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FÖRORD 
Det nationella nätverket för arbetsterapeuter som arbetar med barn/ungdomar och vuxna med 

ryggmärgsbråck är en arbetsgrupp som ingår i FSA (Förbundet Sveriges Arbetsterapeuter). 

Arbetsgruppen som arbetat fram dessa riktlinjer tillsammans med det åldersrelaterade 

uppföljningsprogrammet utsågs av nätverket i januari 2009. Målet är att riktlinjerna ska ha 

god kvalitet och vara likvärdiga i hela landet. Dessa nationella riktlinjer för Barn och 

ungdomar födda med ryggmärgsbråck är till för dels arbetsterapeuter som arbetar med dessa 

barn/ungdomar och dels för övriga yrkesgrupper som är intresserade av arbetsterapeuternas 

kunskapsområde.  

OTIPM (Occupational Therapy Intervention Performance Model) samt WHO:s klassifikation 

av funktionstillstånd, funktionshinder och hälsa (ICF) används som struktur för riktlinjerna.  

 

Dessa nationella riktlinjer kompletteras med ett åldersrelaterat uppföljningsprogram om 

arbetsterapi vid MMC. Dokumenten är initierade av Nationellt nätverk MMC och kommer att 

användas av arbetsterapeuter i Sverige. Riktlinjerna är också basen för det uppföljningar som 

arbetsterapeuten gör i Kvalitetsregistret MMCUP http://mmcup.se/ 

Vår förhoppning är att om några år ha en ökad kunskapsbank om barn och ungdomar födda 

med ryggmärgsbråck både vad gäller aktivitetsutförande och evidensbaserade 

interventioner/metoder. Detta dokument kommer därför att kontinuerligt uppdateras och 

kompletteras. Den senaste revideringen (2015) bygger på rapporten: ”Kognition vid 

ryggmärgsbråck - en kunskapsöversikt som publicerats i Förenings Sveriges Habiliterings 

chefers hemsida: http://www.habiliteringschefer.se/ebh/ebh.html 
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ARBETSTERAPI 
Människans hälsa och utveckling är beroende av att kunna delta i meningsfulla aktiviteter. 

Målet med arbetsterapi är att öka individens möjligheter att leva i enlighet med sina önskemål 

och familjens behov, i relation till omgivningens krav (1, 2). Arbetsterapi syftar till att 

minimera konsekvenserna av funktionsnedsättningen genom att skapa förutsättningar för 

delaktighet så att individen kan utföra de aktiviteter som är viktiga och relevanta för 

honom/henne i hem, förskola/skola och på fritiden. 

 

Aktivitetsbalans  
Det är viktigt att sträva efter balans mellan olika aktiviteter för personer med ryggmärgsbråck. 

Aktivitetsbalans har definierats i en svensk avhandling som: ”Aktivitetsbalans innebär att 

uppfatta livet som innehållande rätt mängd och rätt variation mellan olika aktiviteter i relation 

till: aktivitetskategorier, aktiviteter med olika karaktäristika samt tidsanvändning”. (3, s 63)  

 

Aktivitet och delaktighet 
Aktivitetsutförande är en process som kräver samverkan mellan personen (förmåga, vilja, 

motivation), miljön (fysisk, psykosocial) samt den aktivitet som skall utföras (4, 5). För att 

kunna genomföra en aktivitet krävs förutom motoriska färdigheter också processfärdigheter, 

d.v.s. kognitiva och exekutiva funktioner, vilka möjliggör att kunna planera och driva 

aktiviteten. Forskning har visat att barn/ungdom födda med ryggmärgsbråck (rmb) har 

svårigheter att utföra vardagliga aktiviteter på ett självständigt, effektivt och säkert sätt. Detta 

gäller även de aktiviteter som är kända och självvalda (6). Det beskrivs som att själva 

färdigheterna att genomdriva aktiviteter, att förbereda, påbörja och ordna i tid och rum samt 

att avsluta uppgifter utan stöd av andra är nedsatt, vilket i princip får konsekvenser i alla 

aktiviteter i livet (6, 7). De har ofta svårt att initiera nya handlingar, vara flexibla och finna 

egna lösningar på problem som uppstår under aktiviteten (6, 8). De tar också längre tid på sig 

att påbörja en aktivitet och har oftast en långsammare arbetstakt (9).  

