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Forord

Nitverket for sjukgymnastinsatser for barn och ungdomar med ryggmirgsbrack bildades varen
2005. Syftet var att ta fram ett nationellt vardprogram tillsammans med andra yrkesrepresentanter
som regelbundet triffar dessa barn och ungdomar. Nitverket skulle formulera riktlinjer och
foresla ett uppfoljningsstatus for sjukgymnastisk bedomning samt ge rekommendationer for
sjukgymnastinsatser genom att granska relevant litteratur och kartldgga anvindbara
métinstrument. Malet var att sjukgymnastinsatser har god kvalitet och ar likvirdiga i hela landet.
Nitverket vinde sig till sjukgymnaster med lang erfarenhet och sirskilt intresse av arbete med
barn och ungdomar med ryggmargsbrack. Via habiliteringssektionen erbjods sjukgymnaster
runtom i landet att medverka i ndtverket. Det visade sig att nio sjukgymnaster var intresserade
och hade mojlighet att medverka aktivt vilket sanktionerades hos respektive arbetsgivare. Hela
nitverket triffades forsta gangen i augusti 2005 och hade gemensamma méten 2-3 ganger per ar i
tre ar. Nitverksarbetet har dven pagatt fortlopande i sma arbetsgrupper.

Nationella riktlinjer for sjukgymnastinsatser bestar av tre delar: kapiteltext, uppfoljningsstatus
och manual. I kapiteltexten finns rekommendationer for sjukgymnastinsatser, baserade pa samlad
kompetens i nédtverket och aktuell kunskap om barn och ungdomar med ryggmérgsbrack.
Uppfoljningsstatus kan anvindas som arbetsredskap och avser fraimst beddmning pa av
funktionstillstand enligt ICF:s klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hilsa (ICF
2003). Bedomning av aktivitet och sjdlvstindighet pa nivaerna funktionshinder och hélsa foreslas
ske enligt de befintliga rutinerna inom habiliteringsverksamheten och i samrad med Gvriga
medarbetare i habiliteringsteamet.

Dessa riktlinjer ingar som en del i det nationella vardprogrammet f6r barn och ungdomar med
ryggmirgsbrack. Natverket ser en framtida utveckling dér riktlinjer for sjukgymnastinsatser d@ven
ingar i ett nationellt kvalitetsregister och ddr uppfoljningsstatus kan ldggas in i datoriserade
journalsystem.
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Bakgrund

Flertalet barn och ungdomar med ryggmargsbracket far motoriska problem till f61jd av nedsatt
motorisk och sensorisk funktion i benen, balen och @ven i armarna. Sjukgymnasten efterstriavar
att forbittra kroppsfunktioner och kroppsstrukturer samt att stimulera barnet till sjdlvstindig

aktivitet och delaktighet i dagligt liv.

Kroppsfunktion, aktivitet och delaktighet

De mest typiska symtomen hos barn och ungdomar med ryggmérgsbrack dr nedsatt motorisk och
sensorisk funktion i benen. Symtomens utbredning bestdms av var pa ryggraden bracket &r
lokaliserat och i vilken utstrackning nervtradarna &r skadade (se kapitlet Spinal dysrafism). Den
neurologiska skadenivan bedoms utifran muskelfunktionen nedanfor bracket, vilken kan variera
fran ndstan normal funktion till utbredda perifera pareser i benen [1-4]. Ledkontrakturer och
felstdllningar #r vanligt forekommande vilket kan forsvara mojligheterna att kunna sta och ga [5].
Formagan att forflytta sig skiljer sig saledes mellan olika individer. Vissa barn kan ga utan stod
medan andra dr beroende av ortoser och ganghjialpmedel eller rullstol for att forflytta sig
sjalvstandigt. Den nedsatta sensibiliteten utgor konstant en risk for sittsar och skador i benen.
Aven benskorhet [6] och 6kad risk for frakturer forekommer och frakturer i benen kan uppsta

utan smartsymtom.

