och guld- och silverstavar (Hellstrom & Lindehall, 2006). Idag
anvands Ren intermittent kateterisering (RIK) som en metod for att tomma
urinbldsan. Som behandlingsmetod beskrevs RIK i modern tid forst av
lakaren James Lapides i bérjan av 1970-talet (Lapides, Diokno, Silber &
Lowe, 1972). RIK ar en valbeprévad metod som inférdes i Sverige 1977
(Lindehall, 2007), och som innebar att man for in en tunn engangsslang av
plast (kateter) i urinbldsan via urinréret och tommer ut urinen. Detta gors
vanligen var tredje till fjarde timme under vaken tid.

Malsattningen med att anvanda RIK &r att bevara njurfunktionen och
astadkomma hogsta méjliga grad av kontinens (Lindehall, 2007).
Regelbunden RIK kan minska risken for hoga blastryck och reducera
risken for urinlackage. RIK &r en lagtryckstomning som minskar eller
forhindrar risken for uretarreflux (urinen gar baklanges upp till njurarna i
urinledarna) och njurdilatation (vidgning av njurbackenet). Innan RIK

10



infordes var dodligheten hog pa grund av aterkommande
urinvagsinfektioner och péaféljande njurbackeninflammationer som
medforde svara njurskador. Enligt nationella rekommendationer skall RIK
inledas redan under neonatalperioden och behéver vanligtvis gbéras under
hela livet (Olsson, 2011).

RIK ar idag "the golden standard” for barn och ungdomar med RMB néar
det galler att tomma sina urinblasor. Innan RIK infordes fick patienterna
lara sig att krysta och pressa pa magen for att fa ut urinen. Den stora
majoriteten av barn och ungdomar med RMB, 90 %, tommer sin urinblasa
med RIK (MMCUP, 2018).

Sjalvstandighetstraning vid RIK

Att sjalvstandigt utféra RIK ska paborjas tidigt. Det har &ven medicinska
fordelar med fa skador och infektioner. Studier visar att om personen sjalv
kan fora in katetern uppstar farre infektioner och skador pa urinréret. Unga
kvinnor som anvander RIK drabbas inte av nagra allvarliga komplikationer
och aven hos unga mén ar det mycket ovanligt. | de fall det forekommer
problem handlar det om patienter som inte sjalva kan fora in katetern utan
som maste ha hjalp (Lindehall, 2007). Nar barnet lar sig RIK tidigt blir det
ett naturligt satt att kissa. Malet med traningen ar sjalvstandighet sa langt
det gar. Det ar viktigt for sjalvkanslan att ha kontroll 6ver sa vardagliga
saker som de egna toalettbestken. Aven om inte alla moment kan géras
pa egen hand, ar kanslan av delaktighet betydelsefull (Edwards,
Borzyskowski, Cox & Badcock, 2004). Enligt FoU-rapporten Tid till eget
ansvar? Tidsplanering i foérskola/skola och dess inverkan pa aktivitet och
delaktighet for barn och ungdomar fodda med ryggmargsbrack (Svensson,
2003) ar det viktigt att barnet/'ungdomen sjalv kan fora in katetern, aven
om det kan behdvas hjalp med att halla ratt pa tiden, flytta till/fran toalett
och ta av/pa byxor. D& kan man folja med en kompis hem, sova 6ver eller
aka ivag pa lager. Sett ur ett livslangt perspektiv ar det viktigt att under
forskoleperioden utveckla den egna formagan vid RIK. For att befasta
formagan att genomfora RIK sjalv kravs daglig traning under lang tid.
Detta gors genom att bygga upp rutiner och strategier som bygger pa den
egna formagan samt sjalvtillit. Ett verktyg som ar framtaget for RIK ar
CICOPA (Clean Intermittent Catherisation Occupational Performance
Assessment; Oscarson & Eliasson, 2006). Syftet med CICOPA é&r att
fanga barnens/ungdomarnas syn pa sin férmaga och vad de vill trana pa.

RIK lars ut pa specialistenheter inom bou eller pa barnkliniken, beroende
pa var familjen bor. Barnen lar sig da tekniken men kan ha svart att
Overfora kunskapen till sin vardagliga miljo. Nar de kommer hem
tillkommer vardagens utmaningar. Det &ar svart att trana in nya vanor och
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rutiner i en pressad vardag. Vardagsrutiner forenklas for att spara tid och
foraldrar och assistenter hjalper barnen oftare och i stérre utstrackning an
vad barnet vill eller behéver (Svensson, 2003). Okunskap hos
omgivningen gor att rutinerna fran spadbarnstiden ofta behalls. Miljon
hemma och pa férskola/skola &r inte alltid anpassad for att klara RIK sjalv.
Tidsfaktorer i vardagen gor att traningsmojligheterna att utféra RIK blir fa.
Lagt stallda krav fran foraldrar och assistenter innebar att barnen inte
forvantas eller tillats utveckla sin sjalvstandighet (Allbrink Oscarson,
2004).

Mobila RIK

Innan Mobila RIK startade kom barn med RMB till BarnReHab Skane,
davarande "Habvillan” i Lund, for att tréna sjalvstandighet vid RIK. Detta
initierades innan skolstart eller senare for att barnet sjalv skulle lara sig att
utfora sin RIK. Manga av barnen hade aldrig varit delaktiga i utforandet av
RIK tidigare, och det var latt for familjerna att fastna i smabarnsrutiner.

Bristerna i det befintliga arbetssattet kring RIK och behovet av tkad
sjalvstandighet gjorde att arbetsformerna reviderades 2004 inom bou
Skane. Inspiration hamtades fran Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm, som i bérjan av 2000-talet startade ett ambulerande RIK-team
(ARU). Erfarenheterna fran ARU av att traffa barnet regelbundet och lara
ut RIK i hemmiljo/forskola/skola i samarbete med barnets natverk var
mycket positiva (Allbrink Oskarsson, 2004). En Skanemodell av Mobila
RIK startade 2004 for att kunna erbjuda spetskompetens och for att alla
barn och ungdomar med RMB i Skane skulle erbjudas likvardiga insatser
fran Mobila RIK-teamet. Arbetssattet har utvecklats de senaste 15 aren
och det ar betydelsefullt att dokumentera och utvardera det for att kunna
behélla kvalitén.

Mobila RIK-teamet bestar av arbetsterapeut och uroterapeut knutna till
BarnReHab Skane och resursteamet fér RMB i Skane. Mobila RIK-teamet
ansvarar for insatsen av sjalvstandighetstraning vid RIK och arbetar i
barnets/ungdomens egen miljd. Syftet med ett mobilt RIK-team ar att
stotta de lokala enheterna pa bou i arbetet med att fa barn/ungdomar med
RMB att bli delaktiga och sa sjalvstandiga som mdjligt i utférandet av RIK.
Genom tidigt stod ges barnen mdijlighet till ett aktivt deltagande och att
med tiden sjalv kunna utféra RIK. Att trana i sin vardagliga toalettmiljo
underlattar inlarningen. En gemensam insats mellan barn/ungdom,
foraldrar, personal samt arbetsterapeut och uroterapeut 6kar barnets
medverkan och maluppfyllelse (Allbrink Oscarsson, 2004). Sedan starten
av Mobila RIK 2004 har 43 barn/ungdomar med RMB fétt insatser fran
Mobila RIK-teamet.
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Under aren har det aven kommit ansékningar om insatser fran Mobila RIK-
teamet for barn eller ungdomar med andra diagnoser som behoéver
anvanda RIK for att tomma urinblasan. Neurogen blasfunktionsrubbning
kan uppsta exempelvis vid andra ryggmargsmissbildningar och cerebral
pares. RIK kan aven behovas vid diagnoser som kronisk njursvikt,
metakromatisk leukodystrofi och Hirschprungs sjukdom. Sammanlagt tio
barn/ungdomar med andra diagnoser har fatt insatser fran Mobila RIK-
teamet. For ett fatal av barnen med andra diagnoser har inte
sjalvstandighetstraning varit syftet, da fysiska och kognitiva férutsattningar
inte funnits. Dessa barn har ofta omfattande omvardnadsbehov och
manga som hjalper dem med RIK. For dessa barn har det varit viktigt med
en samlad insats tillsammans med natverket utifran barnets
vardagsmiljéer. En RIK-rutin (Bilaga 1) som kan kompletteras med en
bildrutin (Bilaga 2) kan vara vardefull for att utférandet ska vara
forutsagbart.

2. Syfte

Syftet ar att beskriva arbetssattet Mobila RIK sasom det anvands i Skane.
Ett ytterligare syfte ar att beskriva Mobila RIK-teamets, ungdomars och
foraldrars erfarenheter av Mobila RIK samt ungdomars och féraldrars
upplevda effekter av arbetssattet.

