Beskrivelse af rygmarvsbrok
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Beskrivelse af Rygmarvsbrok

Indledning

Rygmarvsbrok er betinget at en medfgdt misdannelse af ryghvirvier
og rygmarv Knoglerne i rygsgjlen er ikke helt lukkede, og der kan
mangle huddaekke. Derved kommer en stgrre eller mindre
udposning at rygmarv og dens hinder. Det kaldes ogsa for
myelomeningocele Myelo= rygmarv, mening o= hinde, cele= brok
eller udposning

Rygmarvsbrok vil medfgre forskellige funktionsnedsaettelser
afhaengig af, hvor pa rygsgjlen misdannelsen findes. Karakteristisk
er forskellige grader at muskellammelser med nedsat
beveegelsesevne i benene, manglende styring at bleere og
tarmfunktion samt nedsat fglesans i huden. De fleste mennesker
med rygmarvsbrok er normalt begavede, men en del har specifikke
indlaeringsvanskeligheder og psykosociale problemer. Nogle at disse
sidstnaevnte problemer vil dog kunne afhjeelpes ved en malrettet
indsats i barndommen.

Generel karakteristik
Rygsgjle og rygmarv

Rygmarvsbrok skyldes, at den bageste del at en eller flere at
hvirvlerne i rygsgjlen ikke er vokset sammen. Disse hvirvler danner
normalt et lukket rgr. Forandringen medfgrer, at indholdet at
rygmarv og hinde i rygsgjlen kan bule ud i et brok pa ryggen.
Nervefunktionerne fra dette sted pa rygsgjlen og nedefter vil veere
forstyrrede. Misdannelsen at rygsgjlen ledsages at en misdannelse
at selve rygmarven inde i de bergrte ryghvirvler. Der er naesten
altid misdannelse at flere rygsgjlehvirvier pa en gang.

Man skelner mellem lukkede og abne rygmarvsbrok Langt de fleste
rygmarvs brok er abne. Det vil sige, at ryghuden hen over brokket
ogsa er med i misdannelsen, og rygmarv eller hinde - eller begge er
blottede. Ved lukkede brok er huden hen over brokket intakt, og
brokket er da lukket inde.

Rygmarven er hos en voksen en cirka 43 cm lang streng, som lgber
fra hjernestammen og ned til ryggens gvre leendedel. Rygmarven er
forbundet med resten at kroppen gennem 31 par rygmarvsnerver.
Falgerne af et rygmarvsbrok er mere alvorlige, jo hgjere oppe pa
rygsgjlen brokket sidder. Hyppigst er det lokaliseret til leende- og
halebensregionen. Rygmarven kan veere misdannet i lettere eller
sveerere grad. Derfor varierer symptomerne ogsa fra person til
person, selvom brokket er placeret samme sted
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Bleere- og tarmfunktion

Neesten alle med rygmarvsbrok har manglende styring at blesere og
tarmtgmning. Urin og affgring vil hos nogle afga sivende, det vil
sige mere eller mindre hele tiden. Personen kan heller ikke maerke,
nar bleeren er fyldt, og der er fare for hgjt tryk i nyrebaekken evt
pga tilbagelgb, hvor urinen lgber fra blaeren tilbage igennem
urinlederne til nyrerne. Bleeretrykforholdene aendres ofte, iseer i
barneéarerne.

Motoriske forstyrrelser

Den motoriske udvikling pavirkes, afhaengig at brokkets placering
og type. Hvis brokket sidder langt nede, vil barnet oftest komme til
at ga uden hjaelpemidler. Andre vil kunne ga med benskinner og
ganghjeelpemidler. Nogle vil komme til at bruge kgrestol.

Man kan lave fglgende grove inddeling: Hvis brokket er placeret
saledes at 12 brysthvirvel medinddrages bliver barnet
karestolsbruger. Hvis 1 og 3 leendehvirvel er medinddraget bliver
barnet overvejende kagrestolsbruger, men kan dog maske ga ved
hjeelp at benskinner og ganghjaelpemidler. Hvis 4 leende- og 1
korsbenshvirvel er medinddraget, vil barnet kunne ga med skinner,
eventuelt suppleret med albuestokke. Hvis brokket svarer til 2
korsbenshvirvel eller leengere nede, kommer barnet oftest til at ga
uden hjeelpemidler, maske med noget besveer.

