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Sammanfattning
Kombinationen av medicinska, motoriska och kognitiva svårigheter är komplex och 
skapar ofta problem hos barn och ungdomar med ryggmärgsbråck. De har svårt att 
leva upp till allmänna krav och förväntningar. Våren 2005 bildades Nätverket för 
sjukgymnastinsatser för barn och ungdomar med ryggmärgsbråck. Under 2009 utsåg 
nätverket en arbetsgrupp med uppdraget att ta fram kliniska riktlinjer för sjukgymnast-
insatser utifrån vetenskaplig evidens och klinisk erfarenhet. Databassökning resulte-
rade i 21 relevanta artiklar från tre av sex olika sökområden. Efter artikelgranskning 
fanns ett starkt vetenskapligt underlag för att rekommendera AFO-ortoser och ett 
måttligt starkt underlag för att rekommendera träningsprogram i bassäng eller träning 
av muskelstyrka i kombination med stretching. Nätverkets samlade erfarenhet var att 
styrketräning leder till ökad muskelstyrka och att förflyttningsträning, självständighets-
träning, träning för ökat rörelseomfång och tekniska hjälpmedel ingår som en 
uppmärksammad del i sjukgymnastisk intervention. Sammanfattande rekommenda-
tioner baseras både på vetenskapligt underlag och på klinisk kompetens och erfaren-
het i nätverket. 
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Flertalet barn och ungdomar med rygg-
märgsbråck får problem som kan relateras till 
nedsatt motorisk och sensorisk funktion i be-
nen, bålen och även i armarna. Sjukgymnas-
tens roll är att minska effekter av nedsatta 
funktioner och att stimulera barnet till själv-
ständighet och delaktighet i dagligt liv. 

De mest typiska symtomen hos dessa barn 
och ungdomar är muskelpareser och känsel-
bortfall i benen. Den neurologiska skadenivån 
bedöms utifrån muskelfunktionen nedanför 
bråcket, vilken kan variera från nästan normal 
funktion till utbredda perifera pareser i benen 
[1-4]. 

Ledkontrakturer och felställningar är van-
ligt förekommande, vilket kan försvåra möjlig-
heterna att kunna stå och gå [5]. Förmågan att 
förflytta sig skiljer sig således mellan olika in-
divider. Vissa barn kan gå utan stöd, medan 
andra är beroende av ortoser, gånghjälpmedel 
eller rullstol för att förflytta sig. 

Den nedsatta sensibiliteten utgör en kon-
stant risk för sittsår och skador i benen. Även 
benskörhet [6] och ökad risk för frakturer fö-
rekommer och frakturer i benen kan uppstå 
utan smärtsymtom. 

Flertalet barn och ungdomar har även ned-
satt funktion ovanför bråcknivån, vilket bru-
kar relateras till förekomsten av Chiari´s miss-
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”Svårigheterna bidrar 
till att dessa barn och 
ungdomar inte blir 
lika självständiga 
i vardagen som 
jämnåriga kamrater 
utan funktions-
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bildning och tidig intrakraniell tryckstegring 
till följd av hydrocefalus. Typiska symtom är 
muskelsvaghet i bål och armar, ögonmoto-
rikstörning, nedsatt koordination och lång-
samma rörelser [7-13]. Muskelsvagheten i bål 
och armar påverkar kroppshållningen negativt 
och medför även att förmågan till förflyttning 
och andra dagliga aktiviteter kan försvåras [14]. 

Det är vanligt att barn med tidig intrakra-
niell tryckstegring blir överviktiga med inakti-
vitet och dålig kondition som följd [15]. Ett 
annat vanligt förekommande problem är lång-
varig smärta, t ex huvudvärk eller smärta i 
nacke, axlar, rygg eller knän [16-18]. 

Barn och ungdomar med ryggmärgsbråck 
har ofta kognitiva svårigheter, en ojämn be-
gåvningsprofil, nedsatt visuospatial och neu-
ropsykologisk funktion [19-23]. Svårigheterna 
bidrar till att dessa barn och ungdomar inte 
blir lika självständiga i vardagen som jämnår-
iga kamrater utan funktionsnedsättning [24, 
25]. Kombinationen av medicinska, motoris-
ka och kognitiva svårigheter är komplex och 
skapar ofta problem med att leva upp till oli-
ka krav och förväntningar i dagligt liv, även i 
en välkänd miljö.

