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Information
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Denna information har utformats av oss pa kraniofacialt centrum, Akademiska sjukhuset, for dig som
har barn med kraniosynostos.

Vi vet att du och din familj kommer att ha manga fragor om detta samt om vard och behandling. Vi
hoppas att du ska hitta svar pa en del av dina fragor i denna information.

Har du fragor, kontakta:
Kontakta plastikmottagning via e-tjanster www.1177.se

Sjukskoterska 018-611 94 66
Plastikkirurgmottagningen 018-611 54 36
Barnavdelningen for neurologi (95B) 018-611 58 14

www.akademiska.se/kraniofacialtcentrum

Vand for att
lasa mer!

REGION UPPSALA


http://www.akademiska.se/kraniofacialtcentrum

P& Kraniofacialt centrum, Akademiska sjukhuset, arbetar en stor grupp specialister frdn ménga olika
medicinska omraden som ger ditt barn en kvalificerad och fullstéindig behandling.

Behandlingen av barn med kraniosynostos sker inom ramen for sa kallad nationell hogspecialiserad
vard i kraniofacial kirurgi. Det innebdr att operationerna endast far utforas pa sjukhus som fatt
sarskilt tillstand fran Socialstyrelsen. Vi ér ett av tva sddana sjukhus 1 Sverige.

For att hela tiden ldra oss mer och forbéttra vara behandlingsmetoder bedriver vi d&ven
internationellt erkdnd forskning om kraniosynostos.

Overgripande om kraniosynostos

Kraniosynostos

Vid kraniosynostos har en eller flera av de sommar (suturer) som haller
ihop skallens olika ben slutits for tidigt. Dessa suturer ar viktiga for att
skallen och hjarnan ska kunna vaxa. For tidig slutning av en eller flera
suturer leder till att skallen far en avvikande form. Huvudets form paverkas
beroende pa vilken eller vilka suturer som slutits. | de flesta fall av
kraniosynostos har endast en av suturerna slutits for tidigt.

Figur 1: Huvudets suturer. 1. Metopika suturen, 2. Koronaria suturen, 3. Sagittala suturen,
4. Lambdoidea suturen

Orsak

Orsaken till kraniosynostos &r i de allra flesta fall ok&nd. Kraniosynostos kan i vissa fall ha en genetisk
orsak eller vara del i ett syndrom.

Forekomst
| Sverige fods det arligen cirka 80-100 barn med kraniosynostos.

Symtom

Kraniosynostos leder till en avvikande form pa huvudet. Vid vissa typer av kraniosynostos finns en
risk for att det utvecklas ett hdgt tryck inne i huvudet, vilket kan vara skadligt for hjarnans utveckling.
Vissa typer av kraniosynostos kan ocksa ge en 6kad risk for dgon- och synproblem sasom skelning och
brytningsfel.

Behandling

Kraniosynostos behandlas med kirurgi. Det finns tva huvudsakliga skal till att utfora en

operation: ratta till formen pa huvudet samt férebygga eller behandla utvecklingen av hogt

tryck inne i huvudet. Vanligtvis racker det med en operation som utfors ndgon gang under det

forsta levnadsaret. Vilken kirurgisk metod som anvénds beror pa typen av kraniosynostos och

pa barnets alder vid operationen.

Operationen innebar att skalpens hud och skallbenet 6ppnas, men medfor inga ingrepp i hjarnan.
Efter operationen f6ljs barnet med regelbundna besdk hos det kraniofaciala teamet. Uppfdljningen
kan variera nagot beroende pa typen av kraniosynostos, men fortgar atminstone till huvudet har slutat
vaxa vid 8 ars alder.



Lambdoidea kraniosynostos

Lambdoidea & namnet pa suturerna som sitter i bakhuvudet. I de allra
flesta fall av lambdoidea kraniosynostos sluter sig den ena
lambdoideasuturen, d.v.s. antingen hoger eller véanster sida. Nar huvudet
vaxer kan bakhuvudet endast vaxa pa ena sidan och resultatet &r att
bakhuvudet blir asymmetriskt. Bakhuvudet blir plattare pa ena sidan och i
typiska fall ser man ocksa att 6rat sitter langre ner pa den sidan dar
suturen &r sluten. Skallen buktar ut pa sidan motsatt den slutna suturen.

Figur 2: Lambdoidea kraniosynostos

Behandling vid lambdoidea kraniosynostos

Valet av operationsmetod for lambdoidea kraniosynostos beror pa om barnet opereras innan eller
efter ca 6 manaders alder. Orsaken till det &r att skallbenets tjocklek avgor vilken operationsmetod
som rekommenderas. Skallbenet &r tunt vid fédseln och tjocknar efterhand som barnet véxer.

Operation vid 4-6 manaders alder

Skallbenet ar tunt och lampligt for att géra en operation med hjalp av fjadrar eller distraktor. Vid
operationen gors ett snitt i skalpen. Skallbenet intill den slutna suturen 6éppnas upp och en V-
formad metallfjader eller en sa kallad distraktor fésts i det uppsagade sparet i skelettet. Fjadern
kommer sedan gradvis éppna sig och pa sa satt bredda skallen. Efter operationen kan
metallfjadrarna anas och kannas under skalpens hud tills de opereras bort ndgra manader senare.