Rygmarvsbrok opstar meget tidligt i fostertilveerelsen, hvorfor der
ogsa i fosterstadiet har veeret problemer med barnets evne til at
beveege sig. Det kan medfgre medfgdte fejlstillinger at fadder, knae
eller hofter, herunder klump-fadder og hofteskred. Der kan ogsa
veere medfgdt rygskeevhed, eller den kan udvikles med arene, som
folge af den forstyrrede muskelfunktion i ryggen.

Hydrocephalus - vand i hovedet

Naesten alle bgrn, der fades med rygmarvsbrok, far gget meengde af
vand i hovedet.

Hjernen og rygmarven er omgivet at en hinde. Mellem denne hinde
og hjernen eller rygmarven er der hjerneveeske, som dannes i
hjernens hulrum. Veesken lgber herefter gennem hjernen og ned
langs rygmarven. Senere op igen langs rygmarven, hvorefter
veesken igen optages i blodbanen pa hjernens overside. Ved specielt
abenstaende rygmarvsbrok er der problemer med cirkulationen at
denne hjernevaeske. Da vaesken produceres uden ophgr med
samme hastighed, sker der en ophobning af vaeske i hjernen,
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hvilket ogsa kaldes for hydrocephalus, og der opstar overtryk. Ved
at indleegge en ventil, kan den overskydende veeske ledes fra
hjernen til bughulen.

Hos naesten alle med rygmarvsbrok ligger den bagerste nederste
del at hjernens nervestrukturer presset ned over i
rygmarvskanalen. Det geelder specielt for dele af lillehjernen,
hjernestammen og et at hjernestammens hulrum, den 4, ventrikel.
Tilstanden kaldes tor Amold-Chiari malformation. Forskydningen at
disse strukturer kan give forskellige symptomer tidligt i livet. De
fleste er dog ikke plaget at tilstanden, men man kan have
neurologiske forstyrrelser af arme, haender, i ansigt og hals |
veerste fald kan der komme tale og synkeproblemer samt
vejrtreekningsproblemer. Nogle far med tiden ggede symptomer, og
det er da vigtigt at kende til denne risiko.

Born, som har udviklet vand i hovedet, vil hyppigt have tegn pa
hjerneskade. Det kan bl.a. veere finmotoriske vanskeligheder,
problemer med rumfornemmelse, besvaer med koncentration og
opmeerksomhed samt indleeringsvanskeligheder. Epilepsi kan opsta.

Infektioner

Manglende fglesans i huden bevirker, at tryk og sardannelser pa
huden ikke maerkes. Sadanne sar kan vaere leenge om at hele og
udger risiko for infektioner, der kan blive meget alvorlige.

Urinvejsinfektioner er almindelige som fglge at problemerne med
bleerens funktion. Ved alvorlige eller langvarige urinvejsinfektioner
kan nyrerne skades.

Veekst og kensmodning

Rygmarven skal i forbindelse med vaekst treekkes opad. Ved
rygmarvsbrok sidder den nederste del fast i brokket. Derfor kan
rygmarven blive udspaendt under veeksten. Det kaldes tethered cord
syndrome eller bundet rygmarv og kan medfgre tab at motoriske og
folelsesmaessige funktioner, tab at lukke funktionen, rygskeevhed
samt problemer med ventil. Det kan give hovedpine og utilpashed.
Det er tvivisomt, om operation vil lette symptomerne.

Der er normal pubertetsudvikling, men den starter hos mange et
par ar tidligere end forventet.

AEggestokken fungerer normalt, dvs. menstruationer er normale, og

graviditet er mulig. Der vil veere vanskeligheder med at gennemfgre
svangerskabet, og fadsel vil ofte forega ved kejsersnit.
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Seksualitet

Rygmarvsbrok og de beskadigede nervefunktioner pavirker
seksualfunktionen. Seksualdriften er normal, men kgnsorganernes
folesans kan veere beskadiget eller helt ophaevet. Hvis brokket
ligger over den 1. eller 2. leendehvirvel, er der oftest problemer med
at fa erektion og sekretion. Hvis brokket ligger leengere nede, kan
der forekomme erektion og sekretion i skeden, men det kan ikke
foles. Nerveforsyningen til testiklerne kan veere forstyrret og
pavirke seedproduktionen. Ligeledes kan nervekontrollen af
urinrgrets lukkemuskel veere pavirket, sd sseden gar op i bleeren.
Dette kan i nogle tilfeelde undgas ved at sgrge for, at der er tryk i
bleeren. Slaphed i beekkenbundsmuskulaturen kan ligeledes bevirke,
at seeden ikke kan udlgses pa normal made. De fleste maend med
rygmarvsbrok vil - ved hjeelp at seerlig teknik eller hjeelpemidler -
kunne fa erektion og udlgsning, og mange med rygmarvsbrok kan
opleve orgasme. Nogle piger oplever orgasmen i de indre
bugorganer.

