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Forord:

Som foraeldre til barn med rygmarvsbrok, der skal begynde i henholdsvis b@rnehave og
skole, star vi igen og skal til at finde materiale frem, som vi kan udlevere til det personale,
der heldigvis er meget interesseret i at vide en masse om rygmarvsbrok generelt og om
vores barn specielt. Den situation star alle vi foreeldre i, hver gang vores bgrn skal starte
et nyt sted, det vaere sig vuggestue, dagpleje, barnehave og skole. Vi har forsggt at samle
de oplysninger i en mappe vi finder relevante for personalet, sa de har den bedste
baggrund for at vide en masse om vores barn.

Desuden skal foreeldrene ogsa selv have mulighed for at fylde de aktuelle oplysninger pa,
som handler om netop det barn | skal mgde. Det er derfor en meget personlig mappe,
som netop beerer barnets navn.

Lav evt. en uddybende beskrivelse af netop dette barn og redigér i det, efterhanden som
barnet udvikler sig.

Mange hilsener fra:
Berit Nylund, tIf.: 75 44 50 89, mail: berit.nylund@adr.dk

eller
Solvejg Jensson, tIf.: 74 57 66 16,mail: solvejg.ole@post.tele.dk



Navn: Fedselsdag/cpr.nr.:

Mine kontaktperson(er) er:

Mine foreeldres telefon nr.:

Telefon nr. til min mors arbejde:
Telefon nr. til min fars arbejde:
Familiens leege TIf:

Mine hjeelpemidler er:

Jeg har brug for at temme min bleere med et kateter kl—

Jeg har brug for hjelp og stette ftil:

Kateterisering

Vejledning/statte ved kateterisering

Bleskift

Af- og paklaedning.

Tage skinner, korset eller lignende af og pa, og evt. hjeelp til at fa fodtgjet af og pa.
Fastholde mig i selv at tage sko og tgj af og pa.

Hjeelp til ledsagelse til legepladsen, badeveerelset, eller gymnastik/traening eller andet.
Ro ved indleering af nyt.

Skrive i kontaktbog/lektiebog..

"Opfange feelles beskeder” (gjenkontakt, gentage beskeden, ro ved formidlingen, evt.
hjeelp til at skive beskeden ned/indtale pa diktafon).

Ekstra tid til at skrive/ lave opgaver.
Statte til at udfare opgaver/lektier .
Edb som eget hjeelpemiddel i timerne.

Ro i spisesituationer.

Jeg far fysioterapi/treening eller deltager i anden aktivitet hver/kl.:

Jeg er sammen med min kontaktperson/stettepaedagog hver/kKl.:




Mine specielle behov er:

Daglig tranebeersaft for at forebygge urinvejsinfektioner
Faste "tisse” tider for at undga urinvejsinfektioner
Middagshvil (eller tilpasset aktivitet/hvile idet jeg hurtig bliver treet)

Hjeelpemidler ved ture og/eller i hverdagen (f.eks. klapvogn, kgrestol, minicrosser,
benskinner, gangstativ, o.lign.
P.s.! Ved opkastning og/eller kraftig hovedpine, kan det skyldes shuntsvigt, og mine foraeldre
kontaktes straks.

Veer opmaerksom pa:

at der ikke er smasten, legeklodser eller andet i mine sko/hjemmesko.
at jeg ikke far slag eller leengerevarende tryk pa mine ben.

at jeg ikke sidder og "falder hen”/synker sammen i ryggen. En pude eller et hardt
sammenrullet tzeppe kan veaere en god statte.

at jeg ikke sidder i "frgstilling”, af hensyn til mine hofter. Jeg kan selv flytte mine ben,
men skal maske lige mindes pa det.

at jeg drikker rigeligt med vand og ekstra, hvis det er varmt eller jeg har veeret seerligt
aktiv.

at jeg kan klare flere ting end mange tror, men at jeg ofte skal have lidt hjeelp. Hvis jeg
f.eks. ikke kan na, hvad der ligger pa den 3. hylde, sa flyt det til den 2.- eller 1. hylde,
hvor jeg selv kan na det.

at jeg far lov at afpr@ve graenser og ogsa overskride dem. Jeg skal ikke "pakkes ind i
vat”.

andet:

Min transport til og fra institutionen er:




Rygmarvsbrok

Hvad er rygmarvsbrok?

Rygmarvsbrok er faellesbetegnelsen for den alvorligste form for spina bifida. Spina
bifida eller tvespaltet ryg er en medfgdt misdannelse af ryghvirvierne og deres
torntappe som forekommer i tre forskellige former.

De tre former bliver forklaret herunder:

Skjult spina bifida

Mizdanralzans placering

f Oy

Ryghvirvlernes benringe er delt pa rygsiden, men rygmarven med hinder og
nervetrade ligger pa deres normale plads.
Der er ingen symptomer.

Meningocele

Rygmarvshinder er treengt ud igennem den delte benring og danner en brok som
indeholder rygmarvsvaeske.

Rygmarv og nervetrade ligger pa deres normale plads. Misdannelser af denne art
opereres og giver ingen varige handicaps.

Myelomeningocele (rygmarvsbrok)

Ved den tredje og alvorligste men desveerre ogsa mest almindelige form for spina
bifida, indeholder brokseekken bade hinder og nervetrade samt en del
feerdigudviklet rygmarv. | broksaekkens midte nar dele af rygmarven frem til
hudoverfladen, hvor den meget nemt kan blive udsat for skader, infektioner
og/eller udtarring.

Myelomeningocele er den form for spina bifida, som i daglig tale kaldes
rygmarvsbrok.

Brokket bliver som oftest opereret inden for det forste dggn efter fagdslen. Kirurgen
klipper igennem den tynde hinde omkring rygmarven, den vaeske, som har samlet
sig i brokseekken Igber ud, og rygmarven synker ned pa sin normale plads i
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knoglen. Derefter deekkes saret med hud. Hele operationen tager, afhaengig af
hvor kompleks en opgave kirurgen star overfor, fra 2 timer og op til 6 - 8 timer.

Hvor mange - og hvorfor?

Ifalge de registreringer, der er foretaget, fades der i Danmark ca. 30 bgrn med
rygmarvsbrok om aret. Det er sveert at sige hvor mange danskere der har
handicappet men et groft skgn siger ca. 1000 - 1200 personer.

