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Ryggmargsbrack — omhéandertagande av nyfédda barn

Vardprogram for fysioterapeutisk intervention

Syftet med vardprogrammet ar att sakerstalla evidensbaserat arbetssatt vid
Fysioterapikliniken, Karolinska Universitetssjukhuset.

Vardprogrammen riktar sig framst till fysioterapeuter internt men aven externt och till
andra som kan tillgodogora sig innehallet.
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Introduktion

Vardprogrammet avser tidigt omhandertagande av nyfodda, opererade barn med
ryggmargsbrack.

Ryggmargsbrack ar en medfédd missbildning som innebér en ofullstéandig slutning av
en eller flera kotbagar i ryggraden och en brackbildning av meninger (hjarnhinna) och
ryggmarg. Under fosterlivet sker slutningen av neuralréret under tredje till fjarde
graviditetsveckan (1-4). Ryggmargsbrack kallas ocksa myelomeningocele som
forkortas MMC. | internationella publikationer anvands begreppet spina bifida. Ett
gemensamt namn for alla slutningsdefekter ar neuralrorsdefekter, fran engelskans
neural tube defects, NTD.

Ryggmargsbrack &r en ovanlig diagnos. | Socialstyrelsens rapport fran 2013 kring
fosterskador och kromosomavvikelser har forekomsten av neuralrorsdefekter i
Sverige minskat signifikant mellan ar 1999-2014 (5-7). Statistiken baseras bade pa
aborterade och foédda barn, vilket gor att antalet levande barn och ungdomar med
nagon av dessa diagnoser i Sverige inte ar helt sakerstalld. Under 2012 foddes 9
barn med ryggmargsbrack (5).

MMCUP ar ett uppfdljningsprogram i syfte att forhindra komplikationer till
ryggmargsbrack och andra medfédda eller tidigt forvarvade skador i ryggmargen och
hydrocefalus (8). MMCUP ar kopplat till ett nationellt kvalitetsregister dar insatser och
behandlingsresultat kan jamféras mellan landets vardgivare och darmed forbattra
vardkvaliteten (9). | juli 2015 var 133 barn med ryggmargsbrack registrerade i
MMCUP. Dessa barn var fodda mellan aren 2007-2014, 54% var pojkar och 46%
flickor (10).

Diagnosen ryggmargsbrack kan stallas redan i fosterlivet, men ibland upptacks
ryggmargsbracket i samband med fodseln. Ryggmargsbracket bor opereras sa tidigt
som modijligt, helst inom 48 timmar (11). Nyfédda med ryggmargsbrack har stort
behov av tillsyn och évervakning pa grund av risker for potentiellt livshotande tillstand
sasom infektioner, urinretention, okat intrakraniellt tryck och Chiarirelaterade symtom
(12). En majoritet av barnen har hydrocefalus som foreligger redan vid fodseln eller
debuterar inom de forsta levnadsveckorna, och genomgar darfor ytterligare en
operation for inlaggning av shunt (13). Pa grund av okad risk for infektion bor
shuntoperationen inte genomforas i samband med priméarslutningen av bracket (14).

Ryggmargsbracket medfor en paverkan pa motorisk funktion och motorisk utveckling
hos barnet. Ryggmargsbrackets niva och utbredning paverkar omfattning och grad av
muskelsvaghet och sensibilitetsbortfall. Det vanligaste ar muskelsvaghet och nedsatt
sensibilitet i ben och fétter. Ibland forekommer en sidoskillnad, déar ena sidan &r
starkare an den andra. Aven nedsatt variation i benrérelser jamfort med barn utan
funktionsnedsattningar har beskrivits (15). Barn med ryggmargsbrack kan @ven ha en
paverkan pa styrka och tonus i balen samt motorik och koordination i armar och
hander (1, 4).
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Felstallningar och kontrakturer i hoft-, kna- och fotleder samt felstallningar i
ryggraden ar vanligt forekommande. Hos barn med ett hogt lumbalt ryggmargsbrack
medfor hoftledsfelstallning i flexion och adduktion, att caput femoris gradvis pressas
superiort och posteriort. Upp till halften av alla barn med ryggmargsbrack har
kontrakturer och skelettdeformiteter av proximala femur och acetabulum som medfor
subluxation eller dislokation av hoftleden. Felstéllningar i fotter omfattar klumpfot och
felstallningar i enbart framfoten, halbenet eller tarna. Kombinationer ar vanliga (4).

