Till er som fatt reda pa att fostret har ryggméargsbrack

Har foljer skriftlig information om ryggmargsbrack. Det ar svart att i en allmant hallen
information ge svar pa fragor som ror just er situation och ert foster. Naturligtvis far ni
garna ta kontakt om ni har fler fragor efter att ha last detta.

Ryggmargsbrack uppstar tidigt under graviditeten, redan under vecka 4-5. Ryggmargsbracket
ar en misshildning av ryggraden, en neuralrérsdefekt, som ocksa involverar hjarnan och

ryggmargen.

Ett ryggmargsbrack innebar att nerverna som ar kroppens signalsystem ar skadade. Nerverna
kan inte skicka vidare impulserna som kommer fran hjarnan. Vilka nerver som paverkas beror
pa var bracket sitter. Darfor ar alla ryggmargsbrack unika. Det kan innebara total franvaro

av symtom, eller forlamningar och nedsatt ké&nsel i framst fotterna och benen. De allra flesta
med ryggmargsbrack har paverkan pa blasans och tarmens funktion. Ett annat namn pa
ryggmargsbrack som innehaller nervvavnad ar myelomeningocele (MMC).

Symtomen bestams i huvudsak av om bracket innehaller synlig nervvéavnad (6ppet
ryggmargsbrack) eller om forandringen ar hudtackt, samt var pa ryggraden bracket finns. Med
dagens ultraljudsteknik hittas ibland &dven andra forandringar i ryggraden, sasom otillrackligt
sluten kotbage, utan paverkan pa sjalva ryggmargen, vilka inte behover innebara att man far
nagra symtom.

Nedan beskrivs framfor allt foljderna vid ryggmargsbrack (MMC) som idag ar det som
vanligen diagnostiseras under graviditeten (prenatalt). Vi beskriver hur det oftast &r, men i
vissa fall kan ryggmargsbrack vara forenat med ytterligare medicinska komplikationer,
beroende pa hur hjarna, ryggmérg och skelett ser ut.

Nar tecken pa ryggmargsbrack upptacks under fosterlivet erbjuds den gravida kvinnan
utredning och uppféljning pa regionsjukhus. En barnneurolog kommer att ge information
tillsammans med fostermedicinskt utbildad forlossningslékare. Vid fortsatt graviditet kommer
regelbundna ultraljudsundersékningar av fostret att ske fram till férlossningen, som planeras i
fullgangen tid, oftast med kejsarsnitt pa regionsjukhus, dar barnet sedan far vard.

Efter forlossningen tacks 6ppna ryggmargsbrack med fuktiga kompresser och steril duk, och
barnet, som brukar ma bra, far ligga hos sina foraldrar. Barnet vardas sedan pa barnklinik,
antingen neonatalavdelning eller barnavdelning. Oppna ryggmérgsbrack opereras av
neurokirurg under forsta eller andra levnadsdygnet, sa att man astadkommer hudtackning.

Redan i nyféddhetsperioden far barnet och foraldrarna traffa ett team med flera specialister,
till exempel barnneurolog, neurokirurg, barnortoped, fysioterapeut, uroterapeut och
barnurolog. Detta team utreder vilka behandlingar som behdvs och fortsétter sedan kontakten
tillsammans barnkliniken och barn- och ungdomshabiliteringen pa hemorten. Vardtiden efter
att barnets fotts varierar, men det kan vara bra att rdkna med ungefér fyra veckor.

De flesta barnen har hydrocefalus (6kad mangd av vatska i hjarnans halrum). Da underscks de
med ultraljud och ofta magnetkameraundersoékning, och neurokirurgen opererar in en tunn
shuntslang som leder 6verflodig vétska fran hjarnans halrum (ventriklar), under huden, till
bukhalan. Nar barnet vaxer upp kommer ventil och slang knappast att markas under huden.
Ibland kan shunten fungera sdmre av olika skél och ny operation av shunten kan behdvas,
ibland flera ganger under hela livet.



Om bracket sitter langt ner pa ryggen, kan barnet bade ha god kansel och rorlighet i benen,
men om det sitter hdgre upp, har barnet oftast nedsatt kdansel, muskelsvaghet och
felstallningar i hofter, knan och fotter redan vid fodelsen. Barnortoped tillsammans med
fysioterapeut undersoker och rekommenderar olika insatser for att ge barnen de bésta
forutsattningarna att kunna forflytta sig sjalvstandigt. Flera lar sig att ga, och manga behdver
skenor (ortoser) och hjalpmedel. Manga valjer med aren att anvéanda rullstol.

Nastan alla med ryggmargsbrack har paverkan pa urinblasans funktion, aven de som har god
motorisk funktion och kan ga sjalvstandigt. Det innebér att det kan vara svart att tomma
blasan eller att det standigt lacker. For att skydda njurarna far foraldrarna darfor oftast lara sig
att tomma barnets urinblasa med en Kkateter (en tunn slang) - ren intermittent kateterisering
(RIK). Fran skolaldern lar sig de flesta barn RIK sjélva. De flesta behdver sa smaningom
tomma tarmen med hjélp av tarmskéljning, nagot som de ocksa kan lara sig att gora sjalva.
Genom dessa regelbundna témningar minskar man ocksa risken for lackage.

Barn- och ryggortopedisk uppfoljning gors under uppvéxten. Flera operationer kan behovas,
av till exempel neurokirurg, barnortoped, barnurolog.

Personer med ryggmargsbrack har ofta svart med att ta initiativ, fokusera, organisera och
planera (exekutiva funktioner), vilket kan paverka bade vardagen och inlarningen. Barnen kan
behdva hjélp i forskola och skola, bade av assistent och specialpedagog. En del har
intellektuell funktionsnedsattning. Autism forekommer. De flesta gar anda i vanliga skolor
och vanliga klasser.

Habiliteringen erbjuder insatser till barn, ungdomar och vuxna som har langvariga
funktionsnedséattningar och deras familjer. Dér finns team med flera olika yrkeskategorier.
Insatserna anpassas utifran personens behov och forutsattningar.

Sammanfattningsvis kan man siga att personer med ryggmargsbrack har mycket varierande
grad av symtom och utvecklingen i det enskilda fallet &r mycket svar att forutsaga. Personer
med ryggmargsbrack har stora behov av specialiserad sjukvard, av habilitering samt stod i
vardagen, men manga lever ett sjalvstandigt liv.

| Sverige finns ett nationellt uppféljningsprogram, MMCUP, kopplat till ett kvalitetsregister,
dit samtliga personer med ryggmargsbrack (myelomeningocele, MMC) inbjuds att vara med.

Intresseorganisationerna RBU och Spin-Off kan ge mer information. Lankar till deras
hemsidor finns fratn MMCUPs hemsida http://mmcup.se/ dar det ocksa finns information om
det nationella uppfoljningsprogrammet. Ryggmargsbrack ingér i vissa av de ”Centrum for
sdllsynta diagnoser”, som &r under uppbyggnad i anslutning till regionsjukhusen i Sverige.
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