De fysiske funktionsnedseaettelser - sammen med behovet for at
bruge hjeelpemidler i forbindelse med inkontinens - giver mange
unge med rygmarvsbrok en oplevelse af ensomhed og isolation fra
andre unge, iseer i puberteten. De afholder sig maske fra at dyrke
forelskelser og oplever ikke, at skolens seksualundervisning
tilgodeser deres behov for oplysning og radgivning. Det kan give de
unge psykiske problemer, og foreeldrene og skolen bgr sikre, at de
unge informeres om deres muligheder for seksualitet og
hjeelpemidler hertil, evt gennem Paedagogisk Psykologisk
Radgivning eller en sexologisk klinik.

Diagnosebestemmelse

Hos det nyfadte barn ses de dbne defekter umiddelbart. De lukkede
kan vise sig ved buler eller andre forandringer i huden péa ryggen.
Evt kan sivende vandladning veere det eneste symptom.

| fostertilveerelsen er det specielt forhgjet indhold af alfa-
fotoprotein i moderens blod i uge 15-20, som kan pege pa, at
barnet maske har rygmarvsbrok. Det behgver dog ikke at veere
tilfeeldet. Forhgjet indhold al alfa- fgtoprotein i forbindelse med en
fostervandsprgve kan ogsa veere tegn pa rygmarvsbrok, da alfa-
fotoprotein vil sive ud i fostervandet, safremt barnet har et abent
rygmarvsbrok. Scanning vil kunne understgtte diagnosen. Det
kreever da en speciel type ultralydsscanning pa et starre
universitetshospital, ikke blot en almindelig rutinemaessig
ultralydsscanning pa et lokalsygehus.
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Forekomst

I Skandinavien skgnnes, at ca 6 ud af 10~000 fgdes med
rygmarvsbrok. Fra 1985 til og med 1996 fgdtes gennemsnitligt 33
(19-39) barn pr &r med diagnosen. Ikke alle overlever de farste
leveuger. | Danmark lever cirka 1000 med rygmarvsbrok. Der er
stor variation i hyppighed fra land til land.

Arsag og arvegang

Arsagen til rygmarvsbrok kendes ikke, men flere forhold kan
medvirke bl.a. morens indtag af visse medikamenter og manglende
vitaminer tidligt i svangerskabet. Hos omkring 6-7% af alle tilfeelde
finder man en kromosomfejl. Gennem de senere ar er det kommet
frem, at folinsyre spiller en vigtig rolle i fosterets dannelse af
rygmarven, og derfor kan en folinsyremangel hos kvinden ved
undfangelsestidspunktet medfare rygmarvsbrok hos barnet. Noget
tyder endvidere pa, at nogle kvinder har en genvariant, som
medfgrer, at de har stgrre behov for folinsyre end andre har
Herudover indeholder den daglige kost generelt for lidt folinsyre Alle
kvinder, som overvejer en graviditet, anbefales et folinsyretilskud
pa 0,4 mg dagligt gerne to maneder far undfangelsen og tre
maneder hen i graviditeten. Kvinder, som tidligere har faet et barn
med rygmarvsbrok eller en anden neuralrgrsmisdannelse, samt
kvinder, der selv eller hvis partner har rygmarvsbrok, bgr tage et
tilskud pa 5 mg dagligt, nar graviditet planlaegges.

Pavirkning med fosterskadelige stoffer i graviditetens 2 4 uge spiller
ogsa en rolle Visse epilepsimidler, specielt Valproat, afstedkommer
en let gget risiko.

Der fodes dobbelt s& mange piger som drenge med rygmarvsbrok.
Sandsynligheden for, at et foreeldrepar far endnu et barn med
rygmarvsbrok skgnnes at veere 2-5%. Det samme geelder, hvis én
af foreeldrene har rygmarvsbrok.

Forlgb og prognose

Rygmarvsbrok forekommer med store variationer For de fleste
medfarer det varige funktionsbegraensninger, der i hgj grad pavirker
hverdagslivet Fra fgdslen og under opveeksten vil de fleste
gennemga en raekke hospitalskontakter for operation, behandling

og kontrol. Bevaegelsesbegraensninger giver problemer med at
feerdes og stiller seerlige krav til indretning af de fysiske forhold
hjemme og ude. De praktiske problemer med blaere- og
tarmfunktionen er samtidig forbundet med tabubelagte emner som
kropslugte- og lyde. Det stiller krav om planlaegning af hverdagen,
sa bleere- og tarmtgmning foretages jaevnligt og tilpasses de sociale
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aktiviteter, der skal forega. Det er belastninger, som kan medfare
psykologiske og sociale problemer bade for den, der har
rygmarvsbrok, og for resten af familien, og det kreever en stor
indsats fra foreeldrene at handtere disse problemer og at leere
bgrnene at klare sig selv.