Spina bifida udvikles under de 4 fgrste uger af graviditeten. Der er ikke fundet
beviser pa, at sygdom eller ulykkestilfaelde under graviditeten, visse laegemidler
eller en bestemt kost skulle forarsage eller medvirke til brokkets opstaen.
Foreeldrenes alder har heller ikke nogen betydning.

Derimod spiller arvelige faktorer en vigtig rolle. Begge forzeldre skal baere
arveanlaeg, som fremmer rygmarvsbrok, men derudover betinges det, at
fosteret udsaettes for nogle, for misdannelsens fremkomst, ngdvendige

faktorer.

Mere end ét handicap

Rygmarvsbrok resulterer som regel i flere forskellige handicaps. Hvilke og hvor
alvorlige de er, afheenger af, hvor pa rygraden brokket er placeret, og dermed
hvilke nervecentre der bliver skadede:

. Nedsat muskelstyrke/lammelser i benene og dele af kroppen under brokkets
niveau samt nedsat falesans og maske forringet blodcirkulation.

. Hofteskred

. Fejlstillinger i ben og ryg

. @get risiko for benbrud

. Foleseslashed, darlig blodcirkulation

. Urin-inkontinens (manglende evne til at holde pa urinen)

. Affgringsproblemer

. Barn med rygmarvsbrok fades for det meste med et for lavt tryk i hjerneskallen,
fordi hjernevaesken er Igbet ud i broksaekken. Nar broksaekken ved operation
tesmmes for veeske og sys sammen, udvikler

70 - 80 % af bgrnene hydrocephalus, vand i hovedet.

En opremsning som ovenstaende virker naturligvis nedslaende, men heldigvis er
det sjeeldent, at et barn rammes af alle symtomerne, og mulighederne for at
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begraense skaderne gges hele tiden med lezegevidenskabens fremskridt.
Et eksempel er shuntoperation (ventil i hovedet), som forhindrer hydrocephalus, og
kateterisering, som er en teknik, hvormed man regelmaessigt kan temme blzeren.

| tilleeg er det sadan, at der hos personer med rygmarvsbrok ofte kan ses andre
misdannelser i centralnervesystemet.

9. Arnold-Chiari misdannelse: 60-90% har denne misdannelse af
bagerste hjernedel.

10. Fastvokset/bunden rygmarv (tethered cord): MR-undersagelser viser
at 90-100% har bunden rygmarv

11. Corpus callosum dysgenesi eller —agnesi: Omkring 30% har
mangelfuld udvikling af hjernebroen.
12.Syringomyeli: Ca. 10%

Ad 1: Neesten alle med rygmarvsbrok har lammelser i skridtet, i benene og i den
nedre del af mave og ryg. Lammelserne vil veere afhaengige af, hvor i rygmarven
brokket sidder, og nogle lammelser vil vaere fuldsteendige og andre delvise. Mange
barn med rygmarvsbrok kan lzere at ga med eller uden krykker/gangstativ og
skinner. Det er typisk fra ca. 1 ars alderen, at barnet treenes i at komme op at sta
og evt. at ga. Malet med at laere barnet at kunne sta og ga er primeert, at de skal
kunne have mulighed for at bevaege sig det, de kan overkomme, men evt. ogsa
bruge kgrestol/minicrosser pa ture for at undga at blive treette. Sta- og
gangfunktionen er ogsa vigtig for at forebygge muskelforkortninger, som let opstar
nar barnet kun sidder og kravler, samt for at selvsteendiggare barnet mest muligt,
ved at barnet selv kan forflytte sig. Det sker dog, at gangfunktionen aendres i
puberteten, idet mange da generes af bunden rygmarv, som kan give neurologiske
udfald ved hurtig laengdeveaekst. Derfor kan nogle personer med rygmarvsbrok
opleve, at deres funktionsniveau godt kan aendre sig i voksenlivet.

Ad 2: Ved problemer med hofterne vil man i de enkelte tilfeelde vurdere behovet for
operation eller behandling afhaengig af barnets funktionsniveau.

Ad.3: Det vil ofte veere vigtigt, at barnet bruger skinner eller andre hjzelpemidler for
at undga fejlstillinger/belastninger af led. Desuden vil en del personer med
rygmarvsbrok have gget risiko for at udvikle skoliose (skaev ryg) f.eks. pa grund af
bunden rygmarv. Her vil man vurdere behovet for korset eller evt. operation. De
fleste bliver fulgt af fysioterapeuter i dagligdagen/opveeksten, for at forebygge
og/eller behandle de forskellige problemer.

Ad 4: Pa grund af at mange med rygmarvsbrok har nedsat

muskelstyrke/lammelse og darlig balance, er det vigtigt at vaere opmeerksom pa, at
barnet har en gget faldrisiko. Faren for brud er derfor @get, og man ma veere
opmaerksom pa, at barnet kan have brud, hvor der ikke er nogen fglesans.

Ad 5: Personer med rygmarvsbrok vil ofte have nedsat eller manglende folesans i
skridtet, ved endetarmsabningen/urinrgret, samt pa bagdelen og i benene. Dette
kan fare til problemer med tryksar, vabler og risiko for skader efter
kulde/varmepavirkninger. Derfor er det meget vigtigt at laere barn/unge med
rygmarvsbrok og deres omsorgspersoner at vaere opmaerksomme pa, hvordan de
bedst forebygger dette. ( F.eks. daglig observation af udsatte omrader, holde
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huden ren/ter evt. bruge hudlotion, skifte stilling sa ofte som muligt, daglig
treening/@velser, hensigtsmaessig beklaedning ved kulde, kontrollere temp. pa
vandet fgr brug, opmeerksom pa radiatorer eller andre varmekilder.)

Et andet problem, der ogsa giver risiko for tryksar, er den darlige blodcirkulation,
der pa grund af den nedsatte muskel-vene pumpe i benene ikke presser pa
blodarerne som den skal. Dette er et problem, fordi ben og fadder bliver haevede
af vaeskeansamlinger, hvilket @ger risikoen for tryksar. Har barnet faet et tryksar, er
det meget vigtigt, at saret behandles med det samme, idet der er en stor
infektionsrisiko.