Flertalet barn och ungdomar med ryggmairgsbrack har dven nedsatt funktion ovanfor bracknivan,
vilket tillsammans med andra avvikelser brukar relateras till forekomsten av Chiari’s
missbildning och tidig intrakraniell tryckstegring till f6ljd av hydrocefalus (se kapitlen om
Chiarirelaterade symtom och Hydrocefalus). Typiska symtom pa nedsatt motorisk funktion ar
hypotonus och muskelsvaghet i bal och armar, stord dgonmotorik, nedsatt koordination och
langsamt rorelseutforande [7-13]. Muskelsvagheten i bal och armar kan paverka
kroppshallningen negativt sa att dven formagan till sjalvstiandig forflyttning och andra dagliga

aktiviteter forsvaras ytterligare [14].

Manga barn och ungdomar med ryggmargsbrack har ocksa kognitiva svarigheter som kan
innebira en ojamn begavningsprofil, nedsatt visuospatial funktion och/eller neuropsykologiska

svarigheter [15-19]. Det medfor i sin tur att barnen och ungdomarna inte blir lika sjidlvstiandiga i



vardagen som jamnariga kamrater utan funktionsnedsittning [20, 21]. Kombinationen av
medicinska, motoriska och kognitiva svarigheter @r komplex och skapar ofta problem med att

leva upp till olika krav och forvéantningar i dagligt liv, 4ven i en vilkdnd miljo.

Barn och sirskilt ungdomar med ryggmargsbrack 16per risk att forsdmras 6ver tid och kan
ddrmed forlora bade motorisk och sensorisk funktion. Luxation eller subluxation av hoftlederna
forekommer ofta hos barn och ungdomar med medelhog eller hog brackniva. Vid hoga
bracknivaer #r ocksa progredierande skolios vanligt forekommande [3, 5, 22], vilket ytterligare
kan forsamra forflyttningsformagan [23, 24]. Orsaker till forsamring kan vara symtom fran
cystbildning i ryggmérgen (syringomyeli) [25] eller fjittrad ryggmirg (tethered cord syndrome,
TCS) [26] (se kapitlet Fjittrad ryggmairg och syringomyeli). Vanligaste symtom vid TCS dr
tilltagande muskelsvaghet, forsamrad gangférmaga, skolios och smirtor [27]. Ett vanligt problem
hos ungdomar med ryggmairgsbrack ar langvarig smirta, t ex huvudvirk eller smarta i nacke,

axlar och rygg [28-30].

Barn som har hydrocefalus I6per #ven risk att utveckla dvervikt. Overvikten i kombination med
muskelsvaghet och muskelpareser kan i sin tur leda till inaktivitet och forsimrad kondition,

sarskilt for de barn som bara forflyttar sig med rullstol [31].

Rekommendationer
Nyfoddhetsperioden dr viktig for familjen kring barn som fods med ryggmirgsbrack. Ofta

innebir det ett totalt omhindertagande av det nyfodda barnet och mycket stod till hela familjen.
Sjukgymnasten har en viktig roll i att stimulera barnet i sin utveckling samt att handleda barnets
fordldrar. Riktlinjer for sjukgymnastisk intervention for barn och ungdomar med ryggmérgsbrack
finns beskrivet i litteraturen [3, 32-34]. Didremot finns endast ett fatal studier som beskriver
effekter av sjukgymnastisk intervention. F6ljande rekommendationer bygger darfor framst pa

kliniska erfarenheter hos sjukgymnasterna i det nationella néatverket.

En generell rekommendation &r att stimulera till en 6kad fysisk prestationsférmaga och kad
kondition [13, 31]. Sa tidigt som m&jligt paborjas allsidig trining av kroppskidnnedom och
formaga att ta hand om sin kropp — som ett led i utvecklingen till sjilvstindighet. For yngre barn

brukar sjukgymnasten instruera fordldrarna om ldmpliga dvningar som integreras i barnets lekar



och andra aktiviteter. Ungdomar brukar foredra att trdna med redskap i en triningslokal
tillsammans med jaimnariga. Behovet av motorisk tréining varierar mycket mellan individer och
vid olika aldrar men flertalet av de mindre barnen behdver extra stimulans for att utveckla
optimal rorelseformaga. Stod och uppmuntran behdvs i samband med triningen och regelbunden
uppfoljning med utvirdering av trianingseffekter dr viktig for barnen och ungdomarna som oftast

har en lagre fysisk aktivitetsniva jamfort med jamnariga utan funktionsnedséttning [31].