Barn och särskilt ungdomar med ryggmärgs-
bråck löper risk att försämras över tid och kan 
därmed förlora både motorisk och sensorisk 
funktion. Luxation eller subluxation av höft-
lederna förekommer hos barn och ungdomar 
med medelhög eller hög bråcknivå. 

Vid höga bråcknivåer är också progredieran-
de skolios vanligt förekommande [3, 5, 26], 
vilket ytterligare kan försämra förflyttningsför-
mågan [27, 28]. Orsak till försämring kan va-
ra cystbildning i ryggmärgen (syringomyeli) 
[29] eller fjättrad ryggmärg (tethered cord syn-
drome, TCS) [30, 31]. Vanliga symtom vid 
TCS är tilltagande muskelsvaghet, försämrad 
gångförmåga, skolios och smärtor. 

Syfte och mål
Syftet var att ta fram vårdprogram med natio-
nella riktlinjer för sjukgymnastisk bedömning 
och uppföljning samt rekommendationer för 
sjukgymnastinsatser – baserade både på veten-
skapligt underlag och på klinisk kompetens 
och erfarenhet. 

Målet var att konsensus råder beträffande 
sjukgymnastik och att insatserna har god kva-
litet och är likvärdiga i hela landet. 

Metod
Nätverket för sjukgymnastinsatser för barn 
och ungdomar med ryggmärgsbråck bildades 
våren 2005. 

Under 2009 fick två av medarbetarna (ÅB 
och SN) uppdraget att söka evidens för sjuk-
gymnastiska interventioner utifrån databas-
sökningar, artikelgranskning samt bedömning 
av studiekvalitet och evidensstyrka. 

Områden för granskning och sökstrategi
De områden som granskades valdes utifrån de 
rekommendationer som redan finns i den för-
sta versionen av Nationella riktlinjer (090601). 
Artiklar som granskades avsåg effekter av: orto-
ser (stå/gångträning), självständighetsträning, 
förflyttningsträning, träning för ökat rörelseom-
fång, styrketräning och tekniska hjälpmedel. 

Flera databassökningar gjordes av var och 
en i arbetsgruppen och slutligen gjordes sök-
ningarna tillsammans under mars-maj 2010.

Följande databaser användes för sökning: 
Cochrane (review, other, CT) PEDro, Medli-
ne, ERIC, AMED, PsychINFO, Cinahl, OT-
seeker. 

Artiklarna skulle vara publicerade 1990 el-
ler senare. Sökningen gav totalt 274 titlar. Ef-
ter genomläsning av abstract valdes 21 artiklar 
som arbetsgruppen läste och kvalitetsgranska-
de.

Kvalitetsgranskning och evidensstyrka
Artiklarna granskades av medarbetarna i ar-
betsgruppen oberoende av varandra. Artiklar-
nas kvalitet bedömdes enligt PEDro scale för 
interventionsstudier (PEDro database: www.
pedro.org.au ). Skalan innehåller tio olika kri-
terier för studiekvalitet och kan ge högst tio 
poäng. 

I bedömningen användes en svensk version 
av PEDro scale, som tidigare användes i Rikt-
linjer för andningsvårdande behandling inom 
sjukgymnastik för patienter som genomgår 
buk- och thoraxkirurgi (www.lsr.se). 

I dessa riktlinjer föreslås en anpassning av 
kvalitetsnivåerna, eftersom vare sig försöksper-
sonen eller behandlaren kan vara anonyma 
(blindas) i sjukgymnastiska interventionsstu-
dier. Det gör att den maximala poängen i rea-
liteten blir åtta poäng. Arbetsgruppen beslöt 
att använda samma kvalitetsnivåer i bedöm-
ningen: 0-3 p = lågt bevisvärde, 4-6 p = med-
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elhögt bevisvärde, 7-8 p = högt bevisvärde.
Efter det att var och en i arbetsgruppen ha-

de granskat och bedömt artiklarnas kvalitet 
diskuterades resultatet gemensamt och däref-
ter enades man om den slutliga kvalitetsbe-
dömningen. 