Ad 6: De fleste med rygmarvsbrok har problemer med vandladningen pa grund af
en hel eller delvis manglende nerveforsyning til bleeren. Problemet kan for nogle
veere et hgijt tryk i blaeren, vanskeligheder med at tamme blaeren helt, og/eller
urinleekage/inkontinens. Barnet har ofte tendens til gentagne bleerebeteendelser og
har dermed en risiko for at padrage sig nyreskader. Derfor er det meget vigtigt at
foreeldre og andre der tager sig af barnet oplaeres i RIK: Ren intermitterende
Kateterisation, som er en indfgring af en tynd plastslange gennem urinrgret til
urinbleeren for at tamme denne. Dette gares typisk ca. hver 3. time (4-5 gange i
dagnet.) | tillzeg er det meget vigtigt, at barnets urin jeevnligt kontrolleres for
infektion, samt at barnet fglges ngje med urologiske undersggelser. Nogle bgrn
kan fra ca. 5 ars alderen selv leere RIK, afhaengig af deres finmotorik,
kropsbygning og koncentrationsevne. For nogle personer med rygmarvsbrok kan
det blive ngdvendigt med operationer, f.eks. bleereforstgrrende operationer, hvor
man syer et stykke af tarmen pa blaeren, eller man kan indszette en kunstig
lukkemuskel pa urinrgret eller bleerehalsen, eller der er mulighed for at blindtarmen
flyttes og opereres fra blaeren ud til navlen, sa blaeren tsmmes derigennem.

For alle med problemer med vandladning er det vigtigt at forebygge
bleerebeteendelser/nyreskader, og derfor er det vigtigt at leere barnet en god
personlig hygiejne, rigtig handhygiejne, faste "tissetider’(man kan fa et ur, der
vibrerer/eller bipper pa indkodede tider fra Astra Tech eller fra Nike), folge
proceduren for RIK , skifte ble/trusser efter brug i ca. 3 timer, at drikke rigeligt
vaeske dagligt, gerne tranebaersaft, evt. tage forebyggende antibiotika i perioder,
og kontrollere urinen jeevnligt for blaerebetaendelse.

(Se ogsa proceduren for kateterisering).

Ad 7: Mange med rygmarvsbrok har ogsa manglende eller nedsat nervepavirkning
af tarmen, hvilket giver forstyrrelser af tarmfunktionen. Problemet er ofte, at man
far tynd mave og/eller, at der ikke kommer noget ud (obstipation). Dette er en
meget ubehagelig tilstand, som kan give steerke mavesmerter, kvalme og darlig
almentilstand. Derfor er det vigtigt, at man hjeelper barnet til regelmaessigt at
komme af med affgringen. Dette kan ske ved en kombination af lavement,
affgringsmidler, evt. tryk pa maven, hensigtsmaessig kost og stimulation af
endetarmsabningen. Hos de som har problemer med en konstant sivende affgring,
kan man hos starre bgrn og voksne bruge en analtampon til at lukke
endetarmsabningen med. Tarmskylning kan ogsa forega gennem en stomi, hvor
blindtarmen bliver fgrt ud pa maven.

Ved de starre barn er det af stor betydning, at man ved "uheld med affering” far
hjulpet dem med at fa skiftet tgj/ble, saledes at dette ikke bliver en arsag til
nedveerdigelse og ungdvendige drillerier.

Ad 8: Hydrocephalus



| ca. 4 ud af 5 tilfeelde ser man udvikling af forhgjet veesketryk i hjernen. For at
dette forggede tryk ikke skal skade hjernen, indopererer man en ventil til hjernens
hulrum, hvorved trykket aftager, ventilen draenerer vaesken til blodet eller
bughulen. Hos nogle kan ventilen pludselig stoppe til (shuntsvigt!) Dette viser sig
bl.a. ved hovedpine, kvalme og opkastning. Barnet skal i disse tilfeelde hurtigt tilses
af en laege, idet hjernecellerne er meget falsomme overfor tryk, og et forhgjet tryk
vil over tid kunne medfgre forskellige grader af hjerneskade.

| Igbet af barnets opveaekst vurderes det, om det vil veere ngdvendigt at udskifte
ventilen. Det undersgges ogsa ved CT scanning med jaevne mellemrum, om
ventilen fungerer som den skal. Barn, som har udviklet vand i hovedet, vil hyppigt
have tegn pa hjerneskade. Det kan bl.a. vaere finmotoriske vanskeligheder,
problemer med rumfornemmelse, besvaer med koncentration og opmaerksomhed
samt indleeringsvanskeligheder. Epilepsi kan ogsa opsta.

Ad 9: Hos naesten alle med rygmarvsbrok ligger den bagerste nederste del af
hjernens nervestruktur presset ned over i rygmarvskanalen. Det geelder specielt for
dele af lillehjernen, hjernestammen og et af hjernestammens hulrum, den 4,
ventrikel. Tilstanden kaldes for Arnold-Chiari malformation. Forskydningen af disse
strukturer kan give forskellige symptomer tidlig i livet. De fleste er dog ikke plaget
af tilstanden, men man kan have neurologiske forstyrrelser af arme, haender, i
ansigt og hals, svingende hovedpine, svingende samsynsproblemer, svimmelhed,
og koordinationsproblemer. | veerste fald kan der komme tale- og synkeproblemer,
vejrtraekningsproblemer samt forstyrrelser i hjerterytmen.

Nogle far med tiden ggede symptomer, og det er da vigtigt at kende denne risiko.
Man kan evt. overveje muligheden for neurokirurgisk indgreb ved sadanne
symptomer.

Ad 10: Bunden rygmarv er en forankring af rygmarven , sadan at den nederste del
af rygmarven ligger lavere i korsryggen end normalt. Man regner med, at alle med
rygmarvsbrok har en bunden rygmarv. Dette skyldes en fedtsvulst i
rygmarvskanalen eller en fastvoksning i brokket og/eller i arret efter lukningen. Hos
nogen kan en fastvokset rygmarv medfaere et traek i rygmarven. Dette kan give
myelopatisymptomer i form af nye lammelser i ben og underkrop, andret
bleere/tarm funktion, eller spasticitet. Nogle har oplevet, at det har hjulpet efter
operationer, hvor rygmarven er blevet Igsnet. | dag forsgger man ogsa nogle
steder at forebygge tilstanden ved at bruge et teflonlignende materiale i forbindelse
med lukning af brokket, som skal hindre fastvoksningen i at kunne ske sa let.