 

Den nedsatta förmågan i aktivitetsutförande påverkar livets alla områden och medför bl.a. 

svårigheter att genomföra dagliga rutiner (6, 7, 10). Vardagssysslor som till exempel 

toalettbesök blir ofta inte utförda trots att barnet/ungdomen har den motoriska förmågan. 

Detta kan felaktigt uppfattas som lättja, ointresse eller att barnet/ungdomen blivit ”överhjälpt” 

(11). Ungdomarnas nedsatta planeringsförmåga och nedsatta mentala flexibilitet gör dem 

försiktigare och beroende av föräldrar, lärare eller andra vuxna för att kompensera för dessa 

svårigheter (12)  

 

Förmågan att hantera tid är ofta påverkad hos barn och ungdomar med rmb (13). Nedsatt 

förmåga leder till svårigheter att planera och organisera aktiviteter över dagen vilket får 

negativa konsekvenser inom många områden i vardagslivet (7, 14). Exempelvis måste 

personer med rmb livet igenom sköta blås- och tarmtömning med bestämda tidsintervall. 

Förmågan att förstå och planera tid är i detta fall en förutsättning för att undvika allvarliga 

hälsorisker (15). 

 

Barn med rmb (16) är närvarande i alla skolans aktiviteter (utom elevråd), men de skattas av 

sina lärare som mindre aktivt involverade. Detta gäller speciellt raster och lek. Den aktiva 

delaktigheten är relaterad till barnets motoriska och men också processfärdigheter (16). Barn 
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och ungdomar med rmb har också beskrivits ha lägre självkänsla och färre kompisar än 

typiskt utvecklade jämnåriga (17) och riskerar att som unga vuxna känna sig socialt isolerade 

(18). Tonåringar med rmb avstår många gånger från att delta i fritidsaktiviteter på grund av 

bristande motivation då de inte kan relatera sin förmåga till omgivningens krav (19, 20).  

 

Autonomi i dagliga livets aktiviteter utvecklas inte i samma takt för barn/unga födda med rmb 

som för jämnåriga utan funktionsnedsättning (21). Autonomi hos barn med rmb är starkt 

relaterat till barnets processfärdighet framförallt de som byggs upp av exekutiva förmågor, 

dvs. färdigheter att initiera och driva igenom en aktivitet och lösa de problem som uppstår i 

aktiviteten (12, 22). Det syns att utvecklingstakten är långsammare, vad gäller att förvärva 

vardagsfärdigheter, redan hos det lilla barnet (under tre år) (23). Svårigheterna kvarstår inom 

vissa områden upp i vuxen ålder. Det har visat sig att ungdomar med rmb, i de högre tonåren 

vid övergången till vuxenlivet, oftast inte är självständiga i aktiviteter som rör handhavande 

av pengar (24).  

Studier har visat att många unga födda med rmb har svårt att göra autonoma val att 

förverkliga valet och utvärdera effekterna av desamma. (10, 16, 22, 25) Flera av dessa (12, 

16) visar att det är de exekutiva funktionerna, som planering och mental flexibilitet som 

påverkar utvecklingen av autonomi i beslutsfattande mest. Att ha svårigheter att kunna fatta 

beslut gör också att föräldrar blir mer pådrivande (25). Personer med rmb beskrivs också ha 

svårigheter att hantera stress och anpassa sitt beteende för att passa in i olika sammanhang och 

att hantera ansvarstagande (10). Effekter av detta har beskrivits i en studie (26) som visar att 

det är svårt för många med rmb att som vuxna själva axla ansvaret för sin egen hälsa.  

 

I vuxen ålder kan det vara problematiskt att klara ett självständigt boende (27, 28). Det har 

visat sig att endast en tredjedel av vuxna födda med rmb lever ett helt självständigt vuxenliv 

(28). Många bor kvar med sina föräldrar långt upp i vuxenlivet vilket beskrivs bero på 

nedsatta exekutiva funktioner (29). Dessa funktioner är en viktig förutsättning för att klara att 

flytta hemifrån och leva självständigt. Bedömningar av olika exekutiva funktioner och 

färdigheter kan förutsäga hur självständighetsutvecklingen kommer att bli (12, 22, 29). 