Evidensstyrka eller ”vetenskapligt stöd för 
sjukgymnastisk intervention” definierades en-
ligt rekommendationer från Statens Beredning 
för medicinsk Utvärdering (SBU) (Tabell 1). 

Ortoser 
Resultatet av litteratursökningen blev 127 titlar. 
Efter läsning av abstracts återstod 14 relevan-
ta artiklar för kvalitetsgranskning (Tabell 2). 

Resultat av intervention
• CFSO-ortoser (carbon fibre spring orthosis 
med lagrande energieffekt)

Utvärdering med 3-D gånganalys visade sig-
nifikant ökat plantarflexionsmoment, ökat 
mekaniskt arbete i fotleden samt ökad dubbel 
steglängd vid gång med CFSO-ortoser - i jäm-
förelse med AFO-ortoser i termoplast hos barn 
med svaga vadmuskler [32]. 
• AFO-ortoser (ankle-foot orthosis)
Utvärdering med 3-D gånganalys visade att 
gång med AFO-ortoser leder till: 
– ökad gånghastighet och dubbel steglängd 
samt reducerad stödfastid, ökad genererande 
kraft i fotleden och ökad höftflexion vid initi-
alkontakt [34]
– ökat plantarflexionsmoment i förhållande 
till golvreaktionskraften [35]
– minskad dorsalflexion, minskad progression 
av tibia samt minskat externt flexionsmoment 
kring knäleder [40]
– ökad knärotation i transversalplanet, speci-
ellt för S1-2-nivåer [36]
– genomgående förbättrad funktion i sagital-
planet för barn med L4 och L5-nivåer [36]

Utvärdering visade lägre syrekostnad vid 
gång med AFO-ortoser jämfört med barfota 
[34], men högre syrekostnad [41, 42] hos in-
divider med ryggmärgsbråck jämfört med kon-
troller. 

Utvärdering med EMG visade mindre för-
längd muskelaktivitet under stödfasen vid 
gång med AFO-ortoser jämfört med gång bar-
fota [44].  
• HKAFO och RGO-ortoser (hip-knee-ankle 
foot orthosis) (reciprocating gait orthosis)

Utvärdering med syrekostnadsmätning vid 
gång med HKAFO jämfört med RGO-ortoser 
visade: 
– ingen signifikant skillnad i energikostnad 

Tabell 2. Resultat av databassökning om effekter av intervention 

Sökområde antal artiklar referens nummer PeDro poäng

Ortoser – stå/gångträning 13
1 review

32-44
45

0-3 
9/11 (enl SBU)

Förflyttning 2 51,52 3

Muskelstyrka 5 53-57 2-5

Tabell 1. Evidensstyrka av enskilda studier definierat enligt SBU:s hemsida i oktober 2010

Starkt vetenskapligt underlag ( ): Bygger på studier med hög eller medelhög 
kvalitet utan försvagande faktorer vid en samlad bedömning.
Måttligt starkt vetenskapligt underlag ( ): Bygger på studier med hög eller 
medelhög kvalitet med förekomst av enstaka försvagande faktorer vid en samlad 
bedömning.
Begränsat vetenskapligt underlag ( ): Bygger på studier med hög eller medelhög 
kvalitet med försvagande faktorer vid en samlad bedömning.
Otillräckligt vetenskapligt underlag ( ): När vetenskapligt underlag saknas, tillgäng-
liga studier har låg kvalitet eller där studier av likartad kvalitet är motsägande anges det 
vetenskapliga underlaget som otillräckligt.
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”Ortosbehandling 
är vedertagen 
praxis med goda 
kliniska resultat för 
gruppen barn med 
ryggmärgsbråck.”

mellan HKAFO och RGO utvärderat under 
tre år [33]
– markant högre energikonsumtion och gång-
hastighet i HKAFO-gruppen jämfört med 
RGO-gruppen [38]
– ingen skillnad mellan energikonsumtion och 
neurologisk skadenivå [38]
– högre gånghastighet med RGO och lägre en-
ergikostnad jämfört med HKAFO [39]
– ingen skillnad i syrekostnad mellan ortoser-
na [39]
– lägre syrekostnad med swing-through-teknik 
jämfört med reciprok gång [37, 42]

Artiklarnas kvalitet
Ingen artikel avsåg en randomiserad, klinisk 
studie (RCT). Review-artikeln [45]var en litte-
raturstudie baserad på 33 artiklar från två oli-
ka databaser. Studien bedömdes i arbetsgrup-
pen ha högt bevisvärde (enligt SBU:s gransk-
ningsmall för systematiska översikter). Resul-
tatet av övriga artiklar hade låga bevisvärden 
(0-3 PEDro poäng). 