3. Metod

3.1 Beskrivning av studien

Barn och ungdomar, fédda med RMB, boende i Skane och som anvander
RIK for att tomma urinbldsan erbjods att delta i insatsen Mobila RIK.
Arbetssattet Mobila RIK beskrivs i rapporten sdsom det anvandes i Skane
2019-2020. Aven Mobila RIK-teamets erfarenheter presenteras.
Yrkeskunskap och mangarig erfarenhet av arbetssattet Mobila RIK i
Skane samt kontinuerligt erfarenhetsutbyte med RIK-teamet pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus i Stockholm utgér grunden for nuvarande
arbetssatt.

For att understka nyttan av Mobila RIK for patienter och for att identifiera
framtida utvecklingsbehov av arbetssattet skickades ett frageformular till
ungdomar och och ett till féraldrar (Bilaga 5 och 6).
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3.2 Deltagare

Tolv ungdomar och deras foraldrar fick information om undersékningen
under varen 2019. Ett frageformular till ungdomar (Bilaga 5) och ett till
foraldrar (Bilaga 6) fanns bifogat i informationsbrevet. Urvalskriterier for att
delta i undersdkningen var ungdomar fran 12 ars alder med diagnos RMB
som hade deltagit i Mobila RIK i smabarnsaldern och som 2019 hade
fortsatt kontakt med Mobila RIK-teamet. Personerna skulle kunna fylla i ett
frageformular och bade ungdomen och foraldrarna skulle vara
svensktalande. Nio personer, nu i aldern 13-23 ar, som tidigare haft
kontakt med Mobila RIK besvarade frageformularet for ungdomar. |
presentationen av svaren anvands begreppet "ungdom” aven foér de vuxna
deltagarna for att sadkerstalla anonymiteten. Tio féraldrar till tio ungdomar
fyllde i frageformularet for foraldrar.

3.3 Materialinsamling

Foljande steg, som ingar i det malinriktade arbetssattet Mobila RIK,
beskrivs i rapporten: informationsutbyte, hembesok, tréaning i vardagen,
forskole-/skolbesok, trana i vardagen och uppféljning/justering/fortsatt
traning. | beskrivningen ingar hur en individuell RIK-rutin upprattas i text
(Bilaga 1) samt praktiska forslag som kan underlatta de olika stegen och
som har utvecklats utifrdn beprévad och mangarig erfarenhet. Efter
beskrivningen av arbetsséattet presenteras Mobila RIK-teamets
erfarenheter av Mobila RIK. | frageformularen som anvandes for att fa
fordjupad kunskap om ungdomarnas och foraldrarnas upplevelser av
Mobila RIK fanns det flervalsfragor samt utrymme for kommentarer.

3.4 Analys
Mobila RIK-teamets erfarenheter och svaren i frageformularen for
ungdomar och foraldrar sammanstélldes i tre avsnitt.

3.5 Etiska 6vervaganden

Ungdomarna och deras foréldrars deltagande var frivilligt och de fick
anpassad information om undersdkningen. Det framgick att arbetssattet
Mobila RIK skulle beskrivas och att deras synpunkter var viktiga for att
kunna utvardera och utveckla Mobila RIK. Svaren avidentifierades i
rapporten for att sakerstélla deltagarnas anonymitet.
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Resultat
4.1 Beskrivning av arbetsséttet Mobila RIK

Sjalvstandighetstraningen ar en del av habiliteringsarbetet fér barn och

ungdomar med RMB och innefattar samtliga RIK-moment. Forutom sjalva
inforandet av katetern i urinbldsan ska barnet/ungdomen klara av att halla
koll pa RIK-tider, forflyttning, handtvatt, ta fram/plocka undan material och

av- och pakladning (Figur 2).

~

-
| * Ta sig till toaletten

* Flytta dver till
toalett

* Flytta tillbaka till
rullstolen

FORFLYTTNING

PA OCH AV-
KLADNING

* Ta av ortoser,
byxor, trosor,
kalsonger,
inkontinensskydd

* Ta pa trosor,
kalsonger,
inkontinensskydd,
byxor, ortoser

-

J

Figur 2. Beskrivning av RIK-momenten
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* Ta fram kateter,
inkontinenskydd
och RIK-sits

* Oppna kateter och
hdnga upp

* Kasta kateter och
inkontinensskydd

* Ligga undan

RIK-sits

TA FRAM &

PLOCKA
UNDAN

* Ta/halla kateter

® Sdra blygdldppar /
fora tillbaks
forhuden

* Fiira in katetern

* Halla koll, justera,
tomma tomt

* Dra ut katetern
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Den sa kallade RIK-rutinen (Bilaga 1) ar ett viktigt redskap for att beskriva
vad som ingar i sjalvstandighetstraningen samt for att flja upp vad som
har uppnatts och vad som behdver tranas vidare pa. RIK-rutinen I6per
som en rod trad genom insatsen och beskriver vad barnet/ungdomen
redan kan, vad som &ar traningsmoment och vad barnet/ungdomen far
hjalp med.

RIK-rutinen initieras av Mobila RIK-teamet nar Mobila RIK pabdrijas, vilket
oftast ar i smabarnsaldern. Barnet borjar trana pa de lattaste momenten
och bygger sedan vidare allteftersom hen lar sig. De forsta RIK-rutinerna
har farre moment for att underlatta for barnet. Efter hand laggs fler
moment till nar fardigheterna utvecklas. RIK-rutinen f6ljs upp och
anpassas utifran barnets/ungdomens behov under uppvaxtaren tills
ungdomen blir vuxen. Forandringar som vanligtvis leder till en férnyad
insats fran Mobila RIK-teamet kan vara en skoliosoperation som ger
forandrade forutsattningar, skol- eller stadiebyte, pubertetsutveckling med
menstruation, 6kad beharing eller tondrsrevolt. RIK-rutinen innehaller en
enkel beskrivning i punktform eller bilder dver vilka olika moment som
ingar i barnets/ungdomens toalettbesdk. Det barnet/ungdomen redan kan
lyfts fram samtidigt som man kommer éverens om vilka moment hen skall
trana pa och vad hen skall fa hjalp med av en foralder eller annan vuxen.
Fargmarkeringar anger om det &r barnet/ungdomen eller foraldrarna som
ska utféra momentet. Fargen anger aven vad barnet redan kan gora sjalv
(gront) och vad hen har som delmal (rétt). Fargmarkeringen anger aven
vilka moment den vuxne ska hjalpa till med (svart). Utformandet av RIK-
rutinen bygger pa individuella faktorer som alder, motivation och
forutsattningar. Barnet/ungdomen bdrjar exempelvis med att 6ppna och
stanga toalettddrren, ta fram sin kateter och tvatta handerna. Vid
kommande uppféljningar byggs RIK-rutinen pa sa att svarighetsgraden
Okar allt eftersom barnet/'ungdomen utvecklas. Instruktioner till den vuxne
om att inte samtala om annat under tiden ska hjalpa barnet/ungdomen att
fokusera pa uppgifterna under toalettbesoket. Det ar viktigt med verbal
guidning tills momenten ar automatiserade; "nu knapper du upp
byxknappen” och "nu drar du ner byxorna”. Vid RMB ar férmagan till
simultankapacitet nedsatt, nagot som forsvarar inlarningen.

I RIK-rutinen dokumenteras beslut som tagits, uppféljningstid samt
kontaktuppgifter till Mobila RIK-teamet. RIK-rutinen gors alltid i text men
som komplement kan aven en bildrutin goras. Bilderna visar de olika
momenten i toalettutférandet och markeras med en fargram motsvarande
RIK-rutinen i text. En bildrutin kan vara ett stod till barn/ungdomar, men
aven till foraldrar som inte kan lasa svenska.
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Mobila RIK bestar av foéljande steg:

1. Informationsutbyte lokal habiliteringsenhet och Mobila RIK-teamet
= Ansokan skickas till BarnReHab Skane

* Mobila RIK-teamet kontaktar lokala habiliteringen

'

2. Hembesdk av Mobila RIK-teamet hos familjen
* |nformation om arbetssadttet Mobila RIK

= Kartlaggning av nuldget

* RIK-observation

* Analys

* Planering som dokumenteras i en RIK-rutin

3. Trana i vardagen

* Barnet och férildrarna tranar pa nya RIK-rutinen i hemmet vid varje toalettbesdk

¥

4. Forskolefskolbesok av Mobila RIK-teamet

5. Trana i vardagen

* Barnet tranar pa RIK-rutinen vid varje toalettbesdk i hemmet och i forskola/skola

¥

6. / \

Uppfoljning Justering RIK-rutin Trana i vardagen

AN A 4

Figur 3. Flodesschema fér Mobila RIK
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Beskrivning av stegen i Mobila RIK

Arbetssattet Mobila RIK bestar av sex steg (Figur 3). Nedan beskrivs
stegen i fldodesschemat mer utforligt.