Handicappede bgrn har flere psykiske problemer end jeevnaldrende,
karakteriseret ved aengstelse og lav selvfglelse. | den tidlige
skolealder bliver bgrn mere optaget af verden omkring sig, og
hvordan de opfattes af andre. Det geelder ogsa bgrn med
rygmarvsbrok. Pa dette tidspunkt far det en anden betydning for
dem, at de er anderledes, og at livet er uretfeerdigt. De mister
forestillingen om, at rygmarvsbrokket forsvinder og at foreeldrene
kan klare alle problemer. Det bliver vigtigt at have venner og hardt
at fogle sig uden for. Det er samtidig en periode, hvor bgrn i gget
omfang begynder at veere alene eller sammen med jeevnaldrende
uden voksne.

De naevnte problemer forsteerkes af en tidlig pubertet. Nogle at
pigerne far allerede menstruation i 9-10 ars alderen.
Mobningsproblemer kan ogsa komme til syne pa dette tidspunkt,
hvor bgrnene er sarbare. De forteeller ikke alt om disse problemer til
foreeldrene derhjemme, og faglelsen af ensomhed i skolen kan veere
stor. De begynder over for sig selv at begrunde al form for
modgang med rygmarvsbrokket. Foraeldre ma veere opmaerksomme
pa bgrnenes signaler og tage sig tid til at tale om deres oplevelser
og tanker pa bgrnenes praemisser: at det faktisk er vanskeligt og
trist at veere begraenset i sine muligheder for udfoldelse. Samtidig
er det vigtigt at fokusere pa barnets staerke sider, motivere det til
at styrke disse og til at afprave mulighederne for et aktivt liv, ogsa
selv om det skal forega fra en kagrestol.

De unge oplever problemer med kontrol af urinladning og affgring
som seerlig stort, fordi det er sveert at bevare vaerdigheden, nar
man skal have hjeelp pa toilettet. De forsgger at lgse det ved at lade
veere med at teenke pa kroppen. For foraeldre kraever det en seerlig
indsats at finde balancen mellem at hjeelpe og at overlade opgaven
med den personlige hygiejne til barnet med rygmarvsbrok. Det kan
veere vanskeligt for foreeldre at erkende, nar den unge er ved at
blive voksen, og at de personlige greenser derfor flytter sig.

Det er ikke de fysiske funktionsbegraensninger, men snarere de
personlige egenskaber til at handtere at leve med disse, der
haemmer mennesker med rygmarvsbrok i en almindelig social og
arbejdsmeessig integration. Det er derfor vigtigt at stgtte bgrn og
unge med rygmarvsbrok til udvikling af selvsteendighed og arbejde
hen imod uafhaengighed af foraeldrene ved gradvis selv at overtage
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ansvaret for den praktiske handtering af falgerne af rygmarvs
brokket.

Andre typer af misdannelser

Spina bifida oculta

Misdannelse af ryghvirvierne! hvor torntappen mangler og
rygmarvskanalen ikke er lukket bagtil, men uden udposning af
nerveveevet. Det kan ikke ses umiddelbart, men pa rgntgen.
Medfarer ikke funktionsnedseaettelser.

Meningocele

Som spina bifida oculta, men der er tillige udposning at
hjernehinden, men rygmarven ligger, hvor den skal og er ikke
misdannet. Der kan veere en bule ud fra stedet Rygmarvsnerverne
er for det meste normale, og der er hud hen over brokket.

Seerlige funktions- og indsatsomrader

Behandling og kontrol

Personer med rygmarvsbrok bgr veere i regelmaessig kontakt med
bagrnelaeger, urologer, neurokirurger, ortopaedkirurger, neurologer
samt fysio- og ergoterapeuter med specialviden om rygmarvsbrok.

Da behandling og omsorg for bgrn og voksne med rygmarvsbrok
kreever en tveerfaglig indsats, vil forlgbet veere afhaengig af et
kontinuerligt tveerfagligt samarbejde. En manglende tveerfaglig
indsats og koordination kan gge sygeligheden blandt mennesker
med rygmarvsbrok.