Barn med ryggmargsbrack bér omhandertas av ett specialistteam med erfarenhet av
diagnosen. Fysioterapeuten ar en av de professionella som tidigt traffar barnet.
Ryggmargsbrack och hydrocefalus medfor risk for potentiellt livshotande tillstand och
ett flertal funktionsnedsattningar. Ett tvarprofessionellt omhandertagande kravs med
god kommunikation mellan de olika professionerna. Detta sarskilt for att underlatta
foraldrarnas anpassning till den nya livssituationen och de krav som stélls pa dem (4,
12, 16).

Malséattning med den fysioterapeutiska interventionen

Overgripande malséttning:

Att familjen har tillrdcklig kunskap och redskap att ta hand om sitt barn. Att familjen
kanner trygghet i att genomftra det som fysioterapeuten instruerar, i det dagliga
omhéandertagandet av barnet avseende stimulering av rorelse och aktivitet, for att
gynna den motoriska utvecklingen.

En dvergripande malsattning ar att underlatta anknytning och ge barnet stimulans till
generell motorisk utveckling.

Specifik malsattning &ar att:

- bibehalla och/eller forbattra barnets ledrorlighet i syfte att forhindra utveckling
av kontrakturer och felstéllningar i leder

- hitta varierade kroppslagen i syfte att fordela tryck pa skallen, undvika tryck pa
rygg i operationsomrade och optimera andningsfunktion

- foraldrarna ska kunna vanda barnet och béra barnet, kunna ta ut ledrérlighet
pa ett korrekt satt och kunna anvanda eventuella hjalpmedel och ortoser

- tidigt upptacka tecken pa smarta, hydrocefalus och Chiarimissbildning

- folja barnets motoriska utveckling i syfte att sékerstalla varden for barnet och
ge underlag for inriktning av behandling.

Intervention

Det tidiga omhandertagandet av barn med ryggmargsbrack baseras pa Nationella
riktlinjer, vetenskapliga studier, klinisk erfarenhet och lokala riktlinjer. Den
fysioterapeutiska interventionen for barn med ryggmargsbrack ar komplex och
omfattar ett flertal kunskapsomraden.
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Fysioterapeuten bor traffa barnet pa slutenvardsavdelning direkt efter operationen av
bracket. En viktig fysioterapeutisk intervention ar att forebygga kontrakturer i hoft-,
kna- och fotleder och individuellt anpassade 6vningar for att maximera rérelseomfang
rekommenderas under hela uppvaxten (4, 17). Foraldrarna instrueras att utfora
passivt rorelseuttag redan i nyfoddhetsperioden. Felstallningar i leder noteras och vid
behov initieras behandling med ortopedtekniska hjalpmedel. Passivt rérelseuttag i
hoftleder ska utforas med forsiktighet, som vid subluxation eller luxation i héftleder,
for att undvika belastning i ytterlage och sakerstalla att inte felstallningar forvarras (1,
18). Sidliggande position rekommenderas vid undersdkning och behandling for att
skydda vavnader i brackomradet (19).

Muskelstyrkan bedéms genom observation av spontanmotorik i olika
kroppspositioner och vid upprepade tillfallen. Sidoskillnad noteras. For att mata
muskelstyrka hos sméa barn med ryggmargsbrack rekommenderas sedan tidigare en
tregradig skala (20).

Kansel for latt berdring och smartkansel undersoks enligt innervationsschema (21).
Hos denna grupp barn ar det viktigt att testa samtliga dermatom och dessutom flera
punkter inom dermatomet for att fa en sa rattvisande bedémning som mojligt (4).