Distraktorn fungerar pa liknande satt som fjadern och har som syfte att vidga skallbenet gradvis.
Skillnaden &r att distraktorn vidgas manuellt i sma steg en gang om dagen i ca 2 veckor.
Distraktorn opereras sedan bort efter en till tre manader.

Operation efter 6 manaders alder

Skallbenet ar tjockare och lampar sig battre for operation utan fjader eller distraktor. Vid
operationen gors ett snitt i skalpen. Skallens skelett sagas upp och formas om till en symmetrisk
form.

Vardtiden

Forsta dygnet efter operation vardas barnet pa en intensivvardsavdelning for att ha mojlighet till
tatare kontroller omedelbart efter operation. Resten av vardtiden sker pa vardavdelning for barn.
Efter fjaderoperation kan barnet i regel skrivas hem andra eller tredje dagen efter operation.
Vardtiden efter operation utan fjadrar blir i regel en till tva dagar langre.

Uppfdoljning

Fjadern eller distraktorn tas bort en till tre manader efter den forsta operationen med ett enkelt
ingrepp. Uppfoljning sker sedan hos teamet ett ar efter den forsta operationen, vid tre, fem och
atta ars alder. Vid tre ars alder gors en uppfoljande datortomografiundersékning pa sjukhuset pa
hemorten.



Utredning och unders6kning vid kraniosynostos

Remiss
Remiss till Kraniofacialt centrum skrivs ofta av den barnldkare som gjort den forsta
bedémningen av ditt barns tillstand.

Kontaktsjukskoterska
Er forsta kontakt med oss sker via kontaktsjukskoterskan som koordinerar varden for barn med
kraniosynostos.

Besdk pa Kraniofacialt centrum

Under ditt barns forsta bes6k hos oss gors en beddmning av om det finns en kraniosynostos och
om det skulle vara bra att genomfora en operation. Ditt barn bedéms av en grupp specialister
som i regel bestar av plastikkirurg, neurokirurg och 6gonlakare.

Ar det aktuellt med en operation far du som foralder dven traffa teamets psykolog for ett kort
samtal. For en del familjer kan tiden infor en operation kénnas svar och fylld av oro. Vid behov
av fortsatt psykologiskt stdd gors en planering av stddsamtal infér operationen.

Roéntgenundersodkningar

Barn med kraniosynostos genomgar i nagot skede olika rontgenundersokningar. Skelettrontgen
eller datortomografi kan anvéndas for att undersdka skelettet. Ultraljud kan anvandas for att
undersoka skallens suturer. | vissa fall vill man undersdka hjarnan med magnetkamera. Alla barn
som ska genomga en operation undersoks forst med datortomografi.

Sma barn behover i regel lugnande medicin eller sévning infor undersékning med
datortomografi eller magnetkamera.

Genetisk utredning

Under vardtiden for operationen traffar alla barn med kraniosynostos en klinisk genetiker som
beddmer om en genetisk orsak eller syndrom skulle kunna forklara barnets tillstand. Vid
operationen kan ett blodprov tas for analys av forekomst av en eventuell genférandring. De allra
flesta barn med kraniosynostos har inte ett syndrom.

Att gbra en genetisk utredning ar viktigt for att barn med genetiska orsaker/syndrom och deras
familjer ska fa ratt information, stéd och nédvandig behandling. Det finns mojlighet for foraldrar
till barn med syndrom att delta i regionala kompetenscentrums informationsdagar om séllsynta
diagnoser.

Vanliga fragor

Kommer mitt barn att utvecklas normalt?

| de allra flesta fall paverkar kraniosynostos inte barnets utveckling. Sett till alla barn med
kraniosynostos finns det nagot 6kad risk for svarigheter med till exempel inlarning i skolan. Vi
foljer utvecklingen i samband med aterbesoken.



Varfor ska barnet géra en 6gonundersoékning?

Alla barn med kraniosynostos som vi traffar undersoks av en 6gonlidkare och en ortoptist. Vid
ogonundersdkningen tittar man pa om barnet har skelning samt om det finns nagra tecken pé
forhojt tryck i huvudet.

Jag har manga fragor, vart vander jag mig?

Era fragor kan ni med fordel skriva ner och ta med till beséket. Det kommer finnas gott om tid
att stélla fragor till teamet da. Om det &r nagot som bradskar ar ni valkomna att ringa till
kontaktsjukskoterskan vars nummer ni hittar bland kontaktuppgifterna i den har broschyren.
Jag ar jatteorolig, vad kan jag fa for stod?

Att kanna sig orolig i en sadan héar situation ar bade vanligt och helt férvéantat. Teamet har en
psykolog som oftast deltar vid det forsta besoket for att svara pa alla era funderingar. De

foraldrar eller syskon som vill kan fa enskilda samtal med psykologen. Kontaktsjukskaterskan
svarar ocksa garna pa fragor och stottar er infor och efter operationen.

Egna anteckningar

Kontakt Akademiska
Akademiska sjukhuset nas via:
patientkontaki@akademiska.se
pa webbplatsen 1177.se. For Patientkontakt 018-611 30 33,

sjukvardsradgivning ring 1177, Véxel: 018-611 00 00

Oppet dygnet runt. www.akademiska.se

1177 Vardguiden

Du hittar information och
tjanster for din hélsa och vard

www.akademiska.se
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