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Habiliteringsprogram Ryggmargsbrack

Vad ar Ryggmargsbrack?

Ryggmargsbrack ar en medfédd missbildning i ryggméargen som ofta leder till
fysisk och psykisk funktionsnedséttning. Ryggmargsbracket uppstar under
fosterstadiets tredje och fjarde vecka. Orsaken ar inte helt klarlagd, men bade
miljé och &rftliga faktorer har betydelse. Att blivande médrar tar B-vitaminet
folsyra minskar riskerna for att ett barn att fédas med ryggmargsbrack. Rygg-
margsbrack (RMB) kallas ocksa fér myelomeningocele (MMC). | engelsk-
sprakig litteratur anvands ofta begreppet spina bifida.

Ryggmargsbrack kan vara flera olika missbildningar i ryggraden, missbild-
ningar av en eller flera ryggkotor och/eller en missbildning av ryggmérgen. De
flesta som féds med ryggmargsbrack har &ven missbildningar i hjarnan.
Manga av barnen med ryggmargsbrack far en shunt inopererad for att inte fa
hydrocefalus, som férr kallades vattenskalle.

Flertalet personer med ryggmargsbrack har manga, omfattande och lang-
dragna medicinska problem. Vanligast &r komplikationer fran urinvagarna,
tarm, trycksar och shuntproblem.

Ryggmargsbrack ar idag en séllsynt diagnos. 10-15 barn har f6tts arligen de
senaste aren i Sverige. For 30 ar sedan féddes 75 barn med ryggmargsbrack
per ar. Fram till 1960-talet uppnadde endast var fjarde eller var femte barn
med ryggmargsbrack fem ars alder. Behandlingsmetoder har utvecklats sa
idag uppnar de flesta vuxen alder.

Ryggmargsbrack ar en komplicerad och sammansatt diagnos. Variationen
inom diagnosgruppen &r stor. Nagra har fa och sma svarigheter och behéver
darfoér lite hjéalp utbver det alla behdver i livet. Andra har stora fysiska och/eller
kognitiva svarigheter samt emotionella och sociala stérningar. Funktions-
nedsattningen goér att det kan vara svart att fa det dagliga livet att fungera till-
fredstallande.

Sida: 1(8)

Uppréttat av:
Godként av:

For verksamhet:
Dokumentsamling:

Bjorklund Cecilia /Habilitering Dalarna /Falun
Bjorklund Cecilia /Habilitering Dalarna /Falun
Habilitering Dalarna

Kvalitetssystem Habiliteringen Dalarna



Habiliteringsprogram Ryggmargsbrack Véardprogram Sida: 2(8)
2019-03-25

Vad kan det innebara for mig/mitt barn?

Muskelsvaghet/forlamning i benen:

Personer med ryggmargsbrack har férlamningar och svaga muskler i benen.
Vilka muskler som blir férlamade beror pa var ryggmargsbracket sitter, ju
hégre upp pa ryggen desto storre férlamning. Individuella skenor (ortoser) till
benen provas ut i tidig alder. Ortoserna ar utformade sa att de kompenserar
de férlamade musklerna, som inte alls kan tranas. Ortoserna hjélper personen
att trdna upp styrkan i de muskler som endast ar férsvagade och stottar
skelettet sa att det vaxer rakt.

Ungdomar som gar for att ta sig fram under uppvéxtaren behéller i regel sin
gangférmaga i vuxenlivet, medan de barn som endast anvander sin gang
under tréning ofta slutar att ga. De ungdomar som inte anvander sig av
gangen for att ta sig fram, stéttas &nda i att uppratthalla viss gangférmaga
inomhus av medicinska och motoriska samt &ven av praktiska skal. |
ungdoms- och vuxenlivet 6kar kraven pa sjélvstandighet och att kunna forflytta
sig langre strackor. Anvandning av rullstol i stallet fér gang, kan da innebéra
en energibesparing och smartavlastning fér leder och muskler, vilket hojer livs-
kvaliteten. Manga vuxna anvander bade manuell och elektrisk rullstol.

