Vad ar ryggmargsbrack?

RYGGMARGSBRACK AR EN MEDFODD missbildning av rygg-
mirgen. Skadan uppstdr under graviditetens forsta 21-28
dagar. Det dr dé nervsystemet, som bestar av ryggmirg,
hjirna och nerver, ska bildas av celler som sluter sig till ett
ror, neuralroret. Det dr i neuralrorets 6vre dnde hjidrnan
utvecklas. Ovriga delar bildar ryggmirgen. Vid ryggmiirgs-
brick sluter sig inte ryggmirgskanalen fullstindigt och en
bricksidck bildas pd ryggen. Samlingsnamnet for alla former
av ryggmirgsbrick dr spina bifida, kluven ryggrad.

Vad orsakar ryggmargsbrack och kan
det forebyggas?

RYGGMARGSBRACK BEROR PA hittills okiinda arvsanlag och
faktorer 1 den omgivande miljon. Vissa studier har visat att
gravida kvinnor som iter ett dagligt extra tillskott av folsyra
(vitamin B9), kan minska risken f6r ryggmirgsbrack med
50-70 procent. Folsyretabletter ska erbjudas gratis till
kvinnor mellan 18 och 45 ar. Tabletterna ska tas en médnad
fore planerad graviditet och under de forsta tre mdnaderna

av graviditeten.

Vilka ar effekterna av ryggmargsbrack?

VID SKADA ELLER MISSBILDNING av ryggmirgen blir det stor-
ningar i kontakten mellan hjirnan och kroppens 6vriga
delar. Effekterna beror pa skadans storlek och lokalisation,
ju hogre upp, desto storre skada. Hos det nyfodda barnet
med ryggmirgsbrack ligger nervbanorna oskyddade i 6pp-
ningen pd ryggen. De utvecklas inte normalt. Flertalet far
dirfor olika grader av forlamning i benen, nedsatt kiinsel,

svarigheter att tomma bldsa och tarm pd vanligt siitt.

Hur vanligt ar ryggmargsbrack?

| SVERIGE FODS 15-20 BARN per dr med ryggmirgsbrick, att
jaimfora med 70-80 barn arligen for 35 ar sedan. Orsaken till
nedgingen i Sverige ir frimst utvecklingen av fosterdiag-

nostiken.

Hur blir livet for barn med ryggmargs-
brack?

SJALVA BRACKET OPERERAS | REGEL forsta levnadsdygnet.
Nira 90 procent av barnen utvecklar forsta levnadsveckorna
vattenskalle (hydrocephalus).

De fér en tryckreglerande ventil, (shunt) inopererad. Via
en tunn slang till bukhdlan avleds den 6kade mingden
viitska fran hjirnans halrum.

Eftersom flertalet barn har nagon form av motoriskt funk-
tionshinder, behover cirka hilften rullstol vid forflyttning
och ungefir en fjirdedel ndgon form av ginghjidlpmedel.

Barn med ryggmirgsbrack har oftast svarigheter med
struktur samt rums- och tidsuppfattning. Utmirkande ir
dock barnens sociala och verbala formaga. Barn och familj
far tidigt kontakt med barnhabiliteringen som ansvarar for
insatser som sjukgymnastik, arbetsterapi och specifik
trining, for att forbittra eventuella kognitiva nedsittningar
(kognition: forstelse, tankar, resonerande). Barnen gér
oftast i vanlig forskola och skola. Nistan alla vuxna med
ryggmairgsbrick bor och lever 1 dag sjdlvstindigt, med eller
utan hjilp av personlig assistans.

Olika typer av ryggmargsbrack

1. Myelomeningocele (MMC): Myelomeningocele ér vanligen
liktydigt med ryggmirgsbrick och dr den vanligaste och
allvarligaste formen av ryggmirgsbrack. Kotorna har inte
slutits kring ryggmiirgen, oftast i nedre brostryggen och/
eller lindryggen. Hinnorna kring ryggmirgen och delar av
ryggmirgen med tillhérande nervrotter tringer ut genom
kotdefekten och bildar en sick pd ryggen.

2. Meningocele: Meningocele ir direkt 6versatt ett hjirn-
hinnebrack, en lindrigare skada, dir ett antal kotor inte har
slutit sig kring ryggmirgen men endast ryggmirgshinnorna
tringer ut genom dppningen och formar en sick. Sympto-
men ir ofta lindriga med endast littare rorelsenedsittning
och nedsatt kinsel.

3. Lipomyelomeningocele: Lipomyelomeningocele ér en speciell
form av ryggmirgsbréck, ofta med mildare symptom men
med stora variationer, dir ryggmirgsbracket kompliceras av
invixt av fettvdv (lipom) 1 sjilva ryggmirgskanalen, ibland
utanfor. Sdvil motorik som kénsel kan paverkas och ge
upphov till muskelsvaghet, gaingrubbning, fotfelstillningar,
ryggont och varierande grad av urin- eller tarminkontinens.
4. Spina bifida occulta. Spina bifida occulta dr den mildaste
formen med endast en mindre missbildning lingst ner i
ryggraden. Markeras pa hudytan vanligen av en grop eller
en hartofs men saknar oftast andra symptom. Ibland fore-
kommer dock symptom som ryggont, svaghet i benen, fot-

felstillningar (olikstora f6tter) och inkontinens.

“Ett ratroist samhdlle och ett utvecklande lio for barn och unga med rorelsehinder.”
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1 RBU SAMLAS BARN OCH UNGA med rérelsehinder

och deras foraldrar, syskon och alla andra som vill
vara medlemmar. RBU f&retrader familjer med barn
och unga som har olika typer av rérelsehinder.

I RBU finns en rad olika diagnoser och diagnos-
grupper, bland annat cerebral pares (cp), adhd,
ryggmargsbrack, flerfunktionshinder, medfédd
benskdérhet (oi), muskelsjukdomar, Prader-Willis
syndrom, kortvéxthet, plexus brachialisskada samt
hydrocephalus.

RBU arbetar aktivt fér att féréndra attityderna i
samhaéllet och skapa battre férutsattningar for barn
med rorelsehinder och deras familjer. Vi uppvaktar

politiker, driver kampanijer, ger ut rapporter och infor-

mationsmaterial och arrangerar konferenser.

RBU startade 1955 och har medlemmar i distrikts-
och lokalféreningar runt om i hela landet.

Nar du blir medlem gar du med i en av RBU:s
féreningar. Aktiviteterna i RBU-féreningarna kan om-
fatta allt fran att tillsammans arbeta for att férédndra
samhaéllet till att traffas f6r spannande och roliga
fritidsaktiviteter.
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Som medlem i RBU far du:

* Gemenskap med andra i samma situation
* Mojlighet att paverka och féréndra livssituationen
* Information och kunskap

» Tidningen Rorelse 6 ganger om aret med reportage,

aktuell forskning och nyheter

* Mojlighet att anséka om medel fran RBU:s Medlems-

fond och andra fonder

* Gratis juridisk radgivning

* Giratis eller rabatterat informationsmaterial

* Rabatt pa deltagaravgiften for de arliga RBU-
Dagarna

* Rabatt pd RBU:s konferenser och seminarier

* Rabatterade vistelser p4 RBU:s fritidsanldggning
Mattinge

» Foretagsrabatter

* Tillgang till din RBU-férenings alla aktiviteter
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