Ad 11: Dette er en tilstand hvor hjernebroen er mangelfuldt udviklet.
Misdannelsen findes isoleret eller sammen med andre syndromer. Man har
diskuteret hvorvidt det hos personer med rygmarvsbrok drejer sig om en primaer
misdannelse i form af en manglefuld udviklet hjernebro, eller om det er en folge af
hydrocephalus. | den sammenheeng er det ogsa uklart, hvilke kognitive
konsekvenser det sa matte have.

Ad 12: Syringomyeli er et hulrum i rygmarven , der udgar fra centralkanalen, som
indebaerer brud i nerveforbindelserne som krydser over fra den ene side til den
anden i det aktuelle niveau. Dette kan medfere tab af dybe sansekvaliteter i de
niveauer i rygmarven, hvor hulrummet findes; tab af smertesans og
temperatursans, men bevaret bergringssans. Hos nogle findes denne tilstand
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halvsidig. Syringomyeli kan opereres ved at lzegge et draen fra hulrummet til
rummet rundt om rygmarven.

Kognitive problemer

"Kognitiv’ kommer fra ordet kognition og betyder erkendelse af omverdenen. Kognition er
den psykiske proces, der har med perception, leering eller teenkning og med tilegnelse og
brug af kundskab og erfaring at ggre. Vi mennesker oplever/erkender omverdenen ved at
modtage sanseindtryk og ved at bearbejde, organisere og huske indtrykkene. De indtryk vi
far bearbejder vi ved hjeelp af problemlgsning, planlezegning og ved at udfgre sammensatte
handlinger.

Kognitive funktioner omfatter:

Perception

koncentration

Hukommelse

Sprog og kommunikation

Rum- og retningssans

Problemlgsning

Evne til at planleegge og udfgre handlinger
Evnen til at opretholde et hensigtsmaessigt tempo

Barn med rygmarvsbrok kan have kognitive problemer afhaengig af om vedkommende har
hydrocephalus, hvor mange shunt- revisioner der har veeret og om der har veeret
komplikationer heraf. Idet mange med rygmarvsbrok har en mangelfuld udvikling af
hjernebroen (en medfgdt misdannelse i hjernen), kan dette ogsa betyde, at
vedkommende ikke sa godt kan klare at sortere alle de indtryk sanserne registrerer,
hvilket let kan fare til kognitive problemer.

For at sikre at ens barn far den bedst mulige udviklingsproces, er det vigtigt, at man ngje
folger med i barnets fysiske og kognitive problemer. Her er det vigtigt med et tveerfagligt
samarbejde med aktuelle fag personer, inklusiv neuropsykologiske tester. Barnet bar
jeevnligt testes og vurderes, specielt far skift fra den ene institution til den anden, s& man
kan tilrettelaegge forholdene bedst muligt for barnet.

Det er vigtigt at veere klar over, at barnets praestationsevne ved diverse
tester/undersggelser ofte vil vaere praeget af tiden, der er til radighed og antallet af
personer, der er tilstede. Bgrn med rygmarvsbrok bliver ofte hurtigere treette end andre og
vil have sveert ved at skulle koncentrere sig. Derfor kan det vaere rimeligt, at testene tages
over laengere tid end normalt.
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Den enkelte person med rygmarvsbrok og hydrocephalus bliver ofte overvurderet af
skolen og/eller hjeelpeapparatet, idet mange er gode til at udtrykke sig og til at bega sig
socialt. Af hensyn til barnets muligheder for at kunne klare sig i fremtiden, er det vigtigt, at
de forventninger/krav der stilles til barnet kan efterleves og ikke kommer til at opleves som
nederlag. Dog ma det understreges, at man heller ikke stiller for lave krav, som om der
ogsa skulle veere noget galt med deres hoved! Det drejer sig i hgj grad om at fa kortlagt
problemomraderne og ud fra disse, at fa tilrettelagt forholdene derefter i dagligdagen.

| tillzeg til lammelser i benene har mange med rygmarvsbrok ogsa problemer med nedsat
forlighed i arme og heender. Dette farer til, at de ikke kan skrive s paent og sa hurtigt som
andre. Mange har ogsa syns vanskeligheder, f.eks. skelen, rykvise beveegelser af gjnene
og darlig samsyn.

Disse problemer kan afhjeelpes af en ergoterapeut, som kan vaere med til at tilrettelaegge
forholdene rigtigt for barnet. Det man som foraeldre kan veere opmaerksomme pa er, om
barnet er utilbgjelig til at se direkte pa noget, virker fummelfingret, har sveert ved at spise
med ske, tage tgj af/pa, koncentrere sig og ikke far lavet ting feerdige, holder akavet pa
blyant og har sveert ved at tegne og ikke har lyst til at "laese” eller lege med puslespil og
konstruktionslegetg;.

| skole sammenhaeng kan man hjeelpe ved at taenke pa fglgende:

1. Barnet ber sidde langt fremme i klassen for at kunne se laereren, tavlen, samt
undga at blive forstyrret af sine klassekammerater.

2. Hijeelpe barnet ved at lave udhaevninger eller strege opgaver under i arbejdsbogen,
sa barnet bedre kan fokusere og kopiere opgaven rigtigt.

3. Bruge lineal under linjen som skal leeses.

4. Vurdere maengden af skriftligt arbejde, vigtigt at barnet kan falge med resten af
klassen.

5. Bordet hvor barnet sidder bgr vaere ryddet op og fri for visuelle stimuli, sa barnet
bedre kan koncentrere sig.

6. Hjeelpemidler tapes pa bordet, f.eks. kopi af alfabetet i sma og stor bogstaver.

7. Opgaver inddeles i mindre dele, saledes at barnet kan klare en del ad gangen.

8. Lav individuelle opgaver med baggrund i de tester og de erfaringer man har om
barnet.

9. Brug barnets steerke sider i klasseundervisningen.

Evnen til at kunne organisere sig selv er for mange med rygmarvsbrok ogsa et problem.
Mange kan f.eks. ikke overskue at rydde op pa veerelset, her ville det kunne hjaelpe at
barnet har en enkel indretning pa veerelset, som tydelig indikerer, hvor tingene skal veere.
For nogle er det ogsa meget sveert at falge verbale instrukser og at falge dem, her vil
barnet have brug for struktureret hjeelp.

Ideer der vil kunne hjeelpe i skolesammenhaeng:

1. Skolebarnet ma have let adgang til sine bgger, og tydelig kunne se dem. Seet
gerne en lille kasse ved siden af bordet, sa barnet let kan komme til dem.
Brug forskelligt bogbind, sa det er lettere at skelne bagerne fra hinanden.
Leereren ma give sa enkle instrukser med sa fa beskeder sa muligt.