Sammanfattning av evidens
Det fanns ett starkt vetenskapligt underlag  
( ) för att användning av AFO-ortoser 
vid låg bråcknivå leder till ökad gånghastighet, 
minskad dubbel stödfastid och minskad dor-
salflexion i fotlederna. 

Däremot sågs endast små fördelar med att 
gå med RGO eller HKAFO i jämförelse med 
rullstolsförflyttning. Det fanns ett otillräckligt 
vetenskapligt underlag ( ) för att stödja övri-
ga effekter av ortoser för barn och ungdomar 
med ryggmärgsbråck. 

Behandlingsrekommendationer
Sjukgymnasten är till stor del involverad i bar-
nens ortosbehandling [46]. Trots detta saknas 
vetenskapligt underlag, som genom artiklar 
med högt bevisvärde stödjer effekten av orto-
ser. 

Nätverkets samlade erfarenhet var dock att 
ortosbehandling är vedertagen praxis med go-
da kliniska resultat för gruppen barn med rygg-
märgsbråck. Vilken typ av ortos som är lämp-
lig avgörs av skadenivån men också av fakto-
rer som spasticitet, kontrakturer och ansträng-
ningsgrad [47-49]. 

Arbetsgruppens rekommendationer baseras 
på det vetenskapliga underlaget [45] och på 

nätverkets kompetens och erfarenheter. 
Dessa rekommendationer grundar sig även 

på resultat som återges i de granskade studier-
na – även om det vetenskapliga underlaget för 
effekt av ortosbehandling var otillräckligt. (Ta-
bell 3).

Självständighet
Resultatet av sökningen blev 18 titlar. Efter läs-
ning av abstracts valdes tre artiklar ut för kva-
litetsgranskning. Ingen av artiklarna avsåg 
dock någon form av intervention eller träning 
för ökad självständighet. 

Sammanfattning av evidens
Eftersom studier saknades inom området 
fanns inget vetenskapligt stöd för att interven-
tion eller träning leder till ökad självständig-
het.

Behandlingsrekommendationer
Nätverkets samlade erfarenhet var att barn och 
ungdomar med ryggmärgsbråck sällan lever 
upp till omgivningens krav och förväntningar 
vad gäller att klara sig självständigt. Därför be-
höver de redan tidigt vara med i processen att 
göra en struktur av olika händelser och aktivi-
teter. 

Självständighet inför vuxenlivet inkluderar 
för dessa ungdomar att hantera medicinska 
problem och kunna använda kompensatoris-
ka strategier vid olika svårigheter [50]. 

Arbetsgruppens rekommendationer baseras 
på nätverkets kompetens och erfarenheter (Ta-
bell 3).

Förflyttning
Resultatet av sökningen blev 31 titlar. Efter läs-
ning av abstracts återstod två relevanta artiklar 
för kvalitetsgranskning (Tabell 2). 

Resultat av intervention
Individer som förflyttade sig i rullstol var snab-
bare och mer fria inomhus jämfört med dem 
som förflyttade sig i parapodium. 

Det var vanligare med knäkontrakturer i 
rullstolsgruppen och i parapodiumgruppen 
var det vanligare med höftledsluxationer. 

Ingen signifikant skillnad fanns mellan 
grupperna vad gällde förekomst av frakturer, 
trycksår, höftkontrakturer eller övervikt. 

Familjerna var mest positiva till förflytt-
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   ningen i rullstol [51]. 
Under en träningsperiod av förflyttning 

med kryckkäppar eller rollator kan skolpresta-
tionen (visuomotorisk funktion) påverkas ne-
gativt – jämfört med perioder av förflyttning i 
rullstol [52].

Artiklarnas kvalitet
Ingen artikel avsåg en randomiserad, klinisk 
studie (RCT). Båda artiklarna bedömdes ha 
lågt bevisvärde.