 

Det finns ett samband mellan låg grad av självständighet i personlig vård, livstillfredsställelse 

och möjlighet till anställning. Svårigheter att utföra vardagsaktiviteter påverkar även 

möjligheten till arbete (30, 31). 
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Kroppsfunktioner/strukturer 
Aktivitetsutförandet påverkas ofta av en komplex kombination av kognitiva och 

motoriska/sensoriska faktorer (32). Exekutiva förmågor, perception och minne behövs i alla 

sammansatta icke automatiserade aktiviteter, från enkla motoriska rörelser till komplexa 

aktiviteter i flera steg (33, 34). Vid bedömning på kroppsfunktionsnivå är det viktigt att ta 

hänsyn till komplexiteten, att olika funktioner påverkar varandra. 

 

Exekutiva funktioner 
Exekutiva funktioner är de kognitiva funktioner som är mest påverkade hos personer med 

ryggmärgsbråck och hydrocephalus (34, 35, 36). Detta yttrar sig i svårigheter att omsätta en 

idé till en handling, ta initiativ, organisera och planera aktiviteten samt att driva en aktivitet 

mot sitt mål. Vidare påverkas förmågan att fatta beslut i valsituationer, skifta uppmärksamhet 

från ett moment till ett annat, hålla flera moment i huvudet samtidigt samt utföra dem i rätt 

ordningsföljd. Svårigheterna blir tydliga i aktivitet och påverkar allt utförande, görande av 

vardagsaktivitet. 49 barn med rmb följdes från tre till sju år med fokus på tidig exekutiv social 

funktion/social problemlösning som att läsa av sociala koder, ta andras perspektiv och anpassa 

beteende till feedback. Föräldrarnas respons på och stöd i social interaktion studerades också 

vid olika åldrar liksom arbetsminne, målinriktat beteende, kognitiv social flexibilitet och 

pragmatiskt språk. De svårigheter man fann hos barnen vid tre års ålder kvarstod, men om 

föräldrar får tidig förståelse och kan ge rätt bemötande utgjorde det en positiv faktor som 

gjorde barnen något bättre rustade. (37) 

 

Perceptuella funktioner 
Visuell perceptionsförmåga är ofta nedsatt hos barn med rmb (38, 39), speciellt gäller det 

förmågan att identifiera ett föremål ur olika vinklar samt att tolka två visuella stimuli 

tillsammans, t.ex. linjen på ett papper i relation till pennspetsen.  

Studier visar att barn med rmb har spatiala svårigheter vilket påverkar förmågan att uppfatta 

kroppsdelarnas inbördes förhållande, förhållandet mellan omgivningen och den egna kroppen, 

att orientera sig i tid och rum, att föreställa sig relationer i rummet samt använda sig av rumslig 

förmåga på ett övergripande sätt (39, 40). Den spatiala förmågan behövs även för att kunna 

spegelvända mentalt, till exempel för att kunna beskriva vägen tillbaka (41). Nedsatt spatial 

förmåga påverkar i högsta grad aktivitetsutförandet. Det kan vara svårt att organisera material 

och redskap på en arbetsyta. Likaså kan det vara problematiskt för barnet/ungdomen att placera 

sig på lämpligt sätt vid bord eller bänk för att effektivt kunna använda armar/händer när 

aktiviteter utförs. För att kunna identifiera kroppens läge utan synens hjälp krävs förmåga att 

tolka känselintryck från muskler och leder (kinestetisk perception). Nedsatt förmåga är vanlig 

hos barn/unga födda med rmb och visar sig genom att barnet/ungdomen har svårigheter att veta 

hur handen/armen ska placeras för att få ett effektivt grepp om ett föremål då synen inte 

används (42). 

