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Inledning

Barn med ryggmirgsbrick har under senare &r
kommit att utgdra en vidxande andel av det moto-
riskt handikappade barnklientelet. Frekvensen av
denna missbildning bland nyfodda ligger omkring
0,8 °/ . Antalet bland nyfodda har inte okat, men
daremot Overlever en allt storre fraktion av dessa
barn. Denna okade dverlevnad har samband med
en oOkad neurokirurgisk aktivitet. Dels opereras
sjilva ryggmirgsbracket pa mycket vida indikatio-
ner, vanligen redan inom de forsta levnadsdygnen,
och dels har man under senare ar fatt 6kade moj-
ligheter att bemistra den tidigare livshotande
komplikationen hydrocephalus. Flerfalet barn med
ryggmirgsbriack har mer eller mindre utbredda
forlamningar i de nedre extremiteterna och i myc-
ket hog frekvens dessutom skador pd nerverna till
blasa och tarm med dubbelinkontinens som foljd.
De erbjuder dirfor stora och komplicerade habili-
teringsproblem. P& Karolinska Sjukhusets barnkli-
nik har vi haft tillfdlle att folja ett stort antal barn
med ryggmirgsbrack (myelomeningocele), framst
genom att den barnkirurgiska kliniken fungerat
som centrum for urologiska — Kkirurgiska pro-
blemfall. Bland dessa barn kunde vi finna ganska
méanga som var bristfilligt omhindertagna ur all-
min habiliteringssynpunkt. Infor ett symposium
tienterna undersoktes flertalet pediatriskt-neurolo-
hosten 1966 dir olika aspekter av myelomening-
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Barn med ryggmargsbrack utgoér en vaxande
andel av det motoriskt handikappade barn-
klientelet. De har ofta utbredda forlamningar
och nervskador drabbande blasa och tarm.
De erbjuder darfor stora och komplicerade
habiliteringsproblem.

En inventering i Stockholmsregionen visar
att dessa problem icke &r tillfredsstallande
losta. Endast for 7 av 26 overlevande barn
var det totala habiliteringsprogrammet rimligt
tillgodosett. For de ovriga forelag brister i en
rad avseenden — &agnade att forsamra dessa
barns medicinska och sociala framtidsutsik-
ter.

Bo Hellstrom ar docent i pediatrik vid Ka-
rolinska institutet och bitradande overléakare,
Birgitta Jalling ar underléakare och Lillian An-
dersson kurator, samtliga verksamma vid Ka-
rolinska sjukhuset.

ocele-problemen togs upp till diskussion utforde vi
en inventering av den aktuella habiliteringssitua-
tionen for barn med denna missbildning i Stock-
holmsregionen.

Metod och material
Diagnosregistren for samtliga BB-avdelningar,
barn-, ortoped- samt neurokirurgiska kliniker inom
regionen genomgicks for barn fodda 1960—1965.
Aktuella journalhandlingar inforskaffades. Efter-
forskningar rorande det fortsatta forloppet och de
overlevande barnens aktuella situation (varen- som-
maren 1966) utfordes. I alla fall, ddr sa var moj-
ligt, utforde kurator ett hembesok for en delvis
formulirbunden forédldraintervju samt observation
av barnet i hemmiljon. 1 férekommande fall be-
soktes barnet pa institution. Av de uppsparade pa-
tienterna undersoktes flertalet pediatriskt-neurolo-
giskt vid Karolinska Sjukhusets barnklinik, medan
den medicinska bedomningen i nagra fall utfordes
av annan liakare, I tva fall baserade sig de sociala




och medicinska informationerna enbart pa kura-
torsbesok i hemmet och i tva fall enbart pa
brevkontakt.

Resultat

Materialets storlek och mortaliteten uppdelad for
de olika fodelsearen aterfinns i tabell 1. Som fram-
gar av denna levde hilften av de 53 barnen vid
tidpunkten for efterundersokningen. Bland de ti-
diga dodsorsakerna dominerade helt en infektion
av hjarnhinnorna och centrala nervsystemet, bland
de senare hydrocephalus. Av de Overlevande vista-
des 21 barn i fordaldrahemmet, 1 barn hos foster-
fordldrar och 4 pa institution.

Hos de 26 oOverlevande vid efterundersokningen
1966 har olika sektorer av det totala habiliterings-
programmet varit tillgodosedda i mycket vixlande
omfattning.

Kontroll hos habiliteringslikare. 1 25 av fallen har
vi bedomt en regelbunden kontroll hos habilite-
ringslikare som Onskvidrd. Det 26:¢ barnet som
hade ett cervikalt tidigt opererat myelomeningocele
foretedde inga pareser eller inkontinensbesvar. En
tillfredsstdllande kontakt med habiliteringsliakare
har vi ansett foreligga om forédldrarna regelbundet
kontrollerat barnet hos likare vid Kronprinsessan
Lovisas Barnsjukhus, Karolinska Sjukhusets barn-
klinik eller Eugeniahemmet. Sporadiska kontroller
vid dessa eller andra barnsjukhus har vi inte ansett
vara till fyllest. Endast 10 av 25 hade kontrollerats
pa ett tillfredsstdllande satt.