Ifalge Sundhedsstyrelsens vejledning om specialeplanleegning og
lands- og landsdelsfunktioner i sygehusveesenet fra 1996 bgr den
forste behandling foregéa pa Rigshospitalet, Arhus
Universitetshospital eller Odense Universitetshospital. Opfglgning,
kontrol o0.s.v. bar forega péa et af disse 3 hospitaler eller Alborg
Sygehus.

Umiddelbart efter fadslen overflyttes barnet til et hospital med
specialviden pa omradet. Her vil bagrnelaeger, barnekirurger,
neurokirurger, bgrneortopaeder og bgrnefysioterapeuter sammen
vurdere, om barnet kan opereres for rygmarvsbrok. Det vurderes,
hvilke nerver, der er involveret ved at undersgge barnets reflekser,
folesans, urin- og affgringsmgnster. Ved hjeelp af CT-scanning
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undersgges hjernen for eventuel forekomst af hydrocephalus. Hvis
ikke brokket lukkes, vil der pa et tidspunkt ga infektion i det abne

rygmarvsbrok med senere spredning af infektionen til beteendelse i
hjernehinden, meningitis.

En lukning af et abent rygmarvsbrok foretages i lgbet af de farste
levedggn. Det kan blive ngdvendigt at bruge hudtransplantation for
at fa deekket brokket. Som fglge af lukningen gges risikoen for at
barnet udvikler vand i hovedet. Det vil naesten altid blive behandlet
med indlaeggelse af en ventil, ofte i lgbet af de forste 1-3 uger. Ved
en sadan operation laegges et dreen ind i hjernen, hvilket forbindes
med en slange, som fgres under huden og ned i bughulen I de
forste levemaneder ma ventilen ofte udskiftes pga. tilstopning eller
infektion.

Hvis ventilen ikke virker, sker der en ophobning af veeske i hjernen.
Hos bgrn mellem 0-2 ar, hvor kraniet endnu ikke er helt
sammenvokset, viser dette sig ved, at hovedomfanget gges.
Bagrnene vil ogsa have kvalme og starre sgvnbehov end normalt.
Nar bgrnene er over 2 ar, har kraniet lukket sig, og de bliver mere
syge, hvis der ophobes vaeske. Det kan vise sig ved eksplosive
opkastninger, solnedgangsblik, dgsighed og hovedpine.

P& grund af nedsat fglesans i huden og smertesans skal man vaere
opmeerksom pa risikoen for tryksar i forbindelse med f.eks. sko,
skinner, korset eller fodskapsler samt forbraendinger fra f.eks.
radiatorer. Den ggede risiko for sardannelser ved seksuel aktivitet
kan forebygges ved at bruge glidecreme.

Bgrn med rygmarvsbrok har pa grund af deres mindre mobilitet et
nedsat kalorieforbrug sammenlignet med andre bgrn, hvorfor man
ogsa bgr vaere opmaerksom pa risikoen for overveaegt. For at
forebygge forstoppelse bgr barnet fa rigelig med fiber og veeske.

Urinveje og tarmfunktionen

Det er ngdvendigt at fglge urinvejenes funktion lgbende for at
forebygge nyreskader. Gennem barndommen skal barnets nyre- og
bleerefunktion kontrolleres jeevnligt. Det er ngdvendigt med
mellemrum at undersgge barnets urin for bleerebetaendelse.
Derudover er det ngdvendigt at tilbyde lgbende forebyggende
antibiotisk behandling for at undga betaendelse i nyrerne og bleeren
(Se ogsé note).

Hvis barnet har hgjt bleeretryk, bgr man tidligt pabegynde daglige
kateterisationer, sakaldt RIK: Ren Intermitterende Kateterisation
Herved indfgres et kateter gennem urinrgret op i blaeren og bleeren
bliver tamt. Derved undgas ogsa, at der star urin tilbage i bleeren,
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som kan give infektion. Det er oftest ngdvendigt at ggre 5-6 gange
om dagen. Hvornar barnet begynder at kunne klare en sadan
kateterisation selv afhaenger meget af det enkelte barn og ikke
mindst dets finmotorik og fedme. Nogle bgrn kan klare det fra de er
5 ar, andre senere. Bgrn med rygmarvsbrok har sjaeldent sa god
folelsessans i urinrgret og endetarmsabningen, og er derfor heller
ikke sa generede af kateterisationen. RIK kan desuden hjeelpe
nogle, som har normalt tryk, til at blive kontinente.