1. Regelbunden uppfdljning

Sjukgymnastisk uppfoljning bor goras genom regelbundna kontroller tva ganger/ar for barn i
forskolealdern och en gang/ar i skolaldern och upp till vuxen alder, helst i samarbete med det
multiprofessionella team som barnen och ungdomarna bor ha tillgang till [3, 33, 34].
Rutinuppf6ljning bor innefatta bedomning av motorisk/sensorisk funktion i benen, balen och
armarna (se uppfoljningsstatus) samt av sjilvstdndighet och delaktighet 1 dagliga aktiviteter.
Vissa av de bedomningsinstrument som rekommenderas dr testade for barn med ryggmargsbrack;
myometer [3], Level of Sitting Scale [35, 36] och Pediatric balance scale [37]. Vid analysen av
varje individs forutséttningar maste hiansyn tas till den heterogenitet som kénnetecknar
diagnosgruppen; varierande bracknivaer, dvriga neurologiska symptom samt

utvecklingsperspektivet och barnets alder.

2. Ortoser — std/gangtraning

Manga barn med ryggmirgsbrack kan ga pa egen hand, men har svart att sta stilla pa grund av
svaghet i vadmuskulaturen [38]. De flesta behover nagon form av ortoser for att sta och ga och
for att felstdllningar i hoft- knd- och fotleder ska motverkas [39]. Sacral skadeniva medfor
svaghet 1 vadmusklerna, vilket krdver extern stabilisering av fotleden med en underbensortos [40,
41]. Vid lumbal skadeniva okar muskelpareserna och helbensortoser blir nodvindiga for att
barnet ska kunna sta uppritt. Huruvida barnet kan behdva bal-ben-ortoser med knéleds-las och
backensegment med mekanisk hoftled beror pa muskelstyrkan i kndextensorerna och stabiliteten i
hoftlederna. For barn med hog lumbal/thorakal skadeniva &r det aktuellt med statridning och da
anvinds staortoser ofta i kombination med nagon form av forflyttningshjialpmedel t.ex. swivel
walker eller starullstol. Regelbunden statraning kan vara ett komplement till gangtriningen - for

att motverka kontrakturer och stimulera tarmfunktionen samt for att barnet ska uppleva kroppen 1



uppritt lage. Vilken typ av ortos som ett barn behover avgors inte enbart av skadeniva, utan

ocksa av faktorer som spasticitet och kontrakturer [42-46].

Anvindningen av ortoser stiller alltid krav pa individuella anpassningar i barnets narmiljo. Redan
under forsta levnadsaret planeras och forbereds anviandning av ortoser for att uppna gangférmaga.
Det ar viktigt att barnet far hjilp att acceptera sina ortoser sa att dessa upplevs positiva och
anvindbara. Barn med lumbal brackniva och god muskelstyrka i kndextensorer behaller som
regel funktionell gangférmaga upp i ungdomsaren. Daremot ér det vanligt att barn med svaga
kndextensorer som anvinder bal-ben-ortoser endast gar vid traningstillfillen eller i sérskilt
anpassade situationer. For att ortoserna ska kunna integreras 1 vardagen behover barnet 6va att:

- taav/pa ortoserna

- gaoch pa andra sitt forflytta sig med ortoserna

- taemot sig och fallteknik

- inspektera huden pa benen och lokalisera tryckmérken
Hur mycket barnet kommer att vilja ga beror till stor del pa hur anstringande gangen upplevs. En
lamplig metod att undersoka anstringningsgraden vid gang ér att berdkna energikostnaden enligt

physiological cost index (PCI) [47-49].

3. Strategier for sjalvstandighet

Sjalvstiandighetstraning bor paborjas redan i tidig alder. Personerna i nitverket kring barnet
behover savil handledning som information och utbildning under olika faser av barnets uppvixt.
Manga barn #r hjdlpta av att anvinda ett aktivitetsschema och de behover tidigt vara med i
processen att gora en struktur av olika aktiviteter och hindelser under en dag. Dessa
rekommendationer om struktur och fasta rutiner géller for alla aldrar. Det kan ibland vara
lampligt att anvinda bilder/text for att underlétta lirandeprocessen av de moment som ingar i en
aktivitet. Ett ytterligare stod vid inldrning kan vara att steg for steg verbalt guida en individ under

en aktivitet, t ex vid forflyttning fran golvet i och ur rullstolen.