Kéanselnedséttning - dalig cirkulation:

Personer med ryggmargsbrack har nedsatt kansel och sdmre blodcirkulation.
Hur stort kénselbortfallet ar beror pa var ryggmargsbracket sitter. Ju hégre
upp pa ryggen bracket sitter desto stérre blir kAnselbortfallet. Pa grund av
kanselbortfallet &r det svarare fér personer med ryggmargsbrack att kdnna om
de gjort sig illa eller far sar. Det ar darfor viktigt att personen sjélv och de som
finns i personens narhet har denna information, fér att kunna undvika att
skada eller tryckséar uppstar.

Personer med ryggmargsbrack har nedsatt blodcirkulation, vilket leder till att
sar har svarare att Iaka och att man lattare blir kall om fétter/underben.

Felstallningar i benen:

Férlamningar av vissa muskler kring en led goér att personen riskerar att ut-
veckla muskelférkortningar och felstallningar i skelett och leder, vilket ibland
ses redan vid fodelsen. Detta kan oftast motverkas genom téjningar och an-
vandning av ortoser eller gipsning. Ibland maste muskler/skelett opereras.

Benskorhet:

Alla med ryggmargsbrack har ett skérare skelett &n andra. Det leder till att de
lattare kan fa benbrott, och det &r inte sallan de far benbrott utan att veta om
varfor, sa kallade spontanfrakturer. — Det &r latt hént att sjukvarden missar att
rontga eftersom symtomen ofta tyder pa ledinfektion. Det ar darfér bra om
foraldrar vet att de ska insistera pa réntgen om de soker vard for ett svullet
kna eller liknande. Frakturerna laker lika bra som hos andra barn.

Svart att halla urinen och avféringen (inkontinens):

Alla med ryggmargsbrack har problem med urin och/eller avféring. De flesta

kissar med hjalp av RIK-metoden, (Ren Intermittent Katetrisering). En kateter
fors in i urinblasan och tdmmer blasan pa urin. Detta ska géras var 3-4 timme
dagtid, for att férebygga njurkomplikationer. D
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Avfdringsinkontinens ar svarare att avhjalpa. Det &r angelaget att man tidigt
hittar bra och regelbundna toalettvanor. Manga anvander lavemang.

Kateteriseringar, tarmskdljningar och diverse undersdkningar ska ske med
stor respekt f6r personens integritet och sa att man kan férmedla en positiv
kansla fér personens kropp (och da sarskilt underliv och kénsorgan).

Fjattrad marg:

Nar bracket opereras kan nervvavnaden fastna i arret och det kallas for fjatt-
rad marg.

Det kan leda till forandrad funktion i musklerna, att urinblasans och tarmens
funktion férédndras. Symtom pa fjattrad marg kan aven uppkomma i vuxen
alder.

Hydrocefalus:

Barn med RMB utvecklar ofta en hydrocefalus (vattenskalle) som shunt-
opereras i nyféddhetsperioden. De diagnostiseras ibland pa ultraljud under
graviditeten. Shunten kontrolleras regelbundet i samband med lakarbesdk.
Féraldrarna skall fa information och kunskap om tecken pa shuntstopp eller
shuntinfektion.

Tecken pa shuntstopp kan vara trétthet, sléhet, huvudvark, illamaende och
krakning. Tecken pa shuntinfektion ar rodnad pa halsen dar shuntslangen
ligger och feber. S6k akutsjukvarden.

Arnold Chiari-missbildning:

Det ar en vanligt férekommande, medfédd missbildning. Vid den vanligaste
formen av Arnold Chiari kan nedre delarna av lillhjarnan (lillhjarnstonsillerna)
glida ned genom skallbasens stérsta 6ppning (foramen magnum). Det kan ge
symtom som tex. stord funktion av svéljning, andning och 6gonmotorik samt
nedsatt balans.

