Information till er som fatt reda pa att fostret
har ryggmargsbrack

Hadr féljer skriftlig information om ryggmdrgsbrdck. Det dr svdrt att i en allmédnt héllen
information ge svar pa frdgor som rér er situation och ert foster. Naturligtvis far ni gérna
ta kontakt om ni har fler fragor efter att ha ldst detta.

Ryggmargsbrack uppstar tidigt under graviditeten, redan under vecka 4-5. Det ar en
missbildning av ryggraden och ryggmargen, en sa kallad neuralrérsdefekt, som ocksa kan
involvera hjarnan. En annan bendamning ar myelomeningocele (MMC; myelo — ryggmarg,
meninger — omgivande hinnor, cele — brack).

Symtomen vid ryggmargsbrack varierar mycket mellan individer och beror bland annat
pa var langs ryggraden bracket ar belaget. Rorelseférmaga, kdnsel samt urinblasans och
tarmarnas funktion ar nastan alltid paverkade i olika grad. Ryggmargsbrack kan vara
hudtéackta eller 6ppna, det vill sdga sakna hudtackning. Med dagens ultraljudsteknik
hittas ibland dven andra neuralrorsdefekter, vilka inte behdver innebara nagra symtom.

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

Nar tecken pa ryggmargsbrack upptacks under fosterlivet erbjuds utredning och
uppfoljning pa regionsjukhus. En barnneurolog kommer att ge information tillsammans
med ldkare med fostermedicinsk kompetens. Vid fortsatt graviditet kommer
regelbundna ultraljudsundersokningar av fostret att ske fram till forlossningen, som
planeras i fullgangen tid, oftast med kejsarsnitt pa regionsjukhus, dar barnet sedan far
vard.

Idag finns majlighet till att operera ryggmargsbrack redan under fosterlivet, for att
skydda ryggmargen fran ytterligare skada under andra halvan av graviditeten och
darmed foérhindra forsamrad funktion. Barn som opererats som foster far bland annat en
battre mojlighet att rora sig sjalvstandigt. Vissa kriterier behdver uppfyllas for att
operation under fosterlivet ska vara mojligt. Du kan fa mer specifik information om
detta av din lakare.

Om barnet féds med Oppet ryggmargsbrack, som inte opererats under fosterlivet, sa
tacks ryggmargsbracket 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.



Barnet kan behova ligga i en sa kallad kuvos, ett slags barnsang med tak och vaggar, dar
det &r lattare att skota om bracket och observera barnet. Oppna ryggmargsbrack
opereras av neurokirurg under forsta eller andra levnadsdygnet, sa att man
astadkommer hudtackning. Barn vars ryggmargsbrack opererats redan under fosterlivet
behoéver inte opereras efter fodseln.

Redan i nyféddhetsperioden far ni traffa ett team med flera specialister, bland andra
barnneurolog, neurokirurg, barnortoped, fysioterapeut, uro-tarmterapeut och
barnurolog. Detta team utreder vilka behandlingar som behdvs och uppféljningen
planeras tillsammans med barnkliniken och barn- och ungdomshabiliteringen pa
hemorten. Vardtiden efter att barnet har fotts varierar, men det kan vara bra att rdkna
med ungefar fyra veckor.

De flesta barn med 6ppna ryggmargsbrack har hydrocefalus (6kad mangd vatska i
hjarnans halrum). De understéks med ultraljud och ofta magnetkameraundersokning,
och neurokirurgen opererar in en tunn shuntslang som leder 6verflodig vatska fran
hjarnans halrum (ventriklar), under huden, till bukhalan. Nar barnet vaxer upp kommer
ventil och slang knappast att markas under huden, men uppféljning av hur shunten
fungerar gors under uppvaxtaren.

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

Nastan alla med ryggmargsbrack har paverkan pa urinblasans funktion, dven de som har
god motorisk funktion och kan ga sjalvstandigt. Det innebér att det kan vara svart att
témma blasan eller att det standigt lacker urin. For att skydda njurarna far foraldrarna
oftast redan nar barnet ar nyfott lara sig att tomma barnets urinblasa med en kateter
(en tunn slang) - ren intermittent kateterisering (RIK). Fran skolaldern lar sig de flesta
barn RIK sjalva. De flesta beh6ver sa smaningom tdmma tarmen med hjalp av
tarmskoljning, nagot som de ocksa kan lara sig att gora sjalva. Uppfoljning av dessa
funktioner gors av uro-tarmterapeut och barnurolog. Ungdomar med MMC bor fa
individuell information om sexuella funktioner utifran deras situation och nivan pa
bracket. Kvinnor med MMC kan bli gravida. Manga man med MMC har nedsatt fertilitet,
vilket kan medfdéra behov av en remiss till reproduktionsmedicinsk enhet.

Uppfoéljningen gors utefter medicinska riktlinjer av barnneurolog och teamet av
specialister pa regionsjukhus samt av team pa barn- och ungdomshabiliteringen.
Habiliteringen erbjuder insatser till barn, ungdomar och vuxna som har langvariga



funktionsnedséattningar och deras familjer. Dar finns team med flera olika
yrkeskategorier. Insatserna anpassas utifran personens behov och forutsattningar.

Personer som har bade ryggmargsbrack och hydrocefalus har ofta svart med att ta
initiativ, fokusera, organisera och planera (exekutiva funktioner), vilket kan paverka
bade vardagen och inlarningen. Barnen kan behoéva hjalp i forskola och skola, bade av
assistent och specialpedagog. En del har intellektuell funktionsnedséattning. Autism
forekommer. En del kan behova anpassad skolgang.

Sammanfattningsvis har personer med ryggmargsbrack mycket varierande symtom och
utvecklingen i det enskilda fallet &ar svar att forutsaga. Personer med ryggmargsbrack har
stora behov av specialiserad sjukvard, av habilitering samt stéd 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.

Intresseorganisationen RBU kan ge mer information. Lank till hemsidan finns pa
MMCUPs hemsida http://mmcup.se/ dar det ocksa finns ytterligare information om det

nationella uppféljningsprogrammet. Ryggmargsbrack ar numera sallsynt i Sverige, och
det finns informationstext pa Socialstyrelsens hemsida Séllsynta halsotillstand.
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