Sammanfattning av evidens
Det fanns ett otillräckligt vetenskapligt under-
lag ( ) för att bekräfta skillnader mellan indi-
vider som förflyttar sig i parapodium och in-
divider som bara använder rullstol vid förflytt-
ning vad gäller ledrörlighet, förekomst av frak-
turer, sittsår eller övervikt. Ett otillräckligt 
vetenskapligt underlag fanns även ( ) för att 
en träningsperiod med gångträning påverkar 
skolprestationen negativt.

Behandlingsrekommendationer
Trots att förflyttningsträning ingår som en vik-
tig och uppmärksammad del i sjukgymnastisk 
intervention, saknas studier som vetenskapligt 
stödjer och utvärderar effekten av förflytt-
ningsträning. Nätverkets samlade erfarenhet 
var dock att behovet av att träna förflyttning 
är uppenbart, vilket framförallt avser träning 
med rullstol. Arbetsgruppens rekommendatio-
ner baseras främst på nätverkets kompetens 
och erfarenheter (Tabell 3).

Muskelstyrka
Resultatet av sökningen blev 37 titlar. Efter läs-
ning av abstracts återstod fem relevanta artik-
lar som kvalitetsgranskades (Tabell 2). 

Resultat av intervention 
Barn med funktionsnedsättning fick förbätt-
rad kondition efter träningsprogram i bassäng 
[53] och efter cirkelträning ökade muskelstyr-
kan och förmågan att köra rullstol hos en 
grupp individer med funktionsnedsättning 
[54]. 

Träningsprogram med både psykosociala 
och fysiska komponenter kan ge signifikant 
förbättring beträffande såväl självvärdering 
som muskelstyrka i armarna [55]. Neuromus-
kulär elektrisk stimulering (NMES) medförde 

ökad muskelstyrka i lårmuskeln hos två barn/
ungdomar med ryggmärgsbråck [56]. Dessut-
om visade en studie av vuxna rullstolsburna 
individer med ryggmärgsskada [57] att speci-
fik träning av muskelstyrka i kombination med 
stretching medförde förbättrad skulderfunk-
tion, minskad smärta och ökad livstillfredstäl-
lelse.

Artiklarnas kvalitet
Ingen artikel avsåg en randomiserad, klinisk 
studie (RCT). Två av artiklarna bedömdes ha 
medelhögt bevisvärde och tre bedömdes ha 
lågt bevisvärde.

Sammanfattning av evidens
Det fanns ett måttligt starkt vetenskapligt un-
derlag ( ) för att träningsprogram i bas-
säng kan ge förbättrad kondition hos barn 
med funktionsnedsättning. 

Likaså fanns ett måttligt starkt vetenskapligt 
underlag ( ) för att specifik träning av 
muskelstyrka i kombination med stretching 
har positiva effekter hos individer med rygg-
märgsskada. Ett otillräckligt vetenskapligt un-
derlag ( ) fanns för positiva effekter av styrke-
träning eller neuromuskulär elektrisk stimule-
ring (NMES) hos barn och ungdomar med 
ryggmärgsbråck. 

Behandlingsrekommendationer
Nätverkets samlade erfarenhet var att styrke-
träning för barn och ungdomar med rygg-
märgsbråck leder till ökad muskelstyrka - även 
om det vetenskapliga underlaget var begränsat 
eller otillräckligt vad gäller effekt av styrketrä-
ning. 

Det ansågs angeläget att ungdomar som är 
rullstolsburna eller använder gånghjälpmedel 
har god muskelstyrka i armar och axlar för att 
kunna förflytta sig så lätt och smidigt som 
möjligt [58]. 

Styrketräning av buk- och ryggmuskler kan 
vara aktuellt för att främja god kroppshållning 
och muskulär uthållighet. 

Träning av flexion i benen är däremot säl-
lan motiverat, eftersom det kan förstärka den 
obalans i muskelstyrka som redan råder kring 
höft- knä- och fotleder [59]. 

Arbetsgruppens rekommendationer baseras 
på det vetenskapliga underlaget och på nätver-
kets kompetens och erfarenheter (Tabell 3).
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Rörelseomfång
Resultatet av sökningen blev 45 titlar. Efter läs-
ning av abstracts återstod ingen relevant arti-
kel om sjukgymnastisk intervention. I en stu-
die beskrevs dock naturalförloppet för knä-
kontrakturer hos individer med ryggmärgs-
bråck [60]. 