Tidig pubertet:
For tidig pubertet kan férekomma pa grund av hormonell paverkan.
Nutrition:

Det finns olika problem runt nutrition hos personer med ryggmargsbrack. Man
har funnit att atsvarigheter ar mycket vanligt i alla aldrar, att undervikt framfér-
allt forekommer hos de yngre barnen samt att évervikt blir vanligare ju aldre
personen blir.

Latexallergi:

Ar vanligare hos personer med RMB. Viktigt att kanna till da latex finns i sudd-
gummi, badmaéssor, rullstolsdack, engangshandskar, kondomer och sex-
hjalpmedel med mera.

Smarta:

Ungdomar och vuxna med ryggmargsbrack patalar ofta smarta i huvud, rygg
och/eller skuldror och armar. Smérta kan uppsté pa grund av éverbelastning,
det ar darfér viktigt att hitta balans mellan aktivitet och vila, kanske anvanda
rullstol/elrullstol fér att orka med allt man vill géra och kunna ha fokus pa
aktiviteten istallet for att anvanda energin pa att forflytta sig. Att leva utan D

smarta ar viktigt for livskvalitén. Landsfinget
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Kognitiva funktionsnedsattningar - hjarnans
annorlunda formaga att lara, planera och organi-
sera

Ryggmargsbrack medfdr specifika kognitiva svarigheter, vilket ofta skapar
problem vid inlarning, bemétande och sjalvstandighetsutveckling. Det ar viktigt
att personer med ryggmargsbrack, deras anhdriga och natverk, férskola, skola
och samhallsinstitutioner har vetskap om de kognitiva konsekvenserna for att
ge basta mojliga stéd. De omraden som beskrivs nedan finns i olika stor grad
hos personer med ryggmargsbrack. Ibland marks det tydligt och ibland inom
vissa omraden nastan inte alls. Det som ar svart marks ofta tidigt och finns
kvar genom livet.

Begavning

En svensk studie har visat att 30% av personer med ryggmargsbrack har nor-
mal begavning, 40 % har svagbegavning och 30% har intellektuell funktions-
nedsattning.

Uppmarksamhet

Manga personer med ryggmargsbrack har svarigheter med uppmarksamhet;
att fokusera, uppratthalla fokus dver tid samt skifta fokus. De ar ocksa latt-
distraherade.

Perception

Perception handlar om férmagan att ta in och tolka den information vi far fran
vara sinnen. Personer med ryggmargsbrack har ofta bristande férutsattningar
att tolka helhet och sammanhang. De kan f& problem att tolka bilder och férsta
sociala sammanhang. Att uppfatta och férsta vanliga bilder, former, figurer och
ansikten kan ga bra men nar saker och personer ar i rérelse kan det bli
svarare, till exempel att se bekanta i en folksamling, hitta vagen, leta efter ord i
en text eller férsta geometriska figurer.

Exekutiva funktioner

Exekutiva funktioner innebar férmagan att kunna satta upp mal och sedan
styra sitt beteende sa att man uppfyller det malet. Det innehaller olika delar,
bl.a. fdrméagan att ta initiativ, planera, organisera och strukturera aktiviteter
samt att utvardera det man gjort. Dessa omraden har manga personer med
ryggmargsbrack svart med och det kan paverka férméagan att utveckla sjalv-
standighet, att delta i sociala sammanhang och samhallsliv. | vardagslivet
innebar det risk for att bli passiv, till exempel i form av svarigheter att ta ansvar
for sin person, fatta beslut, stdda, handla skéta RIK-tider och annan egenvard.

Sprak

Personer med ryggmargsbrack saknar ofta en djupare sprakférstaelse. De ar
ofta bra pa att prata men kan fa problem att fa ihop sammanhang och verk-
ligen forsta, exempelvis att férsta ords betydelse, uttryck och ordsprak.

Minne

Minnessvarigheter férekommer, sa val att minnas det man hér som det man D
ser.
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Vilken hjalp kan jag/vi fa?