Barnet bar have en lektiebog eller en diktafon.

En klokke som viser eller ringer nar tiden er gaet, kan vaere god til praver og
eksamen.

v N
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Evnen til at kunne forsta abstrakte begreber er ligeledes sveert for mage med
rygmarvsbrok, f.eks. "mere end”, "over”, "mange”, "det samme som”. Disse problemer
kan fare til, at det bliver sveerere at leere. Problemer med at kunne forsta termer som
tid, rum/retning ger ogsa, at leering kan blive vanskeligt for den enkelte. Som leerer ma
man finde ud af, om barnet kender betydningen af diverse ord og begreber. Malet er,
at barnet skal kunne generalisere betydningen af ordet og bruge det i andre

sammenhange. Her er der nogle ideer til hvordan det kan forega:

Praesentere mange eksempler

Overdrive relevante karakteristika

Variere eksemplerne

Give forklaringer

Have en grund til, hvorfor du bruger disse eksempler, seet dem ind i en
sammenhaeng

6. Brug "her og nu” eksempler

RN

Malet er, at barnet skal kunne generalisere betydningen af ordet og bruge det i nye
sammenhange. At evaluere ordforstaelsen bar veere en kontinuerlig proces.

Mange med rygmarvsbrok og hydrocephalus vil ogsa have sveert ved problemlgsning i
f.eks. matematik. Problemer med at huske og at organisere komponenterne i
problemsituationen, ggr det vanskeligere for barnet at bestemme strategier. Grunden til
dette skyldes flere ting, nemlig at de som har sproglige vanskeligheder bliver pavirket af
uveesentlig information, manglende information og brugen af et forteellende sprog.

Her kan det hjeelpe at:

1. Bede barnet om at genforteelle opgaven med sine egne ord

2. Bede barnet om at genskabe problemsituationen ved hjeelp af klodser eller
tegninger

3. Give barnet opgaver, hvor veesentlig information mangler for at traene
opmeaerksomheden

| forhold til laese-, skrive- og indleeringsproblemer ser man, at bern med rygmarvsbrok og
hydrocephalus ofte er bedre til verbale end nonverbale dele af en tekst. Pa trods af dette
viser det sig, at bagrnene ofte har sprogvanskeligheder. Indlaeringen er problematisk, fordi
de har sveert ved at vaere opmaerksomme nok og fokusere pa det, som er relevant. Darlig
koncentration, impulsivitet og hyperverbalt sprog kan saledes vaere tegn pa, at barnet har
kognitive problemer.

Barn, der har disse problemer, kan bedre forsta, nar det man snakker om er kendt og
sproget er enkelt. Ligeledes hjeelper det meget, hvis en opgave bliver demonstreret
samtidigt, at der tales i et roligt tempo og at man gentager beskeden. Laesefaerdigheder er
teet knyttet til sprogforstaelsen, her vil det ogsa lette indlaeringen, hvis teksten der skal
lzeses er bygget op af korte isolerede seetninger, idet der sa ikke er sa stort et behov for at
skulle kunne forsta helheden og kunne prioritere indholdet. Problemer med et mangelfuldt
sprog kan ogsa opleves hos bagrn med rygmarvsbrok og hydrocephalus nar de skal
snakke med andre. De gentager ofte sig selv, og har sveert ved at snakke om ting de ikke
kender sa godt. Ligeledes er det ofte sveert for dem at udvide et emne, og i stedet bytter
de samtaleemne.

Forslag til disse problemomrader:

¢ Ros barnet nar det har fuldfgrt en opgave.
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e Giv barnet tegn til at det ma koncentrere sig om opgaven (f.eks. et tegn eleven og
lzereren har aftalt, eller gjenkontakt).

e Giv barnet en plads neer katederet, hjaelpe barnet med at holde orden pa sit bord.

Pas pa at opgaven ikke tager for lang tid, og at meengden er tilpasset barnets

niveau.

Find s& mange opgaver som mulig, hvor barnet ma bruge hele kroppen.

Reducer papir- og blyantopgaver og fa barnet aktivt med ind i laereprocessen.

Hjeelp barnet til at kontrollere sine egne ressourcer med hensyn til opmaerksomhed.

Barnet kan veere med til at lave egne mal og veere med til at rette egne opgaver.

Hjeelp barnet til at finde de vigtigste detaljer i en opgave, og sikker dig at barnet

forstar opgaven og ved hvad der skal gagre. Gentag instrukserne ofte.

Ignorer irrelevante kommentarer og begraens muligheder for at snakke

hgijt.

Giv barnet muligheder for at skrive og forteelle om historier og oplevelser.

Laereren ma demonstrere og illustrere sammenhaengen mellem tingene.

Brug meget leg og rolleleg i undervisningen.

Laereren ma vise, hvad ordene betyder ved hjaelp af mange forskellige eksempler.

Vedkommende ma bruge barnets eget sprog for at forklare nye ord og bruge enkle

termer, nar der skal forklares vanskelige og komplicerede ord.

e Leaereren ma give barnet mange muligheder for problemlgsning, og til at forudsige
dagens arbejde.

e Brug computer i dagligdagen, samt egnede spil og lign

Det vigtigste er, at man hjeelper barnet til at fa en folelse af at kunne lykkes og giver
barnet gode oplevelser og muligheder for at leere.

Ved at fokusere pa at styrke barnet mest muligt psykisk, vil barnet i langt hgjere grad
kunne mestre sine fysiske handicaps og andre problemomrader i hverdagen. Det er
derfor utrolig vigtigt, at man helt fra barnet er lille arbejder bevidst hen imod dette og gerne
inddrager fagpersoner til at kunne vejlede og stette. Leg meget med dit barn, snak med
det, giv det mange forskellige oplevelser og serg for, at barnet senest ved skolestart far
nogle fritidsinteresser, der kan give barnet nogle sociale relationer (ikke kun ridning og
svemning, men ogsa f.eks. spejder eller lignende). Ved brug af specielle computerspil, der
er lavet af fagpersoner, har det vist sig, at barn med indleeringsproblemer og kognitive
problemer har vist meget stor forbedring. Fordelen ved disse spil er, at barnet opfatter det
som leg og ikke intensiv traening! Computerprogrammerne kan skaffes ved at kontakte
Solbakken. Solbakken vil i gvrigt ogsa kunne veere behjeelpelig med at vejlede omkring
skolevalg, hjeelpemidler, treening, skinner samt tilbyder mange forskellige kurser.