Muskeltonus i nacke, bal, armar och ben observeras och understks manuellt (22).
Muskeltonus kan bedémas som en del av motorisk utvecklingsbedémning samt
barnneurologisk undersokning (23, 24).

Fysioterapeuten tillsammans med 6vriga vardgivare som traffar barnet noterar
kontinuerligt symtom pa smarta, hydrocefalus eller Chiarimisshbildning hos barnet
(12).

Bedomning av barnets motoriska utvecklingsniva (24) och barnneurologisk
bedomning (23) har betydelse for att kunna ge adekvat behandling och rad till
foraldrar.

Foraldrarna ska ges goda forutsattningar till anknytning och kanna sig trygga i att ta
hand om sitt barn (25). Det &r av stort varde att foéraldrarna ges majlighet att vara
aktiva i omhandertagandet av sitt barn och behandlingen sa tidigt som mojligt.
Fysioterapeuten ger instruktioner om handhavandet av barnet i vardagssituationer
och behandling. Instruktioner om vilostallningar, lagesandringar, forflyttningar,
rérelseuttag och anvandande av eventuella ortoser och dynor ges muntligt.
Foraldrarna erbjuds att fa individuellt anpassad skriftlig instruktion med bildmaterial.
Instruktioner bor ske vid flera tillfallen och kontinuerligt utvarderas. Information och
praktiska dvningar boér vara tydliga, konkreta och ske i en lugn och fértroendefull
atmosfar som skapar utrymme for fragor, forslag och férandringar (4, 26).
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Matmetoder / Utfallsmatt
For att méta barnets ledrorlighet anvands goniometer (27).

For att mata muskelstyrka hos barn i aldern 0-6 manader med ryggmargsbrack
anvands en tregradig skala dar O=ingen, 1=svag och 2=god muskelstyrka. Denna
skala rekommenderas under hela férsta levnadsaret (20).

Kansel for latt berdring och smartkansel undersoks enligt innervationsschema (21).
Vid standardiserad undersokning anvands sakerhetsnal. For att minska obehag hos
det lilla barnet och foraldrarna anvands Kliniskt istéllet ett gem.

Vid beddmning av tonus anvands oftast en kvalitativ beskrivning av muskeltonus i
respektive muskelgrupp. Muskeltonus kan ocksa klassificeras enligt modifierad
Ashworthskala (22). Barnneurologisk undersokning innefattar bedémning av
muskeltonus (23).

Vid neurologisk undersokning kan hela eller delar av Hammersmith Infant
Neurological examination (HINE) anvandas. HINE ar en strukturerad neurologisk
undersokning for barn i aldrarna 1-24 manader. Understkningen omfattar gon- och
ansiktsmotorik, postural kontroll, spadbarnsreflexer och lagesreaktioner, muskeltonus
samt observation av spontanmotorik och beteende (23).

For att bedoma och folja barnets motoriska utvecklingsniva anvands Alberta Infant
Motor Scale (AIMS). Bedémningsinstrumentet &ar standardiserat fér bedémning av
motorik hos barn mellan 0-18 manaders alder. Barnet undersoks i ryggliggande,
sittande, magliggande och stdende position. For nyfodda, opererade barn med
ryggmargsbrack innebar detta vanligen undersokning endast i ryggliggande och
magliggande (24).

Interventioner och matmetoder redovisas i Tabell 1.
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Tabell 1. Intervention, syfte och matmetoder for nyfédda, opererade barn med

ryggmargsbrack. K=Kroppsfunktion, A=Aktivitet/delaktighet, O=Omgivning/miljo (28)

Intervention Syfte Matmetoder K|A|O
Bedoma behov av Fordela tryck pa ©
ryggdyna skallen