Sammanfattning av evidens
Eftersom studier saknades inom området 
fanns inget vetenskapligt stöd för att interven-
tion eller träning leder till ökat rörelseom-
fång.

Behandlingsrekommendationer
Nätverkets samlade erfarenhet var att sjukgym-
nasten har en viktig roll vad gäller interven-
tion för att förebygga kontrakturer, speciellt 
med avseende på höftflexorer, knäflexorer och 
muskulatur kring fotlederna. 

Redan då barnet är nyfött informeras för-
äldrarna om risken för kontrakturer till följd 
av muskulär obalans, och föräldrarna till de 
mindre barnen instrueras att utföra töjningar, 
med liten kraft och långvarig passiv progressiv 
sträckning [61]. 

Ungdomarna uppmuntras att själva ta an-
svar för rörlighetsträningen, efter att sjukgym-
nasten instruerat om lämpliga övningar och 
positioner för stretching. 

Trots förebyggande åtgärder tenderar kon-
trakturer i benen emellertid att öka med bar-
nets stigande ålder, särskilt hos dem som har 
ökad muskeltonus i benen eller hög lumbal/
thorakal bråcknivå [60]. Arbetsgruppens re-
kommendationer baseras på nätverkets kom-
petens och erfarenheter (Tabell 3).

Tekniska hjälpmedel
Resultatet av sökningen blev 16 titlar. Efter läs-
ning av abstracts återstod en artikel för kvali-
tetsgranskning, men inte heller den studien av-
såg utvärdering av intervention [62].

Sammanfattning av evidens
Eftersom studier saknades inom området 
fanns inget vetenskapligt underlag för effekter 
av intervention med avseende på tekniska 
hjälpmedel.

Behandlingsrekommendationer
Flertalet barn och ungdomar är beroende av 

tekniska hjälpmedel för att förflytta sig och för 
att klara sin hälsa. 

Nätverkets samlade erfarenhet var att sjuk-
gymnasten har en viktig roll i att tillsammans 
med arbetsterapeuten prova ut och utvärdera 
effekter av tekniska hjälpmedel. Arbetsgrup-
pens rekommendationer baseras på nätverkets 
kompetens och erfarenheter (Tabell 3).

Allmänna sjukgymnastinsatser
Nätverkets samlade erfarenhet var att det även 
finns riktlinjer som är mer allmänna, jämfört 
med de rekommendationer som arbetsgrup-
pen kom fram till inom valda granskningsom-
råden. 

Allmänna riktlinjer för sjukgymnastisk in-
tervention för barn och ungdomar med rygg-
märgsbråck finns även beskrivet i litteraturen 
[3, 61, 63, 64], medan endast ett fåtal studier 
beskriver effekter av sjukgymnastisk interven-
tion. 

Uppföljning
Sjukgymnastisk uppföljning bör göras vid re-
gelbundna kontroller och i samarbete med det 
multiprofessionella teamet kring barnet - två 
gånger/år för barn i förskoleåldern och en 
gång/år i skolåldern och upp till vuxen ålder 
[3, 61, 64]. 

Uppföljningen bör innefatta bedömning av 
motorik i benen, bålen och armarna (Check-
lista för sjukgymnastisk uppföljning 2010-06-
22) samt skattning av självständighet och del-
aktighet i dagliga aktiviteter. 

Vissa av de bedömningsinstrument som re-
kommenderas är testade för barn med rygg-
märgsbråck: myometer [3], Level of Sitting 
Scale [65, 66], Pediatric balance scale [67], Pe-
diatric Evaluation of Disability Inventory (PE-
DI) [68], Functional Independence Measure 
[69]. 

Vid analysen av varje individs förutsättning-
ar tas hänsyn till den heterogenitet som kän-
netecknar diagnosgruppen - varierande bråck-
nivåer, övriga neurologiska symtom samt ut-
vecklingsperspektivet och barnets ålder. 

Behandlingsrekommendationer
Sjukgymnasten har en viktig roll i att stimule-
ra barnet i dess totala utveckling samt att hand-
leda barnets föräldrar. När ett barn föds med 
ryggmärgsbråck blir nyföddhetsperioden sär-

”Sjukgymnasten har 
en viktig roll vad