 
Uppmärksamhetsfunktioner 
Det har visat sig i ett antal studier att barn och ungdomar 8-19 år (43, 44, 45, 46, 47) med rmb 

har nedsatt inre automatisk uppmärksamhet (d v s utan kroppslig aktivitet) och inhibition of 

return (IOR ) i jämförelse med matchade kontroller. Dessa uppmärksamhetsbrister har 

relaterats till bakre funktioner i hjärnan, barn med rmb är ouppmärksamma snarare än 

hyperaktiva. De är också mer distraherbara och har svårt att fokusera och organisera än att de 

är hyperaktiva. I en studie (48) relateras svårigheter i uppmärksamhet till svårigheter med 

social utveckling. Barn 8-9 år gamla med rmb hade få vänner, svårt med social acceptans och 

var inte delaktiga i familjeinteraktioner, ett mönster som kvarstod vid 15 års ålder. Barn och 
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ungdomar med rmb har långsammare reaktioner på både yttre och inre signaler i datoriserade 

uppmärksamhetstest jämfört med kontrollgrupp (43, 44, 45, 46). I uppgifter som undersökte 

rumslig uppmärksamhet hade personerna också fördröjd inhibition of return (IOR), det vill 

säga en tendens att hänga fast vid ett stimuli och inte fokusera på nya. Reaktionstiden på yttre 

stimuli var längre än kontrollgruppens på grund av den förlångsammade reaktionsförmågan. 

Skador i mellanhjärnan skapar en fördröjning av inre uppmärksamhet och parietala skador 

stör förmågan att frigöra uppmärksamhet. 

 

Armens och handens funktion 
Barn/ungdomar med ryggmärgsbråck och hydrocephalus har ofta inskränkningar i utförandet 

av finmotoriska aktiviteter på grund av nedsatt hand- och armfunktion (49). 

Barnen/ungdomarna har problem att kontrollera sin motorik i förhållande till uppgiften samt 

att kalibrera/avväga den kraft som behövs för att exempelvis gripa och släppa ett föremål (50). 

Bråcknivåns betydelse för arm/handfunktion och handmusklernas styrka beskrivs olika i 

litteraturen (42/51, 50/52). Båda händerna är påverkade, men den dominanta handen är 

skickligast. Det finns en högre procent vänsterhänta personer i gruppen mot i 

normalpopulationen (53). En studie av små barn (23) med rmb visade att de utvecklades 

långsammare jämfört med kontrollbarn. Barn med rmb uppnådde inte den förväntade nivån av 

motoriska färdigheter vid 36 mån ålder.  

Arm- och handmotoriken är långsam men förbättras över tid och flickor når sin maxnivå 

tidigare än pojkar (52). I en studie undersöktes 92 barn regelbundet under 8 års tid för att 

undersöka om användning av styrkemätning i grepp och i pinchgrepp skulle kunna förutsäga 

om barnen skulle drabbas av neurologiska komplikationer. Resultatet visade att det inte gick 

att förutsäga om barnen skulle drabbas av neurologiska komplikationer. (54) Det finns ingen 

metod att undersöka känseln i övre extremiteterna tillförlitligt på barn under 5 år.  

 

Förmåga att integrera motorik, sensorik och perception är ofta nedsatt och bidrar till en 

klumpig handfunktion och ger svårigheter att lösa icke intränade (automatiserade) uppgifter 

som kräver smidighet och precision (55). 62 barn med rmb i åldrarna 6-12 år (56) ingick i en 

studie av barnens handfunktion. Resultatet från denna undersökning visade att barn med rmb 

hade lägre resultat jämfört med gruppen barn utan funktionsnedsättning. Sammantaget 

klarade barnen med rmb betydligt färre uppgifter inom alla uppgiftsgrupper. Barnen får 

bekymmer i vardagen som exempelvis att skriva för hand, hantera kateter, öppna och stänga 

burkar, knäppa och knäppa upp kläder och att hantera mobiltelefon. De behöver ofta längre 

tid (57)och tydligare struktur för att lära in och utföra motoriska uppgifter. 

 

Tidshantering 
Barn med rmb har beskrivits ha svårigheter med tidsupplevelse (13, 34). I kombination med 

de tidigare beskrivna problemen att planera ett skeende kan orsaken finnas till den oförmåga 

att planera tid som barn/unga ofta uppvisar (14). Forskningen inom detta område är dock ännu 

ofullständig. Barns svårigheter i vardagsfungerande relaterat till bristande tidsuppfattning har 

belysts i avhandlingen Time for Time (58).  

