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Rygmarvsbrok er en alvorlig medfgdt misdannelse af ryggen, som medfarer forskellige funktions-
nedsaettelser sdésom lammelser i benene, pavirket vandladnings- og affaringskontrol og vand i
hovedet.

@ Familien og barnet

Rygmarvsbrok forekommer med store variationer, og for de fleste medfarer det varige funktionsbe-
grensninger, der i hgj grad pavirker hverdagslivet. Idet funktionsnedsaettelserne varierer meget fra
person til person vil der vaere store individuelle forskelle pa, hvilken stette den enkelte har behov
for.

Fra fodslen og under opvaeksten vil de fleste have en reekke hospitalskontakter i forbindelse med
operation, behandling og kontrol. For at foraeldrene har mulighed for at felge barnet til den ngd-
vendige kontrol og hospitalsindlaeggelse kan det vaere ngdvendigt med daekning af udgifter til
transport til behandling, samt tabt arbejdsfortjeneste. Herudover kan der under barnets hospital-
sindleeggelse blive tale om daekning af foreeldrenes udgifter til kost og logi.

| barnets forste leveadr, hvor barnet gennemgar en raekke operationer og undersggelser, kan det
give barnet tryghed at blive passet i hjemmet. Her vil det veere relevant at bevilge tabt arbejds-
fortjeneste til foreeldrene.

Bevaegelsesbegraensningerne i forbindelse med rygmarvsbrok giver problemer med at feerdes og
stiller krav til indretning af de fysiske forhold hjemme og ude. Dette kan blandt andet betyde et
behov for hjzelp til boligaendringer eller boligskift og hjzelp til befordring.

Den motoriske udvikling hos en person med rygmarvsbrok er pavirket, men graden heraf er
afhaengig af brokkets placering og type. Dette betyder, at nogle vil klare at ga uden hjaelpemidler,
mens andre har brug for benskinner og ganghjeelpemidler eller karestol. Her vil det veere relevant
med daekning af udgifter til hjeelpemidler.

Fysioterapi er relevant for at igangsaette aktiviteter, sa barnet kan traene sig selv i dagligdagen, lige-
som fysioterapeuten kan vejlede i forhold til anvendelsen af hjaelpemidler.

Der kan veere tale om fejlstilling af fadder, knae eller hofter, hvor det 0ogsa er relevant med hjeelpe-
midler og fysioterapi.

Herudover vil der vaere et behov for deekning af @vrige nedvendige merudagifter, sdsom
medicinudgifter, der ikke daekkes over sygesikringen, ekstra vask, ekstra bleer, tgj og sko samt trans-
portudgifter. Ligeledes kan det vaere relevant, at familien tilbydes praktisk aflastning i form af hjaelp
til renggring.

Nogle bern med rygmarvsbrok kan veere sa pavirkede af deres sygdom, at foreeldrene kan fa behov
for et pusterum, hvorfor det kan veere nadvendigt med aflastning.

For bade bgrn, unge og voksne, samt forzeldre til et barn med rygmarvsbrok kan det veere en hjeelp
at mgde andre, der er i samme situation og som maske har vaeret igennem nogle af de samme
behandlinger. Her kan det vaere relevant at modtage deekning af udgifter til handicaprettede kurser,
hvor der kan vaere fokus pa erfaringsudveksling, ligesom der kan vaere fokus pa at lzere at mestre
gvrige vanskeligheder, der er ved at have rygmarvsbrok.



Nar diagnosen er ny, i forbindelse med behandling eller under pressede familiemaessige forhold,
kan der opsta et behov for seerlig statte og rddgivning, herunder psykologisk stette, til familien og
personen med rygmarvsbrok.

At have rygmarvsbrok pavirker hele familien, og det er i den forbindelse vaesentligt, at der tages
hand om hele familien i de tilbud, der gives.

Daginstitution og skole

Afhaengig af barnets funktionsnedsaettelse kan der vaere varierende behov for statte i daginstitu-
tion og skole, hvor der kan vaere behov for praktisk hjzelp til toiletbesag, udflugter uden for institu-
tionen m.m.

De fleste med rygmarvsbrok er normalt begavede, men en del har specifikke indlaeringsvanskeligh-
eder og psykosociale/kognitive vanskeligheder. Hvor der forekommer psykosociale/kognitive eller
indlzeringsvanskeligheder, ma der individuelt fastleegges en specialpaedagogisk indsats.

Herudover kan der vaere forstyrrelser i personlighedsudviklingen og i den sociale udvikling, der
kreever en szerlig indsats. Det er relevant, at der foretages en neuro-psykologigsk udredning, for at
barnet kan ydes den rette stgtte i undervisningen og i tilrettelaeggelsen af hverdagen.

Det kan vaere relevant at bryde skoleforlgbet med et ophold pa efterskole eller hgjskole.

@ Den unge

Uddannelses- og erhvervsvalg

Pa grund af forskellene i sygdomsforlgbet vil der vaere individuelle forskelle i mulighederne for valg
af uddannelse og erhverv. For den unge, der star over for at skulle vaelge uddannelse og erhverv og
har rygmarvsbrok, vil det vaere relevant, at den unge modtager rddgivning fra skolen eller den kom-
munale sagsbehandler for herved at sikre, at alle overvejelser omkring uddannelses og erhvervs-
valg inddrages.

Der kan vaere tale om betydelige begraensninger i erhvervsevnen, hvor revalidering under
uddannelsen kan vaere relevant. Der kan vaere tale om, at den unge har sa mange folger af sygdom-
men, at overvejelser omkring uddannelse ikke er relevant.

@vrigt

De fysiske funktionsnedsaettelser — og behovet for at bruge hjeelpemidler i forbindelse med inkon-
tinens — giver mange unge med rygmarvsbrok en oplevelse af ensomhed og isolation fra andre
unge, og det kan vaere relevant med psykologisk statte til den unge.

For at fremme den unges muligheder for at deltage i aktiviteter uafhaengigt af foraeldrene kan det
veere relevant med ledsageordning eller personlig stgtte til den unge med rygmarvsbrok.

Der vil ofte vaere behov for stette til at deltage i fritidstilbud fx handicapidraet, ridning, spejder,
musikundervisning o.a.

@ Den voksne

Situationen for voksne med rygmarvsbrok kan ligesom hos bern med rygmarvsbrok vaere meget



forskellig athaengig af, hvor pavirket den enkelte er af sygdommen. Dette forhold betyder, at der er
store individuelle forskelle p3, hvilken stgtte der er behov for.

Den voksne med rygmarvsbrok har til stadighed behov for kontrol og behandling, ligesom der vil
veere et fortsat behov for statte af forskellig art. Her vil der typisk vaere tale om daekning af ngdven-
dige merudagifter eller hjeelpemidler.

Arbejde

For nogle kan de forhold, der folger af at have rygmarvsbrok medfere, at det kan vaere svaert eller
umuligt at have et arbejde pa ordinzere vilkar. Det betyder, at en raekke voksne med rygmarvsbrok
vil have behov for radgivning vedrgrende mulighederne for revalidering, fleksjob, sygedagpenge
eller fgrtidspension.

Bolig

Nogle unge og voksne med rygmarvsbrok kan have problemer med at klare at bo alene. Her er
det af vaesentlig betydning, at det i samarbejde mellem personen med rygmarvsbrok, familien og
sagsbehandler afklares, hvilket botilbud der er det bedst egnede, og hvilken form for stgtte der er
behov for i det daglige.
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