1. Informationsutbyte

FOr att initiera sjalvstandighetstraning med stdd av Mobila RIK-teamet
skickar den lokala barnhabiliteringen en anstkan till BarnReHab Skane.
Insatser frn Mobila RIK-teamet kan med fordel paborjas vid 1-1% ars
alder da barnet sitter stadigt. Nyinflyttade familjer erbjuds insatsen efter att
en individuell planering gjorts.

Mobila RIK-teamet kontaktar sjukskoterska och arbetsterapeut pa den
lokala habiliteringen for informationsutbyte kring barnet, familjen,
forskola/skola och nulaget. En diskussion pabdrjas om hur insatsen ska
laggas upp for att det ska bli s& bra som majligt for familjen. De
forberedelser som gjorts infor forsta besoket gas igenom. Det kan
exempelvis géalla sitthjalpmedel eller andra hjalpmedel och olika typer av
katetrar. Sjukskoterskan pa den lokala habiliteringen forskriver katetrar
och inkontinensprodukter. Arbetsterapeuten ansvarar for utprovning och
ordination av hjalpmedel som till exempel sitthjalpmedel samt eventuell
bostadsanpassning. Det ar en fordel om arbetsterapeut eller sjukskoterska
som kanner familjen kan vara med pa en del av besdken géllande Mobila
RIK.

2. Hembesok

Hembesok av Mobila RIK-teamet bokas med barn och féraldrar.
Hembesdtket bestar av information, kartlaggning, RIK-observation, analys
och planering.

e Hembesdket inleds med presentation av Mobila RIK-teamet och
information om arbetssattet. Darefter ges information kring diagnosen
RMB och hur det ar kopplat till RIK. Aven tarmens inverkan pa
blasfunktionen tas upp.

e En kartlaggning av nulaget genomférs genom samtal med foraldrar och
barnet/ungdomen. Punkter som brukar tas upp vid kartlaggningen
presenteras i Bilaga 3.

e En RIK-observation av toalettbesok med RIK genomférs. De moment
som brukar inga i observationen beskrivs i Bilaga 4.

e Efter observationen av toalettbesdket gors en analys av utférandet
tilsammans med foraldrar och barnet/ungdomen. | samband med det
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diskuteras vilka férandringar som behéver goéras, vad barn/ungdom
och foraldrar &r motiverade till att genomfora och vad som &r
hanterbart for dem.

¢ | samband med analysen goérs aven en planering éver hur traningen i
vardagen ska genomfdras. Det kan ocksa behovas fortsatt utprovning
av hjalpmedel och anpassningar av toalettmiljon. Olika typer av
katetrar kan behéva provas ut for att underlatta RIK-momentet. Planen
dokumenteras i en RIK-rutin (Bilaga 1). Under besdket gors en skiss
pa RIK-rutinen som efter besoket fardigstalls och skickas hem. | slutet
av hembesoket bokas tid tilsammans med foraldrarna for besok pa
forskola eller skola. Mobila RIK-teamet aterkopplar till den lokala
barnhabiliteringen via journalanteckning och RIK-rutin, samt vid behov
aven via telefonkontakt.

3. Tranaivardagen

Efter hembesotket borjar barnet/ungdomen och féraldrarna med
sjalvstandighetstraningen i vardagen genom att folja den upprattade
RIK-rutinen (Bilaga 1). Traningen genomfors i hemmet vid varje
toalettbesok for att f& manga traningstillfallen. Det ar viktigt att RIK-rutinen
féljs och att man skapar tidsutrymme for barnet att tréana. Det tar langre tid
i borjan men ofta upplevs tidsatgangen som langre an vad den egentligen
ar. For att underlatta inlarandet for barnet/'ungdomen ar det viktigt att folja
RIK-rutinen och gora lika var gang. Om nagot i RIK-rutinen inte fungerar
under vardagstraningen, uppmuntras féraldrarna att ta kontakt med Mobila
RIK-teamet.

4. Forskole/skolbesok

Nasta steg ar ett forskole-/skolbestk dar barn, foraldrar och berdrd
personal & med. Samma delar som i hembesoket ingar: information,
kartlaggning, RIK-observation, analys och planering. Det ar viktigt att
forskolechef eller rektor ar med vid forsta tillfallet for att fa kunskap om och
forstaelse for RIK. Ett egenvardsintyg for RIK lamnas.

¢ Inledningsvis presenteras RIK-teamet och information ges om
diagnosen RMB, kopplingen till RIK och om arbetssattet Mobila RIK.
Tillsammans med forskolechef/rektor resoneras det kring hur manga
och vilka i personalgruppen som ska hjélpa barnet med RIK i forskolan/
skolan. En rekommendation &r att ca tre personer fran personalen
involveras i utférandet av RIK. Det ar inte lampligt att involvera for
manga personal med tanke pa integritet och infektionsrisk. For
personalens del ar det ocksa viktigt att kunna uppratthalla det praktiska
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handlaget. Med for fa personal kan det uppsta problem att l6sa
bemanningen i samband med franvaro eller ledighet. Det &r viktigt att
personalen k&nner sig trygga i att hjalpa barnet/ungdomen med RIK.
Emellanat stéter man pa stor oro fran personal vid introduktion av RIK.
Oftast grundar sig detta i radsla att skada barnet. Upprepad
information brukar hjalpa, men i enstaka fall kan en annan personal
behdtva involveras. Ibland har RIK pabdrjats innan Mobila RIK-teamet
kopplas in. D& gors en inventering av hur man gor i nulaget, vilka
rutiner som finns kring utférandet, vilken personal som hjalper till och
om fler behdéver laras upp.

Kartlaggning och observation borjar med en genomgang av hur RIK-
rutinen som upprattades i samband med hembesotket har fungerat. Det
diskuteras hur traningsmomenten har gatt att genomféra och om det
skett nagon forandring i vad barnet klarar av att utféra pa egen hand.
Infor RIK-observationen (se Bilaga 4) gors en observation av den
toalett som ar planerad att anvandas av barnet/ungdomen. Samma
fragestallningar som vid hembesoket gas igenom (se Bilaga 3). Fragor
som behdver tas upp ar vem som gor vad, hur toalettmiljon fungerar
praktiskt och ifall de motoriska eller kognitiva férutsattningarna ar
annorlunda pa forskolan/skolan. Aven eventuella urin- eller
avforingslackage kan vara annorlunda jamfort med hemma.

En gemensam analys av utférandet och vad som behéver forandras
gors efter kartlaggning och observation. Ibland behéver ordningsféljden
av momenten i RIK-rutinen justeras for att det ska fungera for bade
familj och forskola/skola. Det &r viktigt att man gor sa likartat som
mojligt pa bagge stallena for att underlatta automatiseringen.

Planering av RIK-tider under férskole/skoldagen behéver anpassas till
verksamheten samtidigt som tidsintervallen inte far bli for langa.
Diskussion fors gallande tidsintervall utifran varje individuellt barns
behov. Det &r battre att utfora RIK en gang for mycket an en gang for
séllan. For skolbarnens del géller att RIK inte ska géras pa rasterna.
Det ar viktigt ur ett socialt perspektiv att barnen far umgas med sina
kamrater pa rasten. Da ar det aven viktigt att komma ut pa rasten
samtidigt som klasskamraterna for att bli delaktig fran borjan. Det &r
inte heller lampligt att forlagga RIK-tider i borjan av en lektion nar
genomgangen gors. Det ar battre att barnet far ga pa toaletten i slutet
av lektionen, i god tid innan rasten. Lararen behéver vara informerad
om RIK-tiden for att kunna anpassa upplagget av undervisningen.
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Tillsammans gors en plan for hur personalen ska introduceras.
Foralder visar personalen rent praktiskt hur RIK gar till. En till tva
personal lars upp at gangen sa de blir sékra pa utforandet innan
ytterligare personal introduceras.

Uppfoljningstid bokas pa forskola/skola av RIK-teamet som aven
aterkopplar till den lokala barnhabiliteringen genom journalanteckning
och vid behov telefonkontakt. Den uppdaterade RIK-rutinen skickas till
hemmet samt forskola/skola.

5. Tranaivardagen

Hem och forskola/skola tranar RIK-utférandet i vardagen genom att folja
den upprattade RIK-rutinen. Om nagot i RIK-rutinen inte fungerar
kontaktas Mobila RIK-teamet for justering.

6. Uppfoéljning

Uppfoljningen inleds med en genomgang av hur RIK-rutinen fungerat.
Dels diskuteras ordningsfdljden av de olika momenten, men aven det
praktiska utférandet och hur barnet/ungdomen samt medhjalpare upplevt
att rutinen fungerat. Féljande punkter ingar i uppféljningen:

e Genomgang av forandringar i utférandet. RIK-rutinen byggs pa med
nya traningsmoment efter hand som delmoment automatiserats.

e Uppfdljning av hur introduktionen av personal gatt. Behover ytterligare
personal fa information om RIK och RMB? Behover flera personer
laras upp?

e Genomgang av hur RIK-tiderna fungerar. Ligger de lampligt utifran
verksamheten och barnets behov? Hur lang tid tar ett toalettbesok?