Flera studier (43, 44, 45, 46) har undersökt perceptuell och motorisk timing hos barn och 

ungdomar med rmb i åldrarna 8-19 år. Man fann att gruppen med rmb hade signifikant 

svårare att mentalt beräkna tidsåtgång och svårigheter att hålla en motorisk rytm i en 

fingertappinguppgift än andra grupper av barn. Svårigheterna korrelerade med den reducerade 

volym i lillhjärnan som kan ses till följd av den tidiga missbildningen. Brister i båda 

timingfunktionerna antyder störning i en central timingmekanism. 
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Arbetsterapeutisk utredning 
Den arbetsterapeutiska utredningen startar med en bedömning av barnets aktivitetsutförande 

och delaktighet med ett ”Top-down-perspektiv” (59, 60). Top-down innebär att 

arbetsterapeuten utgår från barnets/ungdomens och familjens uppfattning/önskan om 

delaktighet i vardagliga aktiviteter. Därefter utreds barnets/ungdomens förmåga till 

aktivitetsutförande med hjälp av observation i barnets naturliga miljö. I nästa utredningssteg 

bedömer arbetsterapeuten barnets/ungdomens eventuella nedsättning av kroppsfunktioner, 

(60) exempelvis handfunktion eller tidsuppfattning om så behövs. 

Arbetsterapeutisk aktivitetsutredning bör påbörjas redan i tidig förskoleålder för att identifiera 

barnets styrkor och svagheter och med den kunskapen som bas, kunna stötta utveckling av för 

barnet viktiga färdigheter i sin vardag. Uppföljningar bör därefter göras vid viktiga 

övergångar under uppväxten allteftersom förväntningar på vardagsautonomi ökar. The 

Occupational Therapy Intervention Process Modell (OTIPM) ligger till grund för dessa 

riktlinjer (60). De metoder/instrument som nämns nedan är förslag på instrument att använda 

inom varje steg. 

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

Instrument som är med fet text är de som ingår i MMCUPs uppföljningsprogram 

 

 Steg 1 
Kartläggning av aktivitetsmönster och delaktighet i vardagsliv hemma, på 

förskola/skola och fritid. Intervju med barn och dess nätverk (familj, lärare, 

assistenter). 

Instrument:  

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

Kommentar: 

Det är viktigt att tidigt ta med barnet i processen och att barnets egen uppfattning 

beaktas.  

  

 Steg 2 
Bedömning av barnets förmåga till aktivitetsutförande. Detta bör göras med antingen 

standardiserad metod eller icke-formaliserad observation som bedömer bland annat 

kvalitet, ansträngning, effektivitet, flöde, säkerhetsrisk samt assistansnivå. 

 Metod/Instrument 

Observation och utförandeanalys från ca 1-3 års ålder i lek och vardagsaktiviteter 

(eventuellt med videodokumentation), AMPS från 3-4 år och Skol-AMPS från 3-4 år. 

Kommentar: 

Att förstå hur barnet gör när det utför eller försöker utföra aktiviteter är centralt i den 

arbetsterapeutiska utredningen. Kvaliteten i de målinriktade aktiviteterna i dagliga 

livet bedöms och beskrivs, t.ex. om personen utförde eller inte utförde aktiviteten 

med/utan ansträngning, effektivt, säkert, oberoende och/eller socialt lämpligt. De 

motoriska, process- och/eller social interaktionsfärdigheterna observeras av 

arbetsterapeuten. Det är viktigt att kunna hjälpa personer i nätverket att skapa optimala 

förutsättningar för barnet/ungdomen i miljön. 
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 Steg 3 
Utredningen fortsätter med att definiera/klargöra och tolka orsaken till 

barnets/ungdomens problem i aktivitetsutförandet. Är problemen beroende av 

barnets/ungdomens funktionsnedsättning, den fysiska/sociala miljön eller sociala 

faktorer? 

Bedömning av barnets/ungdomens kroppsfunktioner, exempel tidsuppfattning och 

handfunktion. 

 

Tidsuppfattning 
Utförs vid 6 års ålder och är återkommande.  

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

Kommentar: 

Förståelse för nedsatt tidsuppfattning, tidsplanering och förmågan att hantera tid är 

mycket viktig och behovet accelererar med barnets stigande ålder och omgivningens 

ökande krav. 

