Ryggmargsbrack

Ryggmargsbréack ér en missbildning av ryggrad
och ryggmarg som uppstar tidigt under fostrets
utveckling. Missbildningen hér till gruppen neural-
rorsdefekter, och oftast ingar @ven missbildning av
hjarnan. Vanligen upptécks ryggmargsbréck under
graviditeten vid ultraljudsundersékning av fostret.
Annars upptédcks det vid barnets fédsel. Rygg-
mdrgsbracket kan vara éppet eller hudtackt.

I Sverige fods arligen 5—10 barn med ryggmargsbrack.
Forekomsten ar for narvarande (2022) knappt 15 per 100 000
barn under 12 &r. Hur ménga med ryggmargsbrack som finns
totalt i landet i alla &ldersgrupper ar inte ként.

Symtom

Symtomen och deras svérighetsgrad varierar mycket mellan
olika individer. Det beror bland annat pé var ldngs ryggraden
bracket &r beldget. Den motoriska funktionen, kénseln samt
urinbldsans och tarmens funktion ar néstan alltid paverkade 1
olika grad.

De flesta med 6ppna ryggmaérgsbrack har 6kad méngd
vétska i hjarnans halrum (hydrocefalus), vilket kan ge sym-
tom redan under nyfoddhetstiden.

Barn med ryggmargsbrack som har lart sig g& behéller ofta
en viss gangférmaga som vuxna, men omkring héilften av
vuxna med ryggmérgsbrack anvinder rullstol.

Nedsatt kinsel okar risken for trycksar.

Storning av urinblasans och tarmens funktion kan innebéra
savil tomningssvarigheter som lackage.

Ungefir en tredjedel har en intellektuell funktionsnedsétt-
ning. Oavsett intellektuell niva har personer med ryggmargs-
bréck ofta typiska kognitiva svérigheter, med svérigheter att
planera, ta initiativ och genomfora aktiviteter.

Manga andra hélsoproblem kan ocksa uppsté som komp-
likationer till ryggmargsbrack. Regelbunden uppf6ljning ar
viktig for att tidigt fAinga upp sddana symtom.

Orsak

Genetiska faktorer och omgivningsfaktorer samverkar vid
uppkomsten av ryggmairgsbrack.

Brist pa folsyra hos den gravida kvinnan kan 6ka risken
for ryggmargsbrack hos fostret.

Behandling
Oppna ryggmirgsbrack opereras inom tva dygn efter barnets
fodsel. Bracket sluts och ticks med hud.

Vid hydrocefalus opererar man in en shunt som leder
vitskan fran hjdrnans halrum till bukhélan.

Foréldrarna och sa tidigt som mojligt det vixande barnet
far ldra sig att regelbundet tdmma barnets urinblédsa med
kateter (ren intermittent kateterisering, RIK). De flesta med
ryggmairgsbrack behover ockséd ndgon typ av tarmtdmnings-
rutiner, ofta med regelbunden tarmskoljning.

Tidig kontakt med habiliteringsteam ar viktig.

De kognitiva svarigheterna gor att de allra flesta med rygg-
mérgsbrack behover ndgon grad av stdttning for att skota
vardagsrutiner, egenvard, utbildning och arbete.

Resurser
Barn, ungdomar och vuxna med ryggmaérgsbrack behdver
samordnade insatser fran manga olika specialister inom sjuk-
varden, och stod fran tvirprofessionella habiliteringsteam
under hela livet.

Vid universitetssjukhusen finns Centrum for séllsynta
diagnoser (CSD). De kan ge végledning och information om
séllsynta hélsotillstand.

Samhallets stédinsatser

Barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséttningar kan
fa olika typer av stdd och insatser. Mer information finns i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta hélsotillstand,
under Sambhdllets stédinsatser.

Intresseorganisationer
* Spin-off
» RBU, Riksforbundet for Rorelsehindrade

Barn och Ungdomar

» Riksforbundet Séllsynta diagnoser

Las mer

Det hér &r en kort sammanfattning av texten i
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om séllsynta
hélsotillstdnd. Se vidare
socialstyrelsen.se/sallsynta-halsotillstand

Texterna i kunskapsdatabasen produceras av
Informationscentrum for séllsynta hélsotillstand

vid Agrenska pa uppdrag av Socialstyrelsen.

E-post: sallsyntahalsotillstand@agrenska.se,
agrenska.se/informationscentrum
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