Fortsatta uppfoljningstider bokas utifran behov och barnets alder. | vissa
skeden behovs tatare uppfdljning, till exempel nar utvecklingen gar fort
framat eller i 6vergangsaldrar med trots och protester mot toabesoken. Vid
forskole-/skolstart och vid stadiebyten behdvs alltid en uppfoljning. Det
medfor ny personal som ska introduceras och ny toalettmiljo. Aven i
samband med vissa operationer, som exempelvis skoliosoperationer,
behdvs uppfoljning eftersom sittandet och rorligheten forandras.

Det ar individuellt hur lang tid det tar och hur manga uppdateringar av
RIK-rutinen som kravs for att barnet/ungdomen ska uppna sjalvstandighet
vid RIK. Det ar en langsiktig insats som pagar under hela uppvéaxten.
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Barnet/'ungdomen befinner sig lange i det 6:e steget av Mobila RIK (se
Figur 1). Det &r avgbrande att inte ge upp och avsluta traningen.
Erfarenheten har visat att framgangar vaxlas med motgangar i denna
mangariga process.

4.2 Forutséattningar for sjalvstandighetstraningen

Delaktighet, motivation, ratt stod, anpassningar och hjalpmedel ar
avgorande faktorer for att arbetssattet Mobila RIK ska vara framgangsrikt.

4.2.1 Delaktighet och motivation

Det kan vara en utmaning att barnet/ungdomen blir delaktigt i
sjalvstandighetstraningen. Inom habiliteringen finns det manga majligheter
som anvands for att 6ka barns/ungdomars delaktighet. Delaktighet framjas
nar barn och ungdomar som anvander RIK far traffa andra som ocksa
anvander RIK, och for att stbdja detta anordnas sommarlager fér skolbarn
7-15 ar och ungdomslager 13-17 ar av resursteamet. En iakttagelse i
samband med lagren ar att nar barnen och ungdomarna upptécker att
ovriga lagerdeltagare ocksa anvander RIK 6ppnar de upp sig gentemot
varandra. De ar nyfikna pa hur andra gor och utbyter erfarenheter. De
inspireras och motiveras av att se andra lagerdeltagare som ar mer
sjalvstandiga i RIK. CICOPA (Clean Intermittent Catherisation
Occupational Performance Assessment), som kan anvandas for
utformning och uppféljning av RIK-rutinen, kan ocksa framja delaktighet.

Barn och ungdomar med RMB har vanligen svarigheter med nyinlarning
(Borjesson & Lagergren, 1990) och det &r viktigt att skapa sa goda
forutsattningar som mgijligt. Vid en langvarig process som
sjalvstandighetstraning av RIK, kommer det finnas perioder nar
motivationen sviktar. | dessa perioder ar det férdelaktigt att anvanda olika
typer av beloningssystem som diplom eller klistermarkesjakt.
Klistermarkesjakt innebéar att barnet samlar méarken for att uppna en
bel6ning.

Man kan ibland behova backa och uppratthalla den befintliga RIK-rutinen
utan nya traningsmal. En annan mgjlighet ar att tillsammans med
barnet/ungdomen och foraldrarna komma Gverens om enbart ett fatal
moment som barnet/ungdomen ska utféra. Ett exempel pa hur slingrig
vagen kan vara mot sjalvstandig RIK:

Petter flyttade till Skane och pabdrjade sin sjalvstandighetstraning nar
han var 11 ar. Han kérde manuell rullstol, hade en intellektuell
funktionsnedsattning och stora exekutiva svarigheter. | borjan fick han
hjalp med alla moment i RIK-utférandet férutom att tanda och slacka
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lampan i badrummet. Mobila RIK-teamet, skola och fritids hade ett
nara samarbete. Det tog lang tid for att uppna nagra framsteg, men
efter drygt fyra ar klararde Petter de flesta momenten i RIK-utférandet.
Han tranade fortfarande pa att dra ner/upp byxor, féra in katetern och
ha koll pa att urinblasan var tom. Nar Petter bérjade pa gymnasiet ville
han kunna ga pa hockeymatch med kompisarna utan foraldrar, och da
larde han sig snabbt de kvarvarande momenten.

Stod, anpassningar och hjalpmedel vid RIK

Aven nar barnet/ungdomen praktiskt kan utféra sin RIK sjalv behovs ofta
ett visst stod fran omgivningen. Detta beror pa de exekutiva svarigheterna
som inte gar att "trana bort”. Manga behover fortsatt stod med
paminnelser och planering. | detta avsnitt presenteras olika praktiska
forslag pa losningar utifran Mobila RIK-teamets erfarenheter.

Miljoanpassning och utprovning av hjdlpmedel samt RIK-material &r
individuellt och maste utga fran det specifika barnets/ungdomens
forutsattningar och de miljéer hen befinner sig i. En del anpassningar och
hjalpmedel &r generella medan andra ar specifika for RIK.
Forutsattningarna for och behoven vid RIK skiljer sig till visa delar fran
andra toalettbesdk.

Toalettmiljon behover vara tillganglig sa att barnet/ungdomen har
mojlighet att utfora alla moment av sin RIK-rutin sjalv utifran sitt
individuella forflyttningssatt. Det ska finnas utrymme for 6verflyttningar och
en vuxen som assisterar framfor toaletten. Det ar viktigt att tvattstallet ar
tillgangligt sa barnet/'ungdomen kan tvatta sina hander och férbereda
katetern. Ar barnet stdende kan det behévas en stabil pall for att nd upp.
Sitter hen i rullstol behovs ofta ett hoj- och sankbart tvattstall. Det ar ocksa
viktigt att tinka pa att tval och handduk ar tillgangliga intill tvattstallet. Val
av latthanterlig tvalbehallare underlattar. Material som till exempel kateter
och inkontinensskydd behdover vara tillgangligt sa att barnet/ungdomen
kan komma at dem. Ofta racker det att flytta om i badrummet. Ibland
rekommenderas familjerna att inférskaffa en enkel rullvagn/hurts. Man kan
aven vélja att forvara katetrar i en necessar som hangs upp tillgangligt pa
en krok. En papperskorg behover finnas intill toaletten sa att
barnet/'ungdomen kan kasta katetern efter RIK. Den bor vara utrustad med
ett vipplock. En pedalhink ar svar att hantera da man sitter pa toaletten.
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De vuxna som hjalper barnen vid RIK behéver en bra
arbetsstallning. Foraldrar rekommenderas att inforskaffa
en lag pall att sitta pa, garna med hjul (Bild 1).

Belysningen pa toaletten &r viktig for att underlatta
utforandet av RIK. Ibland kan lampor behdva flyttas eller
bytas. Det finns &ven en specialsits for RIK med inbyggd
belysning, solkatten (Bild 2).

Det ar viktigt att barnet/ungdomen sitter stabilt vid

RIK sa att handerna frigors. Sittandet vid RIK skiljer sig
fran annat sittande. Barnet/ungdomen behéver ha en
framskjuten rumpa (bakattippat backen) for att

man ska komma in med katetern i urinblasan. Ibland ar
det lattare for barnet/ungdomen att sitta med uppdragna
ben pa till exempel sitsen. Det ar ocksa viktigt att tanka
pa att sittandet behdéver framja sjalvstandighet under hela
RIK-rutinen. Det far inte hindra till exempel dverflyttningar
eller pa- och avkladning.

En bred och stabil sittyta behévs som bas. Framtill

behover det vara fritt att komma at med katetern. Speciellt
for flickor ar det viktigt att komma at med handen o .
framifr&n och snett underifran. En toalettsits med Dl apambe pa
halfominskning eller stankskydd fungerar inte. Det finns barn och ungdomar
specialsitsar som ar framtagna for RIK (Bild 3). Gis

Vid RIK behovs ocksa en stabil understodsyta for fotterna.
For en del fungerar en vanlig badrumspall som familjen
sjalv inforskaffar. Har barnet/'ungdomen korta ben,
felstéllningar eller behéver sitta med uppdragna ben finns
olika hjalpmedelsalternativ. Ibland behdver hjalpmedel
specialanpassas for att fungera. Manga behdéver nagon Bild 4. RIK-sits for
form av arm-, sido- och/eller ryggstod for fa ett stabilt _m':dfe,_bam
sittande. Fo6r de sma barnen finns speciell en sits for RIK l oy
(Bild 4) som ger detta st6d.

For lite aldre barn och ungdomar fungerar ofta armstod
och ryggdyna (Bild 5).