KATETERISERING.

Tidspunkter for kateterisering:

Kateterisering foregar typisk hver 3- 4. time. Tidspunkterne aftales individuelt. Tiderne
kan godt aendres f.eks. hvis man skal pa tur. Det vil ofte vaere en god regel at man altid
kateteriserer for ture og udflugter, selvom det vil veere far "normal tisse-tid”. Det vigtigste
er dog at de 3- 4 timer ikke overskrides, idet mange ikke selv tisser noget ud, selv nar
bleeren er meget fuld. Dette kan fore til, at urinen presses tilbage op mod nyrerne med
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fare for nyreskader til fglge. Desuden er risikoen for urinvejsinfektioner betydeligt gget jo
lzengere tid der gar, og de som ellers er kontinente ved hjeelp af kateterisering, vil ofte
opleve inkontinens.

Fremgangsmade ved kateterisering:

Intermitterende kateterisering kan udfgres sterilt (aseptisk) eller rent. Steril intermitterende
kateterisering — SIK- anvendes af sundhedspersonale pa sygehus, plejehjem og i
hjemmesygeplejen, mens ren intermitterende kateterisering —RIK- udferes af f.eks.
gtefeelle, foraeldre, personlig hjeelper, barnehavepaedagog eller dagplejemor.

Ved SIK bruges der sterilt vand og sterile handsker, mens der ved RIK , bruges vand af en
kvalitet, der svarer til rent drikkevand, dvs. der skal veere under 100 kim/ml. Hvis ikke
vandkvaliteten er i orden, koges og afkgles vandet, inden det bruges. Pa sygehusene kan
vandet indeholde millioner ad bakterier. Dette kan ogsa veere tilfeeldet pa nogle
institutioner, i disse tilfaelde bruges sterilt vand. Pa udflugter/ture hvor der er behov for at
kateterisere bruges kateter i et lukket system, indeholdende kateter, sterilt vand og pose til
opsamling af urin.

Udstyr der skal bruges til kateterisering:

. Engangshandsker (rene handsker ved RIK, sterile handsker ved SIK)

. Affaldspose

. Ny ble/rent bind/ eller nye trusser

. Skumklude

. Mild seebe

. Et kateter

. Rent underlag (Evt. afvaske puslebord far/efter brug) eller lsegge en ren
ble/handklaede under barnet.

NO O WN -

Barnet deltager mest muligt selv afhaengig af alder med at tage sko, evt. benskinner,
bukser og underbukser af, mens puslebordet er saenket ned i barnets niveau. Nar barnet
er klar, kan det selv kgre puslebordet op i voksenhgjde. Det bedste er, hvis
kateteriseringen kan forega siddende pa puslebordet eller pa toilettet, idet urinblaeren
bedst tammes pa denne made. Dette bgr man saledes arbejde hen imod, sa tidligt som
muligt.

Det er ogsa meget vigtigt, at institutionen har de hjalpemidler der skal til, s& man undgar
rygskader. Et haeve/szenke puslebord er derfor et must, nar barnet bliver over den alder
hvor man normalt ikke lzengere pusles pa puslebord.

Den der skal kateterisere skal vaere opleert i at kateterisere, sa hygiejnen holdes i top, og
der ikke pafares infektion. Hvis personalet, pargrende eller andre skal kateterisere, vil det
veere en fordel, om det er den samme person, der udferer kateteriseringen hver gang, idet
rutinen ggr udfgrelsen nemmere, og begge parter blive trygge ved situationen. For at
metoden er ens ogsa i ferieperioder, udarbejdes en beskrivelse af, hvordan kateterisering
foregar.
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Procedure for kateterisering:

—

. Hjeelperen udfagrer grundig handvask.

2. Abner kateterposen ca. 2-3 cm.

3. Kateterposen fyldes herefter med koldt vand (ca. 12 cm.), hvorefter posen haenges op
et passende sted, ved hjeelp af det dobbeltkleebende tape @verst pa posen. Det er
vigtigt at kateteret suger vaeske nok sa overfladen bliver glat, sa husk at vente i de ca.
30 sek. det tager. P.s.! Nogle bruger kateter som er i et samlet system bestaende af
kateter, sterilt vand og evt. pose til opsamling af urin.

4. Hijeelperen tager et par engangshandsker pa (er der affgring vaskes barnet
omhyggeligt farst, og hjeelperen vasker igen haender og skifter handsker.)

5.

9.

Hjeelperen tager sa en ren vaskeklud/skumklud og gar den vad, og der kommes
evt. ganske lidt mild saebe pa. Der vaskes farst forsigtigt omkring urinrgrsabningen
og bagefter vaskes @vrige genitalier. Seeben skylles godt af for at undga irritation af
hud og slimhinder. Saeben undlades, hvis der er behov for intimtoilette flere gange

i Igbet af dagen. Til sidst tgrres der fra urinrgrsabningen og bagud med et rent
handklzede.

Hjeelperen tager derefter med venstre hands pege- og lange finger og skiller
skamlaeberne ad, og urinrgrsabningen ses hos pigerne. Hos drengene lgftes penis
opad med den ene hand sa S’et rettes ud.

Hjeelperen tager nu kateteret ud af posen og farer med hgjre hand kateteret op i
bleeren med en jeevn glidende beveaegelse, der vil nu Igbe urin ud i
bleen/opsamlingsbeholderen eller toilettet, og kateteret skal blot holdes indtil der
ikke kommer mere urin.

Hjeelperen tester lige at bleeren er ordentlig tom ved forsigtigt at fare kateteret lidt
frem og tilbage, lad evt. barnet sidde lidt op/eller trykke let med handen over
bleeren. Nar bleeren er tom fjernes kateteret langsomt sa de sidste draber urin
kommer ud. Kateteret og emballagen kastes i affaldsbeholder, og der udferes
handvask.

Barnet far en ny ble/indleeg eller trusse pa, og kan derefter klzedes pa igen.

P.s.! Det er vigtigt at kateterne opbevares i et skab, sa indpakningen forbliver stgvfri og
intakt. Ligeledes er det vigtigt at handskerne opbevares i en karton med f.eks. 100 stk.
For at undga at forurene handskerne og for at undga at de marner, opbevares de i et
skab hvor det ogsa er markt.