 

Handfunktion  
Bedöms kontinuerligt för att få en aktuell och realistisk bild av barnets förmåga samt 

för att tidigt kunna se tecken på eventuell försämring. Motorisk förmåga, som 

utveckling av handdominans, greppstyrka, kraftreglering, kvalitet i utförandet samt 

sensorisk förmåga och tidsåtgång bör ingå i bedömningen. Visuell perceptionsförmåga 

inkl spatial förmåga med motoriska inslag behöver bedömas.  

Metod/Instrument: 

Observation i aktivitet, HABBA Handfunktionsbedömning, PDMS-2,  

Kommentar: 

Barnets handfunktion är ofta påverkad och det är viktigt att förstå på vilket sätt och 

hur/om det påverkar aktivitetsutförandet.  
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Arbetsterapeutiska insatser/åtgärder 
Nedanstående rekommendationer bygger huvudsakligen på yrkesgruppens kliniska 

erfarenheter. Det finns ännu inte någon hög grad av evidens för specifika arbetsterapeutiska 

åtgärder och metoder när det gäller barn och ungdomar med rmb. Det studier som finns visar 

att det kan finns viss effekt att använda metoder som har syftet att öka förmågans hos 

personen via träning av strategier eller genom att sätta upp tydliga mål och att dela upp målen 

i delmoment. (61, 62, 63, 64). Däremot visade en studie (65) att enbart anpassningar i miljö 

och aktivitet (genom digitala påminnelser) inte någon effekt på personernas förmåga att 

komma iväg önskade aktiviteter. Alla dessa studier är små och det behövs många fler studier 

för att rätt interventioner ska ges till personer med rmb för att öka delaktighet och autonomi i 

vardagen (66). Det är viktigt att de interventionsmetoder som används ska vara av god 

kvalitet. Alla personer med rmb ska erbjudas likvärdiga interventioner, oberoende var i 

Sverige man bor.  

 

Viktigt är att förstå barnets/ungdomens förutsättningar för aktivitet och delaktighet på 

person/kroppsfunktionsnivå och att de svårigheter barnet har i sig inte går över eller växer 

bort (33). Genom att förstå barnets/ ungdomens förutsättningar på personnivå kan 

arbetsterapeuten, i samarbete med de vuxna i barnets nätverk, skapa en maximal ”fit” mellan 

miljö, aktivitet och person för att stötta barnets/ungdomens aktivitetsutförande och 

delaktighet. 

 

Ökat aktivitetsutförande, delaktighet och autonomi i vardagslivet 
De arbetsterapeutiska insatserna har fokus på att öka förutsättningarna för barnet/ungdomen 

att vara delaktig i meningsfulla aktiviteter i vardagen och för att utvecklas mot ett autonomt 

vuxenliv. Barn/ungdomar med rmb kan ha svårt att lära sig nya färdigheter genom att helt på 

egen hand upptäcka och hitta lösningar (8). De behöver riktat och systematiskt stöd och 

guidning för att lära sig hitta och använda strategier. Ett sätt att hjälpa barnet kan vara att 

bryta ner aktiviteten i sina delmoment (67). Olika delmoment är ofta olika svåra och det är 

inte säkert att de lär sig stegen i den ordning de kommer i en aktivitetskedja, utan inlärningen 

kanske fungerar bättre om den sker efter delmomentens svårighetsgrad och/eller enligt 

barnets/ungdomens önskemål. Det är viktigt att inlärningen sker i den reella 

aktivitetssituationen då barnet/ungdomen med rmb måste förstå helheten och ofta kan ha svårt 

att generalisera kunskap från en situation till en annan (8, 64). 

 

Det är av stor betydelse att personer i barnets/ungdomens nätverk är delaktigt i utformandet 

av aktivitetskedjan och följer det överenskomna utförandesättet (68). Alla bör göra lika för att 

stötta barnet/ungdomen i utvecklandet av automatiserade vardagsrutiner. Det är viktigt att 

förstå att det inte räcker att lära sig kunna något utan de behöver också stöd för lära sig att få 

det gjort (69). Det vill säga att initiera och driva aktiviteten, hålla fokus och tempo och kunna 

avsluta densamma. Behovet av sådan stöttning och handledning kan för vissa personer 

behövas livet ut till exempel i form av en mentor. (67) 
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Kliniska rekommendationer  
 AKTIVITETSUTFÖRANDE 

 Tidig start 

Börja tidigt med introduktion i egenvård och andra aktiviteter och förändra/minska 

stödet efter barnets utvecklingstakt. Låt barnet vara delaktig i planeringen och 

utförandet av aktiviteten för att minska risken att barnet passivt låter sig hanteras av 

den vuxne. 