Ortopedkontroll. Den ortopediska Overvakningen
ar av mycket stor betydelse, i manga fall med hin-
syn till kontrakturer, bendgenhet for hoftledsluxa-
tioner och fotdeformitater. Den ortopediska Over-
vakningen har varit relativt vil tillgodosedd och
forekommit i 16 av de 21 fall, dar sadan kunnat
anses motiverad.

Sjukgymnastisk behandling. 19 av de 26 Overlevan-
de barnen har haft sidana motoriska symtom i
form av kontrakturer och pareser att en sjuk-
gymnastisk behandling varit motiverad. Endast i
7 av dessa 19 fall har en sadan behandling regel-
bundet forekommit.

Hydrocephaluskontroll. Den hoga frekvensen av
hydrocephalus i fall av myelomeningocele motive-
rar att alla fall undersoks med tanke pa denna
komplikation och med ganska korta mellanrum.
Som tidigare namnts dr en stor del av mortaliteten
betingad av att en hydrocephalus tillatits progre-
diera. Bland de oOverlevande 26 svarar denna
komplikation fOr att tva patienter blivit retarderade
och institutionsfall genom att deras hydrocephalus
inte i tid atgidrdats neurokirurgiskt. I ytterligare tva
fall har kontrollen varit otillfredsstdllande. Bland
de 22 som antingen inte utvecklat nagon hydro-
cephalus eller blivit shuntopererade forekom inte
i nagot fall en gravare psykisk defekt.

Urinvidgskontroller. Av de 23 fall som foretedde
inkontinens med atféljande bendgenhet for urin-

Tabell 1: Dédlighet bland barn fodda med ryggmiirgsbrdck dren 1960—1965 i Stockholmsregionen.

DODA VID Overlevande
Antal fodda vid efterun-
Fodelse- med rygg- 0—1 ménads I man— Over 2 ars dersoknnigen
ar mirgsbrack alder 2 ars alder alder 1966
1960 6 2 2 1 1
1961 12 2 2 2 6
1962 11 2 5 —_ 4
1963 7 3 - 1 3
1964 9 2 2 — 5
1965 8 - 1 — 7
53 11 12 4 26
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viagsinfektioner har en tillfredsstillande kontroll
av urinvidgarna forekommit i endast 11 fall. En
sadan tillfredsstédllande kontroll har vi ansett fore-
ligga, da patienten kontrollerats med urinprover
med tanke pa urinvigsinfektioner vid flera tillfal-
len och atminstone vid nagot tillfdlle har genom-
gatt en uroradiologisk utredning. Det har varit pa-
tagligt hur fordldrarna betraktat inkontinensen
som det dominerande urologiska problemet och
for dem har inte riskerna med okontrollerade urin-
vagsinfektioner varit lika uppenbara. For den se-
nare morbiditeten och mortaliteten spelar dock
dessa urinvagsinfektioner en avgorande roll.

Vardbidrag. 5 barn av de 17 som var dartill be-
rattigade saknade vardbidrag. I de fall, dar vi ej
ansett vardbidrag vara indicerat, har detta berott
antingen pa att barnet varit institutionsplacerat
eller pa att dess neurologiska handikapp varit
relativt obetydligt i relation till barnets alder.

Totalt Den sammanfattande

slutbedomningen av det totala omhéndertagandet

omhdndertagande.

gav vid handen att endast 7 av de 26 Overlevande
barnen kunde anses vara tillfredsstiallande omhin-
dertagna i alla ovan uppriaknade hénseenden.

Diskussion

Av ovanstidende framgar att omhidndertagandet av
barn med myelomeningocele i Stockholms-regio-
nen fodda under den aktuella perioden har varit
forenat med betydande och allvarliga brister. Det-
ta har flera orsaker. Att i nagra fall en hydroce-
phalus tillatits progrediera utan atgiard kan bero
pa olika instéllning till dessa barns prognos vid
olika neurokirurgiska kliniker. Att den sjukgym-
nastiska behandlingen eftersatts, torde ocksa del-
vis bottna i en viss terapeutisk resignation men

detta ar mycket olyckligt, ty darigenom kan senare
forsok till rorelsebehandling i onddan forsvaras.
Den bristfilliga kontrollen av barnets urinvags-
status dr ocksa deletdar ur prognossynpunkt av skal
som ovan namnts.

Den otillfredsstdllande tidiga overvakningen och
behandlingen av barn med ryggmirgsbrack kan
sakert i viss man aterforas till brister i samord-
ningen av habiliteringsresurserna i Stockholms-re-
gionen. En betydande efterslapning foreligger i
utbyggnaden av habiliteringsavdelningar och insti-
tutioner for bl.a. forskolebarn med motoriska han-
dikapp. En viss resignation och terapeutisk nihi-
lism hos en del likare som kommer i beroring med
dessa barn har ocksa del i ansvaret. En helt annan
aktiv satsning fran forsta borjan dr nodvindig for
att ge barnen med ryggmirgsbrack sa optimala
framtidsutsikter som mojligt. Varden maste centra-
liseras for att bli effektiv och for regionens vid-
kommande torde 1 a 2 specialiserade team vara
nodvindiga. Dessa team maste omfatta habilite-
ringsldkare, ortoped, urolog och sjukgymnaster
med speciell erfarenhet. Dessa behandlingsteam
maste anknytas dels till habiliteringsverksamheten
inom barnsjukhusens ram, dels till den 6ppna var-

dens institutioner.
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