4. Forflyttningstraning

Utover gangtraning handlar forflyttningstraning fraimst om rullstolstraning, bade med och utan
ortoser pa. En annan viktig del av triningen &r att 6va forflyttningar i bemirkelsen att dndra

position och att flytta kroppen fran en position till en annan. I forflyttningstraning ingar dven att



lara tekniker for rullstolsanvindning i kombination med anpassningar i ndrmiljon, sdrskilt
nodvéndigt for att underlitta forflyttning vid toalettbesok. Som ett led 1 forflyttningstraningen bor
barnet kunna lyfta sig upp i rullstolen med hjdlp av armarna [50]. Genom att regelbundet under
dagen lyfta sig upp med armarna frimjas ocksa god armstyrka och risken for sittsar hos individer

som sitter hela dagarna minskar.

5. Anpassad sittstallning
Redan i tidig alder ldaggs stor vikt vid att barnet sitter stabilt och symmetriskt. Vanligt dr att

sjukgymnasten tillsammans med arbetsterapeuten provar ut och anpassar olika sittstdllningar som
ar funktionella for barnet i dagliga aktiviteter och i vila. Sarskilt giller detta for barn som har en
hog brackniva och som forvéntas sitta under storre delen av dagen. Det innebir att sjukgymnasten
ocksa gor bedomningar av kroppshallningen i olika sittpositioner — i vila, vid rullstolskdrning och
vid andra aktiviteter — som utgangspunkt for atgarder och uppfoljningar. Barn med
progredierande skolios ordineras ibland en korrigerande korsett medan barn med instabil
kroppshallning ibland ordineras en sittstods-korsett. Korsetterna ger stod och stabilitet i sittande

men de kan forsvara eller utgora ett hinder vid forflyttningar.

6. Rérelseomfang
Redan da barnet &r nyfott informeras forédldrarna om risken for kontrakturer till f61jd av barnets

muskelpareser 1 benen. Det forekommer dven att barn har medfédda kontrakturer och det
vanligaste sittet att motverka minskat ledrorelseomfang 4r genom regelbunden muskelt6jning,
speciellt med avseende pa hoftflexorer, knédflexorer och muskulatur kring fotlederna. For de
mindre barnen instruerar sjukgymnasten forédldrarna att utfora tdjningar - med liten kraft och
langvarig passiv progressiv strackning [33]. Ungdomarna far om mojligt sjdlva ta ansvar for eller
utfora muskeltojningar efter att sjukgymnasten instruerat om lampliga positioner for stretching.
Flertalet ungdomar behover dock fortlopande stod av en sjukgymnast for att uppritthalla
ledrorlighet och forhindra kontrakturer. Trots forebyggande atgirder utvecklar anda manga barn

och ungdomar uttalade kontrakturer 1 benen vilket i sin tur kan leda till ortopediska operationer.

7. Muskelstyrka och koordination
Det dr angelédget att ungdomar som ir rullstolsburna eller anviander ganghjdlpmedel har god

muskelstyrka i armar och axlar for att kunna forflytta sig sa litt och smidigt som mdojligt. God

muskelstyrka i armar och axlar dr sannolikt dven av betydelse for att forebygga belastningsskador



och smirta [13]. Styrketrdning av armar och axlar kan tex genomforas med armcykel eller
hantlar. For att framja muskulér uthallighet och en god symmetrisk kroppshallning kan
styrketraning av buk- och ryggmuskler vara aktuell medan styrketrdaning av svaga muskler i
benen sillan dr motiverat, eftersom det kan forstirka den obalans i muskelstyrka som redan rader
kring hoft- knid- och fotleder. Hos vissa barn med nedsatt koordination i armar och hénder kan det

vara aktuellt med malriktad trining for forbattrad funktion.

8. Hjalpmedel
Flertalet ungdomar dr beroende av tekniska hjdlpmedel for forflyttning och andra ADL-

aktiviteter. Forflyttningshjdlpmedel for staende och gang brukar ordineras av sjukgymnasten.
Rullstolar, stolar och vissa andra hjdlpmedel ordineras vanligtvis i samrad mellan sjukgymnast
och arbetsterapeut. Rekommendationen &r att savil behovet som anviandandet av tekniska

hjidlpmedel 6ljs upp regelbundet, av sjukgymnast och/eller av arbetsterapeut.

19 maj 2009
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