For barn/ungdomar som behéver mycket stdd i sittandet
kan en hygienstol vara ett alternativ. Vid val av _ ' .
hygienstol méste sitsen vara ppen framtill for att komma 55 5 i P
at med katetern. Samtidigt behover man vara medveten fotstod

om att hygienstolar ofta forsvarar sjalvstandiga
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overflyttningar och av/pakladning. For en del barn/ungdomar kan det vara
praktiskt att sitta kvar i sin rullstol vid RIK. De slipper da gora
overflyttningen till toalett. Man kan da anvanda en forlangningsslang

mellan kateter och toalettstol. '
Vid resor kan det vara praktiskt med ett ' l

sitthjalpmedel for toalettbestk som ar latt att ta med

sig. Det finns speciella sittskivor som laggs bakpa ,

toalettringen for att fa storre understodsyta (Bild 6). ‘ “
Katetrar for RIK finns i manga olika utféranden, Bild 6. Sittskiva RIK
foérpackningar, grovlekar och langder. Ur medicinsk v

synpunkt ar det viktigt att valja en kateter som
tommer urinblasan effektivt, den far saledes inte vara
for tunn. Tidsmassigt ar det ocksa en vinst att
anvanda en sa grov kateteter som majligt, men som
anda latt glider in i urinréret. For pojkar behover
langden pa katetern anpassas efter hand som de N
vaxer. En for lang kateter &ar svarare att hantera. Nar 2
barnet/ungdomen sjalv skall bérja trina pd att forain ~ °'¢ /- 5P
katetern i urinblasan, ar det viktigt att hitta en kateter som ar greppvanlig
och underlattar vid inférandet. Manga barn och ungdomar med RMB har
en nedsatt finmotorik. Spegel som kan fastas pa laret eller under
toalettringen kan tillhandahallas fran kateterféretagen (Bild 7). Den kan
anvandas initialt for att se var urinrérsmynningen finns, nar man borjar
med RIK i sittande och flickorna sjalva skall trana pa att féra in katetern.
Vid den fortsatta traningen brukar dock spegeln forsvara inforandet av
katetern eftersom man jobbar spegelvént.

Forlangningsslang till tappningskateter kan forskrivas for de barn och
ungdomar som véljer att sitta kvar i sin rullstol vid RIK, istallet for att flytta
over till toaletten. Forlangningsslangen kopplas till katetern och fasts i
andra anden under toalettringen, sa att urinen kan rinna ner i toaletten.
Necesséarer anpassade for forvaring av olika typer av katetrar erbjuds av
kateterforetagen. De kan anvéndas i hemmet om man vill hAnga upp
katetrarna pa en krok nara toaletten och &r ocksa praktiska att forvara
katetrarna i vid utflykter, i skolan och i ryggsécken. Inkontinensskydd kan
forsvara av- och pakladning i samband med RIK. Det gor det svarare for
barnet/'ungdomen att bli sjalvstandig i toalettsituationen. Det finns
kroppsformat skydd, byxbl6ja eller tejpbléja som alternativ till vanliga
inkontinensskydd som manga ungdomar slentrianmassigt har fortsatt
anvanda "fér sakerhets skull”.
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4.3 Mobila RIK-teamets erfarenheter

Enligt Mobila RIK-teamets erfarenheter ar maluppfyllelsen vid arbetssattet
god. Ungdomarnas RIK-rutiner visar att samtliga eller dvervagande antal
delmoment i RIK-rutinen utfors sjalvstandigt efter genomférd insats av
Mobila RIK-teamet. Det ar viktigt att RIK-rutinen foljs och utvecklas samt
anpassas utifran var ungdomen befinner sig i den langvariga processen.
Bedémningsinstrumentet CICOPA anvands ibland men inte genomgaende
for att 6ka barns/ungdomars delaktighet vid upprattande och uppféljning
av RIK-rutiner. Det &r avgorande att identifiera styrkor och svagheter for
att kunna ge stod pa ratt satt. Erfarenheten visar att barnet/ungdomen ofta
far hjalp med praktiska moment som de egentligen klarar sjalva. Daremot
far de inte alltid ratt verbalt stod for att driva processen framat.

Mobila RIK-teamet upplever att insatser kring tarmregim bor inkluderas
och paga parallellt med RIK-traningen for att uppna bast majliga resultat.

Nar ungdomen gar 6ver till vuxenlivet saknas samordnad uppfoljning och
insats kring RIK trots att behovet oftast kvarstar.

4.4 Familjers upplevelser

Nio ungdomar och tio foraldrar fyllde i frageformularen (Bilaga 3 och 4).

Ungdomarna

Ungdomarna besvarade samtliga fragor om Mobila RIK, hur de upplevde
sjalvstandighetstraningen nar de var sméa och hur det gick fér dem nu néar
de var aldre. Samtliga var val medvetna om varfér de beh6vde RIKa sig
och varfor de skulle trana pa att utfora RIK sjalvstandigt. Det var daremot
svart att komma ihag om de ville lara sig att klara sin RIK sjalva nar de var
sma. Samtliga ungdomar uppgav att de hade fatt de hjalpmedel som de
behdvde for sin RIK.

Det var svart for nagra av ungdomarna att komma ihag detaljer av sin
RIK-traning, dels for att det var lange sedan insatsen paborjades och dels
for att de var valdig unga nar de deltog. En ungdom kommenterade
"Minns ej s& mycket, bara fyra ar, allt gar bra idag”. Det var ocksa svart att
komma ihag att de hade tranat mot delmal och stegvis lart sig nya
moment. Alla ungdomar kom daremot ihdg att de tranade pa olika moment
i sin RIK och de flesta av dem tyckte om traningen; nagon ungdom
kommenterade att hen inte gillade sadant trakigt men vill kunna klara sig
sjalv och darfor var positiv till Mobila RIK. Ungdomarna upplevde
samstammigt att de kunde paverka traningen.
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Gallande fragor om hur det gick for dem nu nar de var aldre, s& upplevde
de flesta att de klarade sin RIK "bra” eller "mellan”. Nagra ungdomar tyckte
att det var svart att RIKa sig nadgon annanstans a&n hemma. Samtliga
ungdomar var ndjda med hur deras RIK fungerade idag, och de upplevde
att deras RIK bara hindrade dem lite eller inte alls i deras vardag.

Ingen av ungdomarna kom med forbattringsforslag angaende Mobila RIK
och kommentarerna till olika fragor i frageformularet var faordiga:
"Jattebra” eller "Kommer ej pa nat”.

Foraldrarna

Foraldrarna svarade att de hade lart sig mycket nytt genom Mobila RIK,
aven om de hade viss kunskap sedan tidigare. Deras forstaelse for vikten
av sjalvstandighetstraningen for barnet hade 6kat, och de upplevde att de
hade fatt nya strategier for att stodja barnet i att bli mer sjalvstandigt.
Foraldrarna var mycket positiva till arbetssattet Mobila RIK och till stodet
fran Mobila RIK-teamet:

Bra med introduktion och sedan Mobila RIK
Fungerat utmarkt

Blev tidigt sjalvstandig

Utmarkt med 6vning i hemmiljé och utmarkt stod

De flesta av foraldrarna upplevde att kontakterna mellan familj,
forskola/skola och Mobila RIK-teamet fungerade bra, det var endast en
foralder som upplevde att kontakterna fungerade daligt.

Foraldrarna svarade att deras ungdom delvis eller fullt ut hade de
hjalpmedel hen behovde for sin RIK. Gallande fragor om hur foraldrarna
upplevde att det gick fér ungdomarna nar de hade blivit dldre, sa svarade
nagra att det inte fanns nagra hinder for deras ungdomar vid RIK, medan
andra upplevde att det fanns hinder i form av brist pa tillganglighet. Ett
exempel som namndes var att det saknades offentliga toaletter som
lampar sig for RIK. Halften av foraldrarna upplevde att deras egen vardag
paverkades av att de behovde stétta och paminna sina ungdomar
angaende planeringen kring RIK, medan halften upplevde att den egna
vardagen inte paverkades.

Som forbattringsomraden foreslog en foralder att man bor jobba for att
upphandlingar av hjalpmedel som anvénds for RIK inte begransas. | en
kommentar uppmarksammades behovet av uppfdljning av kateterstorlekar
efter avslutning fran Mobila RIK-teamet. En annan foralder odnskade att
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problematiken kring lavemang och tarmregim bor féljas upp béttre.
Foraldern upplevde att det behovs ett fortydligande for vem som ansvarar
for denna insats.

Sammanfattningsvis visar resultaten av frageformularen att bade
ungdomarna och foréldrarna var positiva till Mobila RIK. Ungdomarna var
inte medvetna om att RIK-rutinen "ar levande” och foljer dem genom
uppvaxten. De upplevde att insatsen genomférdes for lange sedan och
kom darfér inte ihag mycket. Bristande tillganglighet utanfér hem- eller
skolmiljon och oro over tillgang till hjalpmedel beskrevs som hindrande
faktorer av foraldrar. Ett 5nskemal om att lyfta in problematiken kring
tarmregim i Mobila RIK framkom ocksa.