Landstinget Dalarnas Habilitering erbjuder stéd, utbildning, rdd och behandling
till barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséttning och deras nar-
stdende. Stddet ska bidra till fungerande vardagsliv, god livskvalitet och del-
aktighet i samhallet. | Habiliteringens kurskatalog erbjuds utbildningar, se:
www.ltdalarna.se/hab/kurser

Barn och ungdomar fédda 2007 och senare erbjuds uppféljning enligt
nationella uppfdljningsprogrammet MMCUP. Dér ingar bedém-
ningar/uppfoljningar enligt ett visst schema av arbetsterapeut, lékare, psyko-
log, sjukgymnast och uroterapeut. Fér mer information om vad som ingar var
god se: www.mmcup.se.

Alla 18-aringar informeras om MMCUP och erbjuds deltagande innan de
lAmnar Barnhabiliteringen. Vuxna och ungdomar fédda fére 2007 f6ljs pa lik-
nande satt.

Medicinsk uppfdljning via barnneurolog sker regelbundet. Kontakt med
ortopedl@kare sker vid behov. Regelbunden utvardering av ortoser,
inkontinenshjalpmedel och eventuella ganghjalpmedel och rullstol gérs enligt
landstingets riktlinjer.

Tillsammans med barnet/ungdomen med familj eller den vuxne/med anhérig
g6r man upp en plan fér hur habiliteringsinsatserna kommer att se ut. Habilite-
ringsplanen syftar till delaktighet och inflytande fran barnet/ungdomen/vuxne
och respektive familj. Den ska innehalla tydliga och utvarderingsbara mal,
planerade insatser och ansvarsférdelning.

Behoven av insatser fran habiliteringen ar individuella, nedan beskrivs vanligt
forekommande insatser under olika perioder/faser i livet.

Forsta aren

Foraldrar ges information om hur man lockar barnet att nd nasta motoriska
utvecklingssteg.

Muskelfunktion och k&nselnedsattning undersdks regelbundet. Utifran
undersokningsresultat planeras insatser inklusive behov av ortoser. Det ar
viktigt att ortoser anvands hela dagar.

Féraldrarna informeras om att det ar viktigt att bendmna och fa barnet sjalvt
att undersdka kroppsdelar med nedsatt kansel. Foéraldrar instrueras i att ut-
fora dagligt rérelseuttag av férlamade muskler. Fortsatt uppféljning av rorelse-
uttag/kontrakturer sker kontinuerligt under barnets hela uppvaxt.

Under forsta aret introduceras foraldrar i RIK-metoden samt informeras om
vikten med regelbundna tarmtémningar.

Barnets utveckling f6ljs regelbundet for att se om det behdvs extra hjélp pa
vagen for att komma igang med lek och kommunikation.

Nar barnet ar 1 — 2 ar och tillrackligt stabilt att sitta, &r det dags bdrja sitta pa
potta, eller annan anpassad toastol, dar barnet sitter tryggt. RIK som sker i
sittande stéllning minskar risken fér att urinen blir kvar i urinblasan och dér-
med minskar risken for urinvagsinfektioner. Aven tarmtémningen blir battre nar
barnet sitter upp.

)
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Kartlaggning av vardagsfungerande som att ata samt av- och pakladning er-
bjuds. Traning innebar ocksa att lara sig planera hur det ska genomféras, hitta
olika strategier och I6sa problem som kan uppsta. Bérja med latta delmoment
steg for steg. Det ar t ex lattare att kla av sig an att kla pa sig. Uppmuntra till
att sa smaningom klara aktiviteten fran bdérjan till slut.

Information om samhallsstéd samt féraldrastéd erbjuds.

Forskolealdern

Habiliteringsteamet erbjuder att tilsammans med férdldrarna ge information till
forskolans personal om barnets funktionsnedsattning och behov av stéd. Med-
verkar vid behov i uppféljande méten pa férskolan.