Bleeren pavirkes pa forskellig vis afhaengig af brokkets placering.
Forskellige urologiske undersggelser kan klarleegge, hvilke
problemer personen har. Ved en urodynamisk undersggelse
afdeekkes bleerefunktionen. Der lsegges et kateter i
urinvejsabningen (eller gennem maven) og endetarmsabningen.
Elektroder monteres. Blaeren fyldes langsomt med vand, og der
males, hvor meget blaeren kan rumme far barnet tisser og med
hvilken kraft barnet tisser. Ved en normal bleerefunktion holder
trykket sig konstant, mens blaeren fyldes, indtil blaeren er helt fuld.
Derefter stiger trykket, blaeren treekker sig sammen og barnet
tisser. Ved en unormal bleerefunktion kan blaeren sta og treekke sig
sammen, mens den fyldes. Derved stiger trykket i bleeren, uden at
barnet tisser. Det kan veere skadeligt for nyrerne. Ogsa tilbagelgb
kan skade nyrerne, safremt det ikke behandles.

MCU er en rgntgenundersggelse med kontrastveeske af blaeren.
Herved kan man se hvordan bleeren ser ud, og om der er tilbagelgb
til nyrerne. Ultralydsscanning bruges til at se, om blaeren er fuld
eller tom, stor eller lille og om nyrebaekkenet og urinledere er
udvidede. Det ggres ved at fgre scannerhovedet hen over
maveskindet. Der foretages ofte ultralydsundersggelse af bleere- og
nyrer 1-2 gange om aret. Ved renografi undersgges nyrernes
funktion ved at indsprgjte et radioaktivt stof i blodet via et drop, og
barnet ligger under en scanner i cirka 20 minutter, hvor der tages
billeder med 3 minutters mellemrum. Man kan derved se nyrernes
funktion og om begge fungerer lige godt.

Bleereforstgrrende operationer kan komme pa tale, hvor man syer
et stykke af tarmen pa bleeren. Hos nogle unge udfares efter
puberteten en operation, hvor der pa urinrgret eller bleerehalsen
indseettes en kunstig lukkemuskel, eller blindtarmen flyttes og
opereres fra blaeren og ud til navlen, sa bleeren kan temmes
herigennem.

Hvad angar tarmfunktionen kan man ved en kombination af
lavement, affaringsmidler, evt. tryk pa maven, hensigtsmaessig kost
og stimulation at endetarmsabningen regulere affgringen hos
omkring halvdelen af bgrnene, s affaringen kun kommer pa
bestemte tidspunkter. Hvis der er konstant sivende affgring kan
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man hos stgrre bgrn og voksne bruge en analtampon til at lukke
endetarmsabningen med. Tarmskylning kan ogsa forega gennem en
stomi, hvor blindtarmen er fgrt ud pa maven.

Motorisk funktion

Mange bgrn med rygmarvsbrok har brug for hjeelpemidler og
fysioterapi for at komme til at g4. Som udgangspunkt er det vigtigt
at stgtte barnet i at komme op at sta og ga tidligt, fra 1 ars alderen.
Selvom perspektivet for nogle vil veere at bruge kgrestol ud i
fremtiden, er det vigtigt at lesere at g3, hvis det er muligt, for at
bevare nogen gangfunktion. Det vil f.eks. veere en fordel at kunne
flytte sig til fods fra karestol til toilet, til seng eller ind i en bil.
Denne mulighed for selvstaendighed forbedres ved at leere at ga.

At kravle og sidde fremmer muskelforkortninger, mens
opretstaende stilling modvirker sddanne. Ved hjeelp af benskinner
sikres, at led og knogler belastes hensigtsmaessigt. Det er seerlig
vigtigt, mens bgrnene vokser, og skinner skal udformes og justeres
lebende herefter. Foraeldrene og barnet ma hjeelpes til at betragte
skinner som en naturlig del af barnets pakleedning. Fysioterapi er
nagdvendig til at igangseette aktiviteter, sa barnet kan traene sig selv
i dagligdagen, samt til at vejlede og til at sgrge for justering af
hjeelpemidlerne, herunder skinner og fodtgj. Personer med
rygmarvsbrok har ret til gratis fysioterapi efter sygesikringen.

Det kan blive ngdvendigt med flere operationer for at behandle
fejlstillinger i fadder, knae og hofter. Nogle bgrn udvikler
rygskeevhed, skoliose, som kan blive ngdvendig at behandle med
enten korset eller ved et kirurgisk indgreb.

En senkomplikation kan veere slidgigt i skuldre og handled som
folge af brug af krykker.