5. Diskussion

Syftet med denna rapport var att beskriva och utvardera ett strukturerat
arbetssatt som har utvecklats under drygt 15 ars tid inom bou i Skane.

De steg som ingar i Mobila RIK ar informationsutbyte, hembesdk, trana i
vardagen, forskole-/skolbesdk, trana i vardagen och uppfdljning.
Uppfdljningen leder till justering av RIK-rutinen som tranas i vardagen och
som fdljs upp igen, vilket pagar under hela uppvaxten. Stegen hembesok,
forskole-/skolbestk och uppfdljningen diskuteras i resultatdiskussionen
tilsammans med RIK-teamets, ungdomarnas och féraldrarnas
erfarenheter for att belysa vad som fungerar bra och vad som behdéver
utvecklas vidare i arbetssattet Mobila RIK. Ett kortare avsnitt med
metodologiska styrkor och begransningar avslutar diskussionen.

Resultatdiskussion

Bade hembesok och forskole-/skolbesok innefattar information,
kartlaggning, RIK-observation, analys och planering. Det ar en
forutsattning for Mobila RIK att samtliga som ar involverade i
sjalvstandighetstraningen har fatt relevant information om RMB, RIK och
arbetssattet Mobila RIK.

Kartlaggning av barnets/ungdomens individuella styrkor och svagheter ar
viktigt for att kunna erbjuda ratt stdd, varken for lite eller for mycket och
just det stod barnet/'ungdomen behover. Ett centralt verktyg for Mobila RIK
ar att utféra RIK-observationer, det vill saga att vara med vid "riktiga”
toalettbestk dar RIK utférs. Det blir andra forutsattningar och viktiga
detaljer missas om man enbart pratar om utféradet eller visar med
kladerna pa. Det ar viktigt att ta hansyn till den personliga integriteten vid
observationerna. Fler personer an nodvandigt ska inte vara med inne pa
toaletten. Samtidigt ar RIK-observationen en forutséattning fér en bra
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sjalvstandighetstraning och darmed en investering for integritetet i
framtiden. Ju tidigare barnet/undgomen lar sig att vara sjalvstandig pa
toaletten, desto storre integitet far hen langre fram. Erfarenheten visar att
de vuxna hjalper barnet/ungdomen mer an vad de sjalva ar medvetna om.
De ger ofta en handrackning i situationer som barnet/ungdomen sjalv
klarar. Detta beskrivs &ven i en magisteruppsats av Donlau (2007). Som
medhjalpare vid RIK ar det en svar uppgift att sta med "handerna bakom
ryggen” och det ar latt att bli otalig. Resultaten av frageformularen i denna
studie visar att ungdomarna inte kom ihag detaljer av Mobila RIK for att
det var lange sedan de deltog i insatsen. Det innebar att ungdomarna inte
upplevde att Mobila RIK &ar en kontinuerlig insats som fortloper under hela
uppvéxten. Deras delaktighet i Mobila RIK kan behova utvecklas. Ett
beprévat satt ar lagerverksamheten for barn och ungdomar med RMB. Ett
ytterligare satt vore att anvanda CICOPA-kartlaggningen rutinmassigt och
att bygga upp en rutin for detta. Da skulle barnets/ungdomens synpunkter
och 6nskemal for utformningen av fortsatta traningsmal i deras RIK-rutin
vara en sjalvklar del i Mobila RIK, vilket skulle kunna bidra till 6kad
delaktighet.

Arbetssattet Mobila RIK utgar ifran barnets/ungdomens vardagliga miljoer
och anvander malinriktade insatser som dokumenteras i en individuell
RIK-rutin for att uppna sa sjalvstandig RIK som mdjligt. Genom delaktighet
fran tidig alder blir RIK efterhand naturligt och ger ett 6kat sjalvsfortroende.
Mobila RIK &r en langvarig insats med kontinuerlig uppféljning dar
barnets/ungdomens kontinuerligt uppdaterade RIK-rutin kan beskrivas
som rod trdd genom uppvaxten.

Samverkan mellan barn/ungdomar, familj, uroterapeut, arbetsterapeut,
assistenter och férskole-/skolpersonal ar viktigt for maluppfyllelsen. Nar
alla arbetar mot samma mal blir insatsen effektivare. En fordel med att
sjalvstandighetstraningen sker i olika kontexter ar att barnet/'ungdomen
periodvis, exempelvis i samband med smabarnstrots eller tonarsrevolt
genemot foraldrarna, kan vara mer samarbetsvilligt i exempelvis forskole-
eller skolmiljén. For vissa barn/ungdomar ar férskole-/skoldagen dessutom
energikravande och de har inte sa mycket ork kvar nar de val kommer
hem.

| skolsituationen upplever ofta personalen att sjalvstandighetstraningen tar
lang tid och stjal tid fran lektionerna. Det tar langre tid i borjan av
sjalvstandighetstraningen, men tiden minskas efter hand och i slutdndan
blir det en tidsvinst vid toalettbesken. Personalen upplever manga
ganger att det tar langre tid nar barnet sjalv utfér moment i RIK-rutinen an
om de hjalper till. Vid tidtagning i dessa fall har det dock visat sig att
tidsskillnaden ar marginell. En vanligt forekommande félla vid toalettbesok
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med RIK &r att gora det till en social stund. Man pratar om annat och goér
andra saker &an det som hor till toalettbesoket. Eftersom det vid RMB ar
vanligt med svarigheter att fokusera pa flera saker samtidigt kan det
medfora att barnet tappar fokus pa utférandet av RIK. Darfor bor samtalet
vid toalettbestk endast vara en verbal guidning genom de olika stegen
som barnet/ungdomen behéver tréana pa.

Rimliga mal ar en forutsattning for att sjalvstandighetstraningen ska vara
hanterbar 6ver tid. Olika barn/ungdomar och deras familjer har olika
forutsattningar. Barn/ungdomar som har storre paverkan pa motoriken i
kombination med intellektuell funktionsnedsattning har svarare att uppna
sjalvstandighet i toalettsituationen, och traningsinsatsen tar langre tid. En
annan faktor for maluppfyllelse ar motivationen hos familjen. Det kan
handla om att familjen inte upplever ndgon vinst i att barnet/ungdomen
Okar sin sjalvstandighet.

Maluppfyllelsen utifrdn RIK-rutinerna for de barn och ungdomar som haft
insatser med sjalvstandighetstraning fran Mobila RIK-teamet &r god enligt
resursteamets uppgifter. Alla som fatt insatsen har dkat sin delaktighet och
sjalvstandighet vid RIK. Samtliga eller 6vervdgande antalet delmoment i
RIK-rutinen utfors sjalvstandigt efter genomférd insats. Ungdomarna och
foraldrarna som besvarade frageformularen var 6vervagande positiva till
Mobila RIK. De var n6jda med hur RIK fungerade i dagslaget.
Ungdomarna upplevde att RIK endast utgor ett litet eller inget hinder alls i
vardagen, medan nagra foraldrar upplevde att deras ungdomars RIK
paverkar bade ungdomen och dem sjalva.

For att uppratthalla RIK visar erfarenheten att det behdvs ett kontinuerligt
stdd fran omgivningen med planering och paminnelse. Det behovs ett
samarbete mellan Mobila RIK-teamet och den lokala habiliteringen.
Forandringar uppstar 6ver tid och kan medfora att insatser fran Mobila
RIK-teamet behover aktualiseras. Exempel pa detta kan vara vid
stadiebyten, personalbyten, operationer och fjattrad méarg. Aven
materialet, som inkontinensskydd och katetrar, behdver uppdateras. Nar
barnet/ungdomen vaxer behdvs exempelvis en grévre och for pojkar
langre kateter.

Mobila RIK for barn och ungdomar med RMB kan anses vara en komplex
insats med en mangd faktorer som paverkar huruvida resultatet blir
framgangsrikt utifran varje enskilde barns/ungdoms forutsattningar och
behov. Férutom barnets/ungdomens motivation och férutsattningar utifran
individuella styrkor och svarigheter pa grund av RMB och eventuella
tillaggsdiagnoser behover familjens mojligheter och motivation beaktas.
En stor utmaning ar att det finns manga inblandade personer kring
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barnets/ungdomens RIK: barnet/ungdomen sjalv och dess familj, personal
pa forskola/skola, personal pa lokal habilitering och det regionala
resursteamet for RMB dar RIK-teamet ingar, men aven personal pa
barnkliniken, ortopeden, neurokirurgen och andra specialistinstanser som
personer med RMB kan behova ha kontakt med. Det ar viktigt med
tydlighet och en samordnad syn pa barnets/ungdomens RIK, och har kan
RIK-rutinen i Mobila RIK anses vara en nyckelfaktor.