Barnets utveckling foljs regelbundet fér att se om det behdvs extra hjélp pa
vagen for att komma igang med lek och kommunikation.

Barnet uppmuntras i sjélvstandighet t.ex. klara forflyttningar samt klara var-
dagsaktiviteter som att kla pa och av sig samt fa aldersadekvata sysslor att
ansvara fér i hemmet, t ex duka. Kanslan av att klara av att gora sjélv ar
vardefull fér hela individens sjalvuppfattning och valméende. Vid RIK och
tarmtémningar &r det viktigt for integritet och sjélvkénsla om man kan géra sa
manga moment som mdjligt sjalv. Hitta till att bdrja med bra satt att hjalpas at
och gbra barnen delaktiga s& att hen sedan ska kunna klara sig sjalv i storsta
mdjligaste man.

Om barnet far vara delaktig i vad som hander i livet kommer de ocksa att fa
storre forstaelse for sina svarigheter och méjligheter. Anpassa information och
krav efter barnets alder och férmaga.

Att sjalvstandigt utféra aktiviteter paverkas ofta av tidsuppfattning, planering,
minne och initiativférmaga, familjen uppmuntras déarfor till att skapa rutiner
som gor vardagen enklare. Ofta behdvs &ven olika struktur- och paminnelse-
hjalpmedel for att underlatta i vardagen. Individanpassat stéd och information
erbjuds barnet, féraldrar och andra som t ex guidning, strategier och kognitiva
hjalpmedel.

Barnet uppmuntras till 6kad kroppskdnnedom, tex att lara sig att kolla efter
tryck/réda marken av ortoserna, hitta strategier pa hur man haller koll pa
kroppsdelar som inte ar sa latta att se, t.ex. ryggen, rumpan. Viktigt &ven att
lara sig risken for nedkylning av kroppsdelar utan kénsel.

Rad kring vardaglig fysisk aktivitet.
Information om samhallsstéd samt féraldrastéd erbjuds.
Infér skolstart

Habiliteringsteamet erbjuder att tilsammans med féraldrarna ge information till
skolans personal om barnets funktionsnedséttning och behov av stéd i skolan.

| samband med skolstart ar det viktigt att barnens urin och avféringsrutiner
fungerar. Avfdéringslackage ar mycket socialt utmarkande och upplevs ofta
som svarare an den motoriska funktionsnedséttningen.
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Lag- och mellanstadiealder

Aldersadekvat sjalvstandighet i vardagsaktiviteter sa som forflyttningar, hjélpa
till hemma, duscha, ga pa toa och kla sig uppmuntras. Information om att
kroppen for att utvecklas pa basta séatt behdves varierade sta- sitt- och ligg-
stallningar.

Stod till féraldrarna att fortlépande med anpassning till utvecklingsniva géra
barnet medvetet om sina styrkor och begrénsningar. Uppméarksamma och ge
stéd att vara delaktig i sociala relationer, som att ta initiativ att leka med kam-
rater.

Barnet uppmuntras till 6kad kroppskdnnedom, tex att lara sig att kolla efter
tryck/réda marken av ortoserna, hitta strategier pa hur man haller koll pa
kroppsdelar som inte ar sa latta att se, t.ex. ryggen, rumpan. Viktigt &ven att
lara sig risken for nedkylning av kroppsdelar utan kénsel.

Beddma arm och handmotoriken framst vad géller att avvaga kraft och fin-
motoriken.

Oka barnets férstaelse for varfor RIK &r viktigt.

Uppfdljning av kansel, muskelfunktion, ledrérlighet, skolios samt ortoser och
hjalpmedel erbjuds arligen. Information om vikten av varierade sitt och ligg-
stallningar. Rad kring vardaglig fysisk aktivitet.

Fortsatt individanpassat stéd for tidsuppfattning, planering, minne och initiativ-
formaga. Fortsatt information om sjalvstéandighetsutveckling. Viktigt att vaga
prova och lara in strategier fér hur man hittar till olika stallen, haller koll pa
tiden och sina saker. Kanslan av att klara av att géra sjalv ar vardefull f6r hela
individens sjalvuppfattning och védlmaende.