Aldersbetingede hensyn/leering

1-6 ar:

Det er i denne alder vigtigt at begynde at treene selvsteendighed og egenomsorg, sa
barnet bliver opmaerksom pa sin krop, f.eks. ved at undersgge fgdderne for evt.
trykmeerker og selv maerke med haenderne om fgdderne er blevet kolde. Det vil de ofte
ikke selv kunne meerke p.g.a. nedsat fglelse i huden. Det er ogsa vigtigt at veere
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opmaerksom pa, at barnets hud i det hele taget kan vaere meget fglsom, f.eks. kan en alm.
varm radiator eller en lun rutsjebane give forbraendinger.

Sa snart det kan lade sig gare, er det en god idé at inddrage barnet i praktiske ting, f.eks.
at tage toj pa, daekke bord m.m.

Nogle barn kan have sveert ved at overskue mange ting pa én gang, det kan bl.a. veere at
skulle rydde op i noget legetgj. Det kan afhjeelpes ved at give barnet nogle systemer, bede
det om at tage f.eks. bilerne farst, samt at have et tydeligt system for, hvor legetgjet skal
lzegges.

Har barnet sveert ved at huske en besked, kan det veere en hjaelp at have gjenkontakt
med barnet nar beskeden bliver givet, evt. bede barnet gentage, den besked der lige er
givet.

Det er ogsa i de ar man sa smat kan begynde at etablere rutiner i forb. med
renlighed/urenlighed, sa barnet tidligt kan blive mindre afhaengigt af voksne.

7-16 ar:

Barnet begynder nu at blive opmaerksomt pa sit handicap. Det er derfor vigtigt at veere
aben overfor barnet og dets omgivelser. Man kommer lzengst med abenhed overfor
problemerne. Vi kan ikke beskytte barnet for modgang, men vi kan veere med til at forklare
og stette, sa barnet ikke bliver opfattet eller opfatter sig selv "som noget mystisk”. De vil
ofte i en periode vaere meget treette af alt der hedder rygmarvsbrok, handicap, tissetider,
skinner o.s.v.

Veaer opmaerksom pa, at en del af disse barn kommer tidligere i puberteten end andre
barn. Det er her ekstra vigtigt med en god hygiejne.

Idet mange af disse bgrn bevaeger sig mindre end andre barn er energibehovet mindre og
de skal derfor have feerre kalorier end andre begrn for ikke at tage pa i vaegt. Det er her
vigtigt med en god kontakt med foreeldrene m.h.t. hvilkke madvarer der helst skal
begraenses. Familien vil ofte have kontakt til en diaetist, og institutionen/skolen bgr
naturligvis bakke op omkring de planer, der laegges her.

Nogle barn med rygmarvsbrok udvikler ikke handfeerdigheder i takt med andre bgrn pa
samme alder. Det kan have flere arsager:

e Barnet kan have sveert ved at koordinerer motorikken og fa bevaegelserne til at
blive en flydende helhed.

e Barnet har sveert ved gjenhand-koordinationen. Det kan veere sveert at fange netop
den ting pa bordet, som gjet har fat i. Det kan ogsa veere sveert at styre en blyant
sa preecist, at han/hun kan tegne oven pa en streg eller skrive pa en linje.

e Barnet kan have nedsat fgleopfattelse i haenderne. Hvis der ikke kommer gode
eller tilstreekkelige informationer fra falenerverne, kan barnet ikke automatisk vide,
hvilke kvaliteter han/hun har i haenderne, og hvor fast der skal holdes pa en ting for
at fa et godt greb. Hvis fgleopfattelsen er nedsat, vil handmotorikken virke klodset.

e Barnet kan have sveert ved at tolke sine synsindtryk. Det kan fa stor indflydelse pa
bogstavindleering, f.eks. om det er et b eller d, p eller q. Disse visuelle
perceptionsvanskelighed far ogsa indflydelse pa rum-retningsopfattelsen i forb.
med at de f.eks. skal lzegge puslespil, bygge Lego, har sveert ved at danne et
overblik og leere at finde rundt nye steder. De vil let blive usikre i nye situationer og i
nye omgivelse. De kan have sveert ved at leere klokke, veere lidt leengere om at
lzere bogstaverne og kan fa problemer med matematik, der stiller store krav til
deres rumlige forestillingsevne.
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Indleeggelser, operationer m.m.

Barn med rygmarvsbrok er oftere indlagt pa sygehus end andre bgrn. Oftest indleegges
begge foraeldre med barnet for at det skal veere sa trygt som muligt, og for at foraeldrene
far den bedste information. De andre barn i institutionen/skolen bar vide, hvorfor barnet er
veek, barn skal ikke ga ret leenge i skole, far de begynder at beskylde hinanden for "pjaek”.
Barnet med rygmarvsbrok kan ogsa her have gavn af selv at veere godt informeret om
hvad der skal ske, sa de ogsa selv kan svare pa spgrgsmal fra kammeraterne. De mindre
barn kan forberedes ved at lege med "hospitalssaet”, fa leest hgjt af b@ger om sygehuse
0.S.V.

Ved indleeggelser, der straekker sig over flere dage, f.eks. i forb. med operationer, bar
lzereren/paedagogen sgrge for, at barnet ikke fgler sig "glemt”. Det er en god idé at lade
kammeraterne tegne/skrive til barnet, evt. kan der arrangeres et besgg af den voksne,
maske sammen med et par af kammeraterne. Husk at snakke med foreeldrene om, hvad
barnet evt. kunne gnske eller kan magte. Der er mange individuelle hensyn at tage i
denne forbindelse.