Avlasta

operationsomradet i

ryggliggande samt i

sittande i babyskydd
Méata ledrorlighet Forebygga Goniometer (27) ©
Passivt rérelseuttag kontrakturer,
Ortosbehandling bibehalla/6ka

ledrorlighet
Beddma behov av Forebygga och ©
ortopedtekniska korrigera
hjalpmedel felstallningar i leder
Beddmning av Kartlaggning av Skala 0-2 (20) ©
muskelstyrka muskelstyrka*
Beddmning av Kartlaggning av Innervationsschema ©
sensibilitet sensibilitet* Dermatom (21)
Beddmning av Kartlaggning av HINE (23), Ashworth ©
muskeltonus muskeltonus* (22)
Barnneurologisk Identifiera avvikande | HINE (23) ©
beddmning neurologi*
Bedomning av motorisk | Ge adekvata rad om | AIMS (24)
utvecklingsniva rorelsetraning
Kontinuerligt Forhindra allvarliga Observation av tecken | ©
uppmarksamma komplikationer pa smarta,
symtom pa smarta, hydrocefalus eller
hydrocefalus eller Chiarimissbildning
Chiarimissbildning
Ge rad om Foraldrarna ar trygga | Uppfdljning av © 0|0
handhavandetekniker i | i att ta hand om sitt féljsamhet genom
vardagssituationer och | barn och har goda samtal, praktiska
behandling forutsattningar till dvningar och feedback

anknytning (4, 26)
Erbjuda skriftligt Underlatta for Uppfdljning av © 0|0

informationsmaterial
med foton

foraldrarna att ta
hand om sitt barn
efter utskrivning

féljsamhet genom
samtal, praktiska
ovningar och feedback
(4, 26)

*|dentifiera utbredning och grad av specifikt funktionsbortfall pa grund av ryggmargsbracket.
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Utfallsmatt lampliga fér anvandning i vardebaserad vard

For vardebaserad vard ar ett viktigt matt passivt rérelseomfang i leder, da inskrankt
ledrorlighet, kontrakturer och felstallningar paverkar utvecklingen negativt fran
barndomen och genom vuxenlivet.

For att sakerstalla att behandlingen fortsatt fungerar och att foraldrarna kanner sig
trygga i att ta hand som sitt barn aven i hemmiljon féreslas matt pa vardebaserad
vard i form av resultat fran enkat med fragor med strukturerade svarsalternativ. For
narvarande utvarderas detta vid uppfoljande besdk, genom samtal med féraldrar,
praktiska évningar och feedback.

Restriktioner

Fysioterapeuten traffar barnet pa vardavdelning oftast dagen efter slutning av
bracket. Efter operationen ska barnet ligga i planlage de forsta 48 timmarna. Barnet
far till en borjan inte ligga pa rygg och kotpelaren bor inte flekteras. Kirurgen bedomer
nar barnet kan laggas pa rygg, och da initialt endast pa en individuellt utprovad
ryggdyna dar saromradet avlastas. Arbetsterapeuten tillverkar ryggdynan. Vid
inskrénkt extension i hoftleder och flexionskontrakturer i hoftleder kan det vid
ryggliggande behdvas stdd under benen for att avlasta kotpelare och bécken.

Adduktion och inatrotation av héftleder bor undvikas pa grund av 6kad risk for
subluxation och luxation i hoftleder. Vid sidliggande kan det behédvas en liten kudde
eller ihoprullad handduk mellan benen.

Barn med ryggmargsbrack har en tydligt 6kad risk att utveckla allergi mot produkter
som innehaller latex (29). Sjukhuset anvander latexfria skyddshandskar, men latex
forekommer i ballonger och kan &ven férekomma i vissa leksaker.

Uppfoljning/vardkedja

Barn som fods med ryggmargsbrack vardas initialt inneliggande pa neuropediatrisk
avdelning. Vardtiden varierar. Barnet och familjen har vanligtvis daglig kontakt med
fysioterapeuten. Efter utskrivning fran vardavdelning kan det droja en tid innan
familjen har en etablerad kontakt med habiliteringscentret. Under den perioden kallas
barnet polikliniskt for uppféljning hos fysioterapeuten pa sjukhuset. Nar kontakt med
habiliteringscenter ar etablerad 6verlamnas huvudansvaret fér den fysioterapeutiska
insatsen till habiliteringscentrets fysioterapeut.
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