Eget samtalsstdd erbjuds. Information om samhéllsstdéd och féraldrastéd er-
bjuds.

Hogstadie- och gymnasiealder

Ungdomen erbjuds individanpassat stdd for t ex paminnelser, starthjalp och
Oversikt 6ver dagen. Fortsatt tréning och kompensation fér tidshantering fér att
t ex planera nar ska jag borja for att bli klar i tid? Ge stdd att kunna ta eget an-
svar fér egenvard och dagliga aktiviteter.

Under ungdomstiden &r det vanligt att man inte RIK:ar sig regelbundet, vilket
kan leda till fler urinvagsinfektioner.

Att bli helt sjalvstandig vid tarmtémning med lavemang &r ett mal som kan ta
tid att uppna.

Genom att tréna olika delmoment, stétta och uppmuntra, kan manga ung-
domar bli sjalvstandiga och oberoende vid toalettbesdk.

Kanseln i kdnsorganen kan vara nedsatt eller saknas helt. Sexuella forméagan
kan vara paverkad av nervskadan.

Rad kring vardaglig fysisk aktivitet.

Eget samtalsstdd erbjuds. Information om samhéllsstdéd och féraldrastéd er-

bjuds.
)
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Vid évergang fran Barn och ungdomshabiliteringen till Vuxenhabiliteringen er-
bjuds samlad vardplanering med Primarvarden, Rehabiliteringsmedicin och
vid behov annan vardenhet.

Vuxen

Uppfdljning av kansel, muskelfunktion, ledrérlighet, skolios samt ortoser och
hjalpmedel erbjuds arligen.

Vid férekomst av smarta gérs bedémning av smartorsak, rad ges kring avlast-
ning och traning. Fér smartbehandling hanvisas till primarvarden. Information
om varierade sitt och liggstallningar. Stéd och strategier for att férebygga och
upptacka begynnande trycksar, vara fysiskt aktiv och bibehalla ledrérlighet.

Nar man blir vuxen 6kar kraven att klara vardagen sjalvstandigt t ex skéta hus-
hall, skéta ekonomi och arbete. Stéd kan behdévas for att upprétthalla rutiner,
att satta mal och lara sig strategier fér att na malen. Férutom individanpassat
visuellt stéd behdvs ofta dven personligt stéd fér paminnelser och att starta
upp och genomféra en aktivitet.

Eget samtalsstdd erbjuds. Information om samhallsstdd och hjalp i kontakt
med myndigheter erbjuds.

Kognitionsbeddmning erbjuds efter behov.

Medicinsk uppfdljning hos lakare erbjuds via Rehabiliteringsmedicin, vartannat
ar.

Férskrivning av inkontinenshjalpmedel goérs av Priméarvarden.

Ett fatal man och de flesta kvinnor fédda med RMB kan bli féréaldrar med gravi-
ditet och férlossning pa vanligt satt. Nagra man kan bli biologiska fader efter
assisterad befruktning. Att planera sin graviditet ar viktigt, eftersom folsyra-
tillskott rekommenderas till kvinnor som ar fédda med ryggmargsbrack eller
som skaffar barn med en man som ar f6dd med ryggmargsbrack.

Vill du veta mer?

Habiliteringen Dalarna

MMCUP: Uppféljningsprogram for ryggmérgsbrack

1177 om ryggmargsbréck

Nationellt habiliteringsprogram fér vuxna

Infoteket om rérelsehinder

Kunskapscenter Agrenska: Barn med ryggmargsbrack

Kunskapscenter Agrenska: Vuxna med ryggmargsbrack

Barnldkarféreningen: Medicinska uppféljiningar vid ryggmargsbrack

Nationellt kompetenscentrum fér anhdriga

Myndigheten foér delaktighet
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