Beveegelseshandicappet og andre funktionsnedseaettelser vil medfagre
behov for seerlig stgtte i daginstitution og skole Der vil i reglen veere
behov for en paedagogisk-psykologisk vurdering af barnet og en
vejledning til personalet, udfeerdiget i samarbejde med fysio- og
ergoterapeuter. Der vil ofte veere brug for praktisk hjzelp til
toiletbesgg, udflugter uden for institutionen m,v. Desuden ved
undervisning i idreet og andre manuelle fag. Behovet for stgtte
vurderes af enten kommunens daginstitutionskontor eller
Paedagogisk Psykologisk Radgivning.
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Indlaering

De fleste bgrn med rygmarvsbrok og hydrocephalus vil have
specifikke indleeringsvanskeligheder og behov for
specialundervisning. Desuden kan forstyrrelser i
personlighedsudviklingen og i den sociale udvikling kreeve seerlig
indsats. Det er vigtigt, at bgrnene og de unge har mulighed for at
komme ud og deltage i aktiviteter uafhaengigt af foreeldrene. Det
forudsaetter mulighed for personlig hjeelp til praktiske ggremal som
ledsagelse og karsel. For nogle kan det veere en mulighed at bryde
skoleforlgbet med et skift til efterskole eller hgjskole, nar de unge
har alderen til det. Psykologisk stgtte eller anden radgivning kan
veere ngdvendig. Hjeelpen kan sgges gennem Paedagogisk
Psykologisk Radgivning i kommunen.

Bgrn med neurologiske forstyrrelser som rygmarvsbrok vil ikke pa
normal made registrere sanseindtryk og nervesignaler fra deres
egen krop, og far derfor ikke pa normal made og til normal tid en
kropsopfattelse. Nogle af problemerne skyldes de neurologiske
forstyrrelser, men kan ogsa vaere manglende stimulation i
forskolealderen pa grund af, at bgrnene ikke umiddelbart far de
samme udfordringer og indtryk som andre bgrn ved at kravle, klatre
og springe. De har faerre muligheder for at bevaege sig omkring i
den tidlige alder, hvilket kan forsinke udviklingen af en
rumopfattelse. Det drejer sig f.eks. om bedgmmelse af afstand og
starrelsesforhold. Rumopfattelsen er bl.a. ngdvendig for at kunne
anvende metersystemet og bedgmme rumfang.

Ved rygmarvsbrok er sprogudviklingen gennemgaende god, seerlig
nar det geelder tilegnelse af ordforrad og korrekt
saetningsopbygning. Derimod ligger sprogforstaelsen for det meste
under gennemsnittet. Nogle bgrn med rygmarvsbrok udviser det
man kalder hyperverbal adfeerd. Det betyder, at de snakker meget,
men uden at formidle noget af betydning. Der er en klar
sammenhang mellem hyperverbal adfeerd og vand i hovedet
kombineret med udviklingshaemning.

Hos de bgrn, der far hydrocephalus, vil der ofte vaere problemer
med at fortolke og analysere synsindtryk og med at samordne syn
og bevaegelser. De vil ofte veere leenge om at leere at skrive og
leese. Skriften kan veere darlig og forega langsomt, og der kan veere
problemer med at forsta det laeste, selv om de laerer at laese hurtigt
og flydende. Regning og matematik er for de fleste endnu
vanskeligere. Problemer med at samordne syn og bevaegelser kan
give vanskeligheder med at besta en kgreprgve og med at klare
visse uddannelser og jobs.
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Stgttebehov i1 forhold til den sociale lovgivning

Ved behov for social stgtte rettes henvendelse til kommunen, som
skal sarge for, at familien far den ngdvendige radgivning, og at der
aftales koordination af indsatsen fra de forskellige instanser. Der vil
veere behov for raddgivning og vejledning bl.a. om handicappets
betydning for familien i dagligdagen og om mulighederne for at
kompensere for merudgifterne. Det vil veere ngdvendigt at inddrage
seerlig sagkundskab. Det kan veere fra sygehusenes
neurokirurgiske- eller andre specialafdelinger, og fra institutioner
med seaerligt kendskab til rygmarvsbrok, f.eks. Solbakken i Arhus og
Specialkonsulentordningen for bevaegelseshandicap.