 

 Instruktion 

Ge barnen steg-för-steg-arbetsbeskrivningar och instruktioner som bygger på 

principen; en sak i sänder. Eftersom enbart muntlig instruktion ställer höga krav på 

abstrakt tänkande kan inlärningen av nya aktiviteter underlättas genom exempelvis 

bildstöd, rollspel och guidade handrörelser. Om barnet t.ex. frågar, hur de skall göra 

något, svara med en motfråga som; Hur tror du? Eller hur gjorde du förra gången?
 

 

 Träning i aktivitet  

Den aktivitet som barnet vill kunna/eller förväntas kunna. Träningen innebär att lära 

sig planera hur aktiviteten ska genomföras, hitta de strategier som krävs, lösa problem 

då de uppstår, driva aktiviteten vidare och utvärdera sitt resultat.  

 

 Kompensatoriska strategier 

Träna barnet i eget ansvar och att använda kompensatoriska strategier för att komma 

ihåg och att få viktiga aktiviteter utförda. Inlärning av kompensatoriska strategier och 

användning av hjälpmedel är en lång process som kräver aktivt och konsekvent stöd 

från nätverket runt barnet. Viktigt att vara medveten om att det inte alltid hjälper med 

påminnelser i form av ringsignaler och timers utan att ett ”mänskligt påminnelsestöd” 

kan behövas.  

 

 Ansvar för egen uppgift 

Ge barnet tidigt åldersadekvata sysslor att ansvara för i hemmet, som exempelvis att 

duka bordet eller göra mellanmål. Det är viktigt att det finns förväntningar på att 

barnet kan själv, samtidigt som aktiviteten måste tränas och stöttas aktivt i början och 

kanske påminnas för att den skall bli gjord. Bygg successivt på med nya uppgifter 

allteftersom barnets kompetens ökar.  

 

 Toalettaktiviteter 

Börja tidigt med att låta barnet vara interaktivt vid RIK och tarmtömning, redan i 

tvåårsåldern. Introducera barnet i rutiner, ordningsföljd, teknik, minnestekniker, 

arbetsställning och om varför RIK behövs.  

 

 Av- och påklädning 

Ge barnet möjligheter att tidigt delta i sin av- och påklädning och medverka så mycket 

som möjligt. Det är alltid lättare att klä av sig än att sätta på kläderna igen. Barnen har 

oftast svårast att ta på sig byxor, strumpor och skor. Allra svårast är att dra upp 

byxorna över stussen. 
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 Förflyttning 

Ge barnet goda möjligheter att förflytta sig självständigt inomhus, utomhus samt 

mellan förflyttningshjälpmedel och stolar/sängar/toalettstolar. Träna förflyttning på 

olika underlag och i olika miljöer. Träna omdöme och risktänkande i samband med 

förflyttning. 

Se vidare riktlinjer för sjukgymnastik 

 

 Fritidsaktiviteter 

Ge barnet möjlighet att utveckla och prova på olika fritidsaktiviteter för att finna sina 

intressen och ingå i olika sociala sammanhang. Även här behövs målmedveten 

guidning och stöttning. 

 

 Sociala relationer 

Barnet behöver stöttning för att vara aktivt delaktig med kamrater, speciellt på raster 

och i fria aktiviteter. Stöttningen kan bestå i guidning av hur man kan ta initiativ för att 

bli delaktig i en lek. Kanske kan barnet behöva lära sig regler och annat som oftast inte 

uttalas explicit i kamratsituationer utan är sådant som ”man förväntas läsa av i 

situationen”. 

 

 

 OMGIVNING 

 Utbildning och stöd till barn, familj och personer i nätverket 

Tidigt skapa förståelse för barnets svårigheter. Skapa förståelse för ett gemensamt 

förhållningssätt med lika krav hemma som i skolan. Detta för att underlätta barnets 

utveckling och minska risken för orealistiska förväntningar och krav.  