Mht. lektier ved lange fraveer fra skolen skal lzereren sgrge for at have en jeevnlig kontakt
med foraeldrene, det kan veere en lzerer pa sygehuset, der skal fglge eleven, eller det kan
maske klares med nogle besgg af egen laerer. Der kan veere forlab med operationer, hvor
lektielaesning er en umulighed, her er det stadig meget vigtigt at leereren ikke "slipper ”
barnet, men er meget opmaerksom pa, hvor det befinder sig henne, nar det er ved at veere
parat igen.
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Foreeldresamarbe jde:

Det er meget vigtigt med et godt samarbejde med foraeldrene, barnene kan reagere
meget forskelligt afhaengig af, om de er "pa arbejde” eller om de er derhjemme. Det er op
til jer, i samarbejde med foreeldrene, at finde netop den lgsning der kan fremme
kommunikationen. Det kan vaere barnet, der bliver kart i taxa, hvor foraeldrene henter
barnet en gang om ugen, det kan vaere en daglig eller ugentlig kontakt gennem en
dagbog/kontaktbog el.lign. Det skal vaere en Igsning, der gar, at | ved hvad der rgrer sig i
barnet, men det skal samtidig vaere en Igsning, der er "overkommelig” for alle parter.
Desuden kan samarbejdet have gavn af, at de forsk. personer, der er involveret i barnet,
mgdes jeevnligt, f.eks. hvert halve ar til evaluering eller vurdering. Det kan f.eks. veere
foreeldre, dagplejer, stattepaedagog, institutionsleder, fysioterapeut, sagsbehandler,
ergoterapeut, statte- eller specialundervisningsleerer, klasselaerer.

Hvis barnet er integreret i f.eks. barnehave eller skole med raske bgrn, er det isser meget
vigtigt, at der er abenhed omkring de specielle forhold, der gar sig geeldende for netop
dette barn. De andre bgrn skal, pa deres niveau, have en forklaring omkring, hvorfor de
forskellige hjeelpemidler er ngdvendige, hvorfor han/hun skal have fred, nar der er en
voksen der skal med pa toilet 0.s.v. Desuden skal forzeldrene til de andre barn informeres
sa de ogsa er "klaedt pa” til at svare pa nogle af de spgrgsmal, der kan komme. |
barnehaven kan der informeres pa et opslag eller i et evt. blad, i skolen er der ofte
foraeldre tilstede den 1. skoledag, andre vil hellere vente til et foraeldremgde. Ogsa her er
det vigtigt, at der findes en Igsning, der er mulig at gennemfgre for netop disse foraeldre.
Det er ogsa vigtigt for barnet selv at have en forklaring, som det kan bruge, nar andre barn
eller voksne spgrger. Det giver selvfglelse selv at kunne svare.

Muligheden for at fa et godt foraeldresamarbejde i stand kraever, at der bruges god tid pa
at forberede barnet/foraeldrene og institutionen fgr barnet starter i institutionen. Det er
vigtigt, at man far talt abent om hvilke behov, gnsker og forventninger, der stilles til
hinanden. | den sammenhang er det mest praktisk, hvis foraeldrene/barnet far en fast
kontaktperson i institutionen.
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Hjeelpemidler:

Der er meget individuelle behov for hjeelpemidler, nogle bagrn er afheengige af en kgrestol,
andre kan have behov for kgrestol, specialcykel, MiniCrosser el.lign. pa leengere ture, eller
for at kunne "fglge med” de andre barn pa legepladsen, mens de vil kunne klare sig
indenfor ved egen hjeelp eller med anden statte. F.eks. kan der veere behov for krykker,
rollator, en god kontorstol el.lign.

Nogle barn vil fra 1-arsalden fa skinner eller anden statte for at komme op og evt. treene
en gangfunktion. Det er meget vigtigt at skinnen passer, bla eller rede maerker bgar straks
gere, at det bliver undersagt, om skinnen skal tilrettes eller fornyes.

For elever med kognitive problemer, kan en computer vaere en stor hjeelp.
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Aktiviteter:

Mange bgrn med rygmarvsbrok kan have glaede af forskellige aktiviteter, der pa den ene
eller anden made stimulerer bl.a. balancen. Aktiviteterne kan variere meget afhaengig af
alder, men vi vil komme med nogle forslag, som institutionen / skolen og hjemmet kan
have gleede af at bruge.

Gynge- og svingebevaegelser i haengekgie eller gynge.

Ridning er, udover treening af balancen ogsa godt mht. udspeending af muskler, der ellers
ikke altid vil blive udspaendt ved alm. fysisk aktivitet.

Halliwick-svemning.

Svgmning i almindelighed, er en god made at beveege sig pa, hvor barnet vil kunne
bevaege sig pa en anden made end det ellers oplever at kunne bruge kroppen.

Naturen byder pa mange muligheder for at treene en evt. gangfunktion, hvor terraenet er
lidt mere "ujeevnt”, og hvor udfordringer kan blive lidt starre end péa stuegulvet.
Computeren er et godt hjeelpemiddel til at opgve en bedre koncentration og traening af
finmotorikken.

Den fysioterapeutiske behandling bar ligge ”i barnets arbejdstid”, foraeldrene skal have lov
til at vaere foraeldre, ikke behandlere.

Kilder:

Rygmarvsbrokforeningen hjemmeside: www.rygmarvsbrokforeningen.dk

Veileder for oppfalging ved Ryggmargsbrokk, udgivet i 1999 af:
Trenings- og Radgivnings Senteret, Sunnaas sykehus, 1450 Nesoddtangen, Norge.
E-post: rs@sunnaas.no

Kognitive vansker pavirker hverdagen, af Runa Schgyen og Eli Skattebu.
Kognitive vansker pavirker skolehverdagen, af Runa Schgyen.

Begge udgivet af den norske rygmarvsbrokforening.

E-mail: ryggmargsbrokk@os.telia.no

Hjemmeside: www.ryggmargsbrokk.org

Informationsheaefte om Myelomeningocele af Maj-Britt Emborg, udgivet i samarbejde med
Odense Universitetshospital.
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Yderligere information:

Pa Rygmarvsbrokforeningens hjemmeside er der mange gode informationer.
Den findes pa www.rygmarvsbrokforeningen.dk

Det kan anbefales, at det personale, der far et barn med rygmarvsbrok i dagplejen,
institutionen eller skolen far tegnet et stgttemedlemskab. Det koster kr. 100 om aret, der
udgives et blad hvor meget af den sidste nye viden, hjeelpemidler m.m. bliver beskrevet.
Desuden er man ogsa sikret, at man far oplysninger om de kurser, der bliver afholdt i
foreningen.

Center for Sma Handicapgrupper har kontor i Kgbenhavn og har hjemmeside pa
www.csh.dk De har bl.a. lavet en meget grundig skrift, "Beskrivelse af Rygmarvsbrok”,
som er at finde pa Rygmarvsbrokforeningens hjemmeside. Her er der desuden flere
litteraturhenvisninger.

Solbakkens radgivningscenter for bevaegelseshandicap,
Egebaeksvej 30, 8270 Hgjbjerg. TIf.: 87 39 64 00
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