Hel eller delvis kompensation for tabt arbejdsfortjeneste kan sgges
af en eller begge foreeldre i forbindelse med undersggelser,
ambulant kontrol eller indlaeggelse af barnet til behandling. Hvis det
anses for ngdvendigt at passe barnet i eget hjem, kan samme
ydelse bevilges til en af foreeldrene. Det vil geelde for mange bgrn
med rygmarvsbrok i det farste levear, hvor de gennem gar en
reekke undersggelser, behandlinger og operationer og derfor har
brug for den tryghed, der ligger i at blive passet hjemme. Det kan
desuden veere ngdvendigt, hvor der er brug for regelmaessig
temning at bleere og tarm.

Merudgifter pa grund af rygmarvsbrok kan deekkes til bgrn og unge.
Det kan f.eks. veere til medicin, ekstra vask, ekstra bleer, tgj og sko
samt transportudgifter til undersggelser og fritidsaktiviteter. Der er
ogsa mulighed for at fa aflastning, f.eks. som hjaelp til renggring
eller barnepige. For at fremme den unges mulighed for at deltage i
aktiviteter uafhaengigt af foreeldrene kan der sgges om
ledsageordning eller personlig statte. Udgifter til handicaprelaterede
kurser kan sgges til hele familien.

Merudgifter til voksne deekkes i mindre omfang end til bgrn, og
voksne der modtager fartidspension, kan normalt ikke fa daekket
merudgifter. | seerlige tilfeelde kan voksne i eget hjem med et
vidtgaende fysisk handicap fa deekket udgiften til ansaettelse af en
personlig hjaelper til pleje, overvagning og ledsagelse.

Rygmarvsbrok kan medfgre behov for en reekke forskellige
hjeelpemidler, f.eks.: katetre, urinposer, bleer, blebukser,
vaskemaskine og tgrretumbler. Desuden fodkapsler, skinner,
korsetter, sarlige bandager, stokke, rollator, stakgrestol, manuel og
elektrisk kgrestol, andre specielle elektriske kgretgjer, seerligt
fodtgj, klapvogn, specialcykel. Der kan blive tale om statte til kab af
bil. En computer kan for nogle veere et ngdvendigt hjeelpemiddel til
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at fremme koncentration og indleering eller til at f& nogle
fritidsmuligheder og samvaer med kammerater eller sgskende.

Kommunen kan, til bern og voksne med bevaegelseshandicap, yde
hjeelp til ngdvendig indretning af boligen for at ggre den bedre
egnet til at bo i.

Der vil i mange tilfeelde veere behov for vejledning ved gnske om
kagrekort og bil valg af uddannelse og erhverv samt eventuel
ansggning om revaliderings stgtte Hvis erhvervsevnen er veesentlig
nedsat kan fgrtidspension sgges. Der kan sgges bistands- eller
plejetillaeg til pensionen, nar det er ngdvendigt med hjeelp fra andre
til personlige ggremal som toiletbesag, spisning og paklaedning.
Personer, der er i arbejde pa trods af vaesentlig nedsat
erhvervsevne, kan sgge invaliditetsydelse.
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Beskrivelsen er udarbejdet af CSH pa grundlag af
litteraturgennemgang, kontakt til fagpersoner og familier med
rygmarvsbrok samt Rygmarvsbrokforeningen af 1988. Beskrivelsen
er kommenteret af familier og personer med rygmarvsbrok,
specialkonsulentordningen for bevaegelseshandicappede samt
falgende fagpersoner:

Winnie Aborg, fysioterapeut, og Ruth Norling Sgrensen,
ergoterapeut,
Solbakken, Hgjbjerg, tif. 8627 1233

Niels Illum, afdelingsleege, og Bodil Teide, sygeplejerske,
Barneafdelingen, Rigshospitalet, tif. 3545 4064

Harald Lie, kommuneleaege,
Arhus kommune, tif. 8614 1575

Erling Nathan, overleege, dr.med.
Bagrneafdeling A Skejby Sygehus, tif. 8949 6746

Elise Petersen, psykolog
Juliane Marie centret afs. 4073, Rigshospitalet, tif. 3545 4064

John @stergaard, overleege, dr. med.,
Barneafdeling A, Skejby Sygehus, tIf. 8949 6708

Note:

Preecise anbefalinger vedrgrende behandling og kontrol, herunder
urologiske undersggelser, findes i et forslag til protokol udarbejdet
af en arbejdsgruppe under Sundhedsstyrelsen. Protokollen
forventes at blive offentliggjort i en rapport fra Sundhedsstyrelsen
medio 1999.
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Denne beskrivelse er udarbejdet af:

CSH Kbh: Bredgade 25, Opg. F, 5.sal, 1260 Kgbenhavn K. 3391

4020
CSH Arhus: Vesterport 3, 3.sal, 8000 Arhus C, 86763022
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