 

 Arbetstempo och rutiner 

Anpassa tiden efter förmågan så att barnet successivt ges möjlighet att utföra alla 

delmoment i en aktivitet för att på sikt bemästra hela vardagsaktiviteten. Skapa rutiner 

för vardags- och skolaktiviteter för att minska kravet på barnet att ta egna initiativ och 

göra egna val. Ansvar att följa rutinerna bör successivt läggas över på barnet. En del 

barn kommer alltid att behöva stöd av mentor. Barnet har ett långsammare 

arbetstempo och behöver mera tid både att lära in aktiviteten och att utföra den. 

 

 Åtgärdsprogram  

Använd dessa för att tillsammans med barnet sätta upp kort- och långsiktiga mål. 

Bedömningsmaterial med bilder och målsättningsinstrument kan vara till god nytta. 

 

 Eget ansvar 

Planera dagen så att tid och utrymme finns för att utveckla förmåga till eget ansvar för 

egenvård, studier och fritid. Barnen fortsätter att utveckla sin kompetens långt upp i 

skolåldern under förutsättning att omgivningsfaktorer som tid och stöd/coachning från 

en vuxen finns och är individanpassat. I många fall har individen behov av påminnelse 

och ”starthjälp” även i vuxenålder, men kan ändå ha eget ansvar. 
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 Assistentens uppgifter 

Assistenten ska framför allt stötta barnet att hitta sitt eget arbetssätt. Barnet ska bli 

expert på sin egen vardag med sina egna strategier och rutiner. En assistent kan inte 

bara invänta initiativ från barnet och ska inte enbart ge service. Varje assistentsituation 

är ett unikt dynamiskt samspel mellan givare och mottagare och bör förändras och 

utvecklas över tid. Börja varje ny situation med att ge stöd, utvärdera och förändra 

stödet allt eftersom barnets kompetens utvecklas, utvärdera igen tills lämplig nivå 

uppnås. Utvärdera situationen igen efter exempelvis ett halvår för att undvika att 

slentrianmässigt ge fel sorts stöd. 

 

 Handleda sin assistent 

Lär barnet handleda sin assistent. Det är viktigt att barnet är delaktigt i att utforma 

assistansen genom ett samarbetsavtal där barnets eget ansvar tydliggörs. ”Vad är mitt 

ansvar och vad gör assistenten åt mig? Hur ska jag instruera min assistent?” 

 

 Mentor  

Ge adekvat individanpassat stöd så länge som barnet behöver det. Utvärdera 

regelbundet. I och med att omgivningens krav ökar blir problematiken tydligare. 

Svårigheterna att möta, bedöma och klara av nya problemområden kvarstår efter 

skolåren. En form av mentor är därför att rekommendera i vuxenlivet. Mentorn måste 

ha kunskap om hur personer med ryggmärgsbråck fungerar och vilket stöd de behöver. 

En del individer behöver mer stöd i form av en personlig assistent. 

 

 

 PERSON 

 Tidshantering (-orientering, -uppfattning) 

Skapa en detaljerad bild av hur barnet uppfattar tid. Ta tiden på olika aktiviteter och 

låt barnet gissa och jämföra med sig själv. Om barnet inte förstår tid, hjälp barnet att 

konkretisera tiden genom att använda tidshjälpmedel som visualiserar tidsrymder. 

Skapa individanpassade system för starthjälp och påminnelser. Barnet behöver träna 

sig i tidshantering för att kunna förstå t.ex. ”När ska jag börja för att vara klar i tid? 

Hur bråttom har jag?” Schema och översiktsplan ger en bild av dagen, veckan och 

året. Träna barnet tidigt att använda fickkalender, mobil eller handdator. En sådan kan 

innehålla arbetsplaner och komihåglistor. Hitta system för att barnet ska komma ihåg 

att titta i sitt schema och göra som påminnelsen säger. 

 

 Handfunktion 

Träna barnets användande av händerna i den aktivitet barnet behöver utveckla. I 

dagsläget föreligger ingen evidens för att handfunktionsträning är generaliserbar och 

automatiskt kan överföras från en aktivitet till en annan. Se sidan 4. 
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