Under barn- och ungdomstiden har resursteamet RMB en samordnande
funktion for Mobila RIK, men nar ungdomarna blir vuxna finns det ingen
samordning langre. Det ar svart for personer RMB och kognitiva
svarigheter att sjalva ansvara for alla kontakter. Enligt forfattarnas
erfarenhet behovs stdd och uppféljning i samband med férandringar i livet
for att RIK skall fungera optimalt. Vid vuxenblivandet upphér méjligheten
att kunna folja den unge vuxne i vardagen genom Mobila RIK tillsammans
med néatverket. Vuxenvarden bygger pa att man sjalv tar initiativ till
kontakt, vilket ar problematiskt eftersom initiativférmaga ar en av de
stdrsta svarigheterna hos personer med RMB. Enligt erfarenheter fran
Mobila RIK finns det ett behov av en uppféljning infér vuxenlivet med
samlad information som &r specifik for RMB, RIK och tarmregim. En sadan
overgang gors redan idag for ungdomar med forvarvade hjarnskador och
det vore onskvart med en liknande rutin fér ungdomar med RMB.

Utover sjalva 6vergangen fran ungdom till vuxenliv vore en fortsatt samlad
uppfoljining kring RIK under vuxenlivet viktigt utifran ett livslangt
perspektiv.

Ett annat forbattringsomrade som kan lyftas ar att utveckla motsvarande
insats for sjalvstandighetstraning vid tarmtommning. Blasfunktionen
paverkas av tarmens funktion. En stor del av besokstiden vid Mobila RIK
involverar diskussioner kring tarmfunktionen. Det gar inte att bortse fran
hur tarmen fungerar. Den har stor inverkan pa urinblasans funktion och
forsvarar sjalvstandighetsprocessen vid avforingslackage. Aven om man
ar helt sjalvstandig i RIK momenten hjalper detta inte om man har haft
avforingslackage. Problematiken kring lavemang och tarmregim lyftes
aven upp av en foralder i frageformularen som uttryckte 6nskemal om
battre uppfdljning och om behov av fortydligande vem som ansvarar for
denna insats.

Sammanfattningsvis kan Mobila RIK anses vara ett valfungerande
arbetssatt som ar vardefullt att beskriva for att sakerstélla den framtida
kvaliteten. Barns och ungdomars delaktighet i Mobila RIK kan férbattras
och ett fokus bor ligga pa samordning av insatser genom livet.
Overgéngen till vuxenlivet och hur samlade insatser under vuxenlivet
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skulle kunna verkstéllas har hittills inte varit i fokus. Aven strukturerade
insatser for sjalvstandighetstraning vid tarmtémning saknas.

Styrkor och begransningar

Rapporten férvantas vara till nytta for medarbetare pa barn- och
ungdomshabiliteringen i Skane som arbetar med barn och unga med
RMB. Arbetssattet Mobila RIK beskrivs darfér noggrant och med
forhoppningsvis "matnyttiga” detaljer som listor pa fragor for kartlaggning
och observation och bilder pa specifika praktiska reskap, som inte brukar
presenteras i denna form av rapport. Forfattarna anser dock att dessa
praktiska beskrivningar utifran deras langa erfarenhet &r vardefulla for att
sakerstalla kvaliteten i arbetssattet framover.

Forfattarna presenterar sina mangariga erfarenheter i ett kort avsnitt i
resultatdelen och anvander dem aven i diskussionen. Detta har inte gjorts
pa ett strukturerat satt genom intervjuer eller frageformular av en
utomstaende och darmed bor de endast anses som férfattarnas egna
erfarenheter och asikter. Urvalsgruppen till enkatundersokningen var liten
och riktade sig enbart till svensktalande familjer samt ungdomar med en
kognitiv formaga som tillat dem att sjalva kunna besvara enkéaten. Detta
gor att resultaten inte kan generaliseras, aven om de ger vardefulla
kunskaper inte minst avseende omraden som kan forbattras.

Beskrivningen av arbetssattet Mobila RIK har kompletterats med
forfattarnas, ungdomars och foraldrars erfarenheter, vilket gér det mojligt
att belysa vilka delar i Mobila RIK som fungerar bra och vad som behdévs
for att sakerstélla att arbetssattet ar framgangrikt aven framover. Utover
detta sa lyfts &ven omraden upp som behover utveckas utifran dessa
erfarenheter.
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6. Slutsatser

Arbetssattet Mobila RIK mdjliggor lika insatser for sjalvstandighetstraning
av RIK oberoende var i Skane man bor. Framgangsfaktorer ar att insatsen
paborjas tidigt och utgar fran barnet/ungdomens vardagliga miljo,
genomfors tillsammans med natverket, bygger pa malinriktade insatser
dar hela natverket arbetar mot samma mal samt att insatsen ar langvarig
med kontinuerliga uppféljningar. Pa sikt uppnar barnet/ungdomen 6kad
sjalvstandighet, sjalvfértroende och integritet.

For att sékerstélla kvaliteten av Mobila RIK behéver alla de sex steg som
visas i Figur 2 inga. En avgorande aspekt for att detta sker ar att Mobila
RIK-teamet, utdver erfarenhet av RMB, behdver ha férdjupad kompetens
avseende arbetssattet.

En noggrann analys av kartlaggning och RIK-observation bade hemma
och pé forskola/skola behdver goras av Mobila RIK-teamet tillsammans
med barnet/ungdomen, féraldrar och personal fér att kunna planera en
RIK-rutin dar barnet/ungdomen ar delaktig och far ratt stod.
Lagerverksamhet ar en viktig del for att 6ka barnens motivation och
delaktighet i sjalvstandighetstréaningen av RIK. CICOPA-bedémningen kan
anvandas infér malformulering for att 6ka barns och ungdomars
delaktighet. Det saknas en rutin inom Mobila RIK for en saddan bedomning.

Det finns 6nskemal och behov av ett liknade arbetssatt for okad
sjalvstandighet vid tarmtémning.

En rutin for vergangen till vuxenlivet och samorndad vard for vuxna med
RMB saknas.

7. Implementering

Beskrivningen av arbetssattet Mobila RIK kan anvandas for att
uppratthalla kompentensen och att fortsatt utveckla arbetssattet inom
Mobila RIK-teamet och resursteamet RMB i Skane.

Resurstemet RMB, dar Mobila RIK-teamet ingar, kommer att utveckla och
implementera arbetet med tarmregim i arbetssattet. Resursteamet far
aven uppdraget att ta fram ett forslag pa en mall fér samlad information
som &r specifik for RMB, RIK och tarmregim.
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Bilagor
Bilaga 1 Tva exempel pa RIK-rutin
RIK-rutin 1

Gront = Barnet kan och gor sjalv
Rott = Mal som barnet tranar pa for att klara sjalv
Svart = Foralder gor

FOKUSERA PA UPPGIFTEN UNDER TOABESOKET! Prata om olika momenten. Det &r
viktigt tills momenten ar automatiserade (6verinlarda). Barnen har svart att dela sin
uppmarksamhet vilket gor inlarningen svarare.

RIK-rutin (X=barnet, F=foralder)

Beslut:

X gar till toaletten & tander lampan

X tar fram kateter, bloja & papper

F satter pa Kattensitsen pa toaletten

F fyller pa vatten pa katetern & klistrar upp bredvid toaletten
X tvattar handerna

F lyfter 6ver X till toaletten

X staller sig upp mot foralder medan F drar ner byxor & bldja.
X tar katetern & ger till F

F fOr in katetern

X har koll pa néar kisset borjar & lutar rinna

X trycker med handen pa magen for att pressa ut allt kiss.

F drar ut katetern & kastar i skrépkorg.

X torkar sig

X spolar pa toaletten

F tar pa bl6ja & byxor forsta biten, X reser sig upp mot foralder
medan F drar upp byxorna sita biten.

F tar undan Kattensitsen

X tvattar handerna

X slacker lampan & gar ut fran toaletten

Katetrar och bl6jor laggs i skapet under vasken dar X nar dem
Familjen képer papperskorg med vipplock
Uppféljning pa férskolan ..............

Mobila RIK-teamet: Uroterapeut Tel......... Arbetsterapeut Tel: ..........
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RIK-rutin 2

Gront = X kan och gor sjalv
Rott = Mal som X tranar pa for att klara sjalv
Svart = Vuxen gor

FOKUSERA PA UPPGIFTEN UNDER TOABESOKET!
Prata inte om annat utan bara det ni gor.

RIK-rutin (X=barn/ungdom, V=vuxen)

X kor till toaletten

X tar fram kateter & skydd

X aktiverar katetern genom att pressa ut vattnet

X hanger upp katetern bredvid toaletten

X tar kattensitsen och lagger pa toaletten

X sitter i rullen och drar ner byxor

X tvattar handerna

X kor fram till toaletten och drar ner kalsongen med skyddet i
X klattrar upp pa toaletten

X drar av skyddet och kastar det

X drar tillbaks forhuden

X tar katetern och for in i urinrdrsmynningen

X har koll pa nér kisset borjar & lutar rinna

X lutar sig fram och justerar katetern for att pressa ut allt kiss
X drar ut katetern & kastar i skrapkorg

X torkar sig

X tar pa kalsong med skyddet + byxor forsta biten och klattrar ned
X stéller sig upp mot rullen och drar upp kalsong och byxor sista
biten

X lagger undan kattensitsen

X spolar pa toaletten

X tvéattar handerna

Beslut:

Diplom skickas hem till X
Foraldrar kontaktar Mobila RIK-teamet vid behov av uppféljning:
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Bilaga 2. Exempel pa bildrutin

D = Kan och 5‘:,/ S-)“al\, u - _‘_r&rn\')(} att klara s)& v D = Yuxen oy
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Bilaga 3. Kartlaggningsfragor

Dessa fragor brukar inga vid kartlaggningen:

Vilka forkunskaper har foraldrar och barn om diagnosen RMB, RIK och
sjalvstandighetsutveckling?

Vilken motivation till férandring finns hos foraldrar och barn?

Finns kulturella skillnader? Exempel pa detta kan vara skillnader i syn
pa konsroller och sjalvstandighet.

Vad ar malsattningen med insatsen? Vad ar det langsiktiga malet?
Vilka kortsiktiga delmal ar realistiska och hanterbara?

Hur utférs RIK i dagslaget? Rutiner och vanor? Gor foraldrarna lika?
Vilka fler personer hjalper barnet med RIK? Hur gor man pa
forskolan/skolan och vilka hjalper till? Tider for RIK? Finns medicinska
aspekter att ta hansyn till?

Vilka toaletter anvands? Vad finns det for hinder och majligheter?
Anvands nagra anpassningar och/eller hjalpmedel?

Vilka katetrar anvands, vilken kateterlangd och grovlek? Hur klarar
barnet/'ungdomen att hantera katetern? Vilka tillbehor och
inkontinensskydd anvands? Hur fungerar och upplevs dessa?

Forekommer urinlackage? Nar uppstar detta i sa fall? Anvander barnet
nagon medicin for att lugna urinblasan?

Hur fungerar tarmen? Hur ofta bajsar barnet/ungdomen? Har barnet
normal tarmtdmning utan hjalpmedel eller anvands tarmskéljning,
lavemang eller annan lakemedelsbehandling? Sitter hen upp vid
tarmtomning och hur fungerar sittandet? Forekommer det
avforingslackage och hur ofta i sa fall? Finns tecken pa férstoppning?
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Bilaga 4. RIK-observation

Dessa moment brukar inga vid observation av toalettbesok:

Vilka forutsattningar har barnet utifran motorisk och kognitiv funktion?

o Vilka forutsattningar har barnet for sittande pa toaletten?

o Ar barnet gdende? Finns stodfunktion pa benen eller vilken
formaga finns vid 6verflyttningar? Anvander barnet
forflyttningshjalpmedel?

o Vilken handfunktion har barnet?

Kan barnet initiera utforandet?

o Klarar barnet att bibehalla fokus genom utférandet eller kommer
det av sig? Ett vanligt exempel ar att barnet “fastnar” i sin egen
spegelbild néar hen ska tvatta handerna.

o

Vilka moment ingar i toalettbesoket? Vem initierar och utfor de olika
momenten? Hur lag tid tar toalettbesoket?

Hur fungerar toalettmiljon? Hur ar tillgangligheten fram till och i
toalettutrymmet? Vilken utrustning finns? Finns utrymme for
overflyttning? Behovs utrymme for medhjalpare och vilken
arbetsstallning har denne? Hur fungerar sittandet pa toaletten och
anvands nagra hjalpmedel? Kommer barnet/ungdomen at att anvanda
handfatet? Finns skrapkorg och &r den tillganglig for barnet? Vilka
forvaringsmojligheter finns for kateter, tillbehér och inkontinensskydd
som barnet kan na? Finns det storningsmoment i omgivningen,
exempelvis smasyskon? Ar belysningen tillracklig?

Hur fungerar katetern och inkontinensskyddet? Hur greppar och
hanterar barnet katetern? Ar langd och groviek optimal eller behovs
forandring? Forsvarar inkontinensskyddet pa- och avkladning, ar det
svart att ta av eller satta pa?

Forekommer avforingslackage som forsvarar utforandet av
toalettbesoket?
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Bilaga 5. Frageformular barn och ungdomar

Utvardering av Mobila RIK - Ungdomar

Du har under flera ar tranat pa att RIKa dig sjalv, forst pa BarnReHab Skane (BRH),
sedan aven hemma och i forskola/skola. Denna tréaning kallar vi fér Mobila RIK. Nu
vill vi veta vad du har lart dig och vad du tycker var bra och daligt. Kryssa over det
alternativ som stammer bast.

Vet du varfor du behover RIKa dig?

. NEJ @ JA LITE @JA MYCKET

Vet du varfor du tranade for att klara din RIK sjalv?

. NEJ @ JA LITE @JA MYCKET

Ville du lara dig att klara din RIK sjalv?
@y ©oawue @) samvcker

Har du fatt de hjalpmedel (katetrar, toasits, forlangningsslang eller annat) som du
behowver for att kunna genomfora RIK? .

. NEJ @ JA LITE @ JA MYCKET
Tyckte du om att trana mot delmal och stegvis lara dig fler moment?

@ e @ sauTe (@) JAMYCKET

Vad tyckte du om att tréna de olika momenten i din RIK?

DALIGT | MELLAN

s ]
-
=

Planera RIK-tider sa det fungerar i din vardag

Passa tider nar det ar dags for RIK

Fokusera pa det du gor

Ta fram och plocka undan RIK-material

Ta av och pé klader i samband med RIK

Féra in kateter

Tomma tomt

® ©0 6 0606060
e ©© 60 0 60ee

Planera och packa RIK-saker om du ska RIKa dig
nagon annanstans an hemma

® 0060 6606 ee
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Upplevde du att du kunde paverka traningen?

. NEJ @ JA LITE @JA MYCKET

Hur klarar du att sjalv utféra de olika momenten i din RIK idag?

DALIGT

MELLAN

Planera RIK-tider sa det fungerar i din vardag

Passa tider nar det ar dags for RIK

Fokusera pa det du gor

Ta fram och plocka undan RIK-material

Ta av och pa klader i samband med RIK

Fora in kateter

Tomma tomt

Planera och packa RIK-saker om du ska RIKa
dig nagon annanstans an hemma

© 006000660

® 000 eee:

Ar du néjd med hur din RIK fungerar idag?

. NEJ @ JA LITE @JA MYCKET

Tycker du att din RIK hindrar dig fran att géra det du vill i din vardag?

. NEJ @ JALITE @ JA MYCKET

Har du forslag pa hur RIK-traningen kan bli battre?

Tack for dina svar!
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Bilaga 6. Frageformular foraldrar

Utvardering av Mobila RIK - Foraldrar

Din ungdom har deltagit i Mobila RIK som startades for 15 ar sedan i Skane. Syftet med
Mobila RIK ar att bam och ungdomar sjdlva ska klara sin RIK (Ren Intermittent
Kateterisering). For att kunna forbatira oss vill vi ha dina synpunkter. Kryssa over det
alternativ som stammer bast.

Fick du ny kunskap om RIK genom insatserna fran Mobila RIK teamet (uroterapeut och
arbetsterapeut)?

[] Nej (] pevis [ Ja

Fick du storre forstaelse varfor sjalvstandighetstraningen ar viktig fér ditt bam/din ungdom®?
[] Nej (] pevis [ Ja

Har ditt bam/din ungdom de hjdlpmedel (katetrar, toasits, forlangningsslang eller annat) som
hen behover for att kunna genomfora RIK?

[] Nej [ ] Delvis []Ja
Fick du nya strategier for att stodja ditt barn/din ungdom i att bli mer sjalvstandig?
[] Nej [] Devis []Ja

Tyckte du om arbetssattet Mobila RIK, vilket innebar att trana mot delmal och stegvis lara sig
fler moment?

[ ] Nej ] Delvis [] Ja

Fick ni som féraldrar tillrackligt stéd fran Mobila RIK teamet under sjalvstandighetstraningen?
L] Nej (] Dehis [ Ja

Hur fungerade kontakterna mellan er foraldrar, forskola/skola och Mobila RIK teamet?
[] Daligt [] Mellan [] Bra

Finns det nagra hinder idag for din ungdom vid RIK?

] Nej L] Ja Om ja, ange vilka:

Upplever du att din ungdoms RIK paverkar din vardag idag?
L] Nej L] Ja Om ja, ange garna pa vilket satt:

Har du forslag pa hur Mobila RIK kan forbattras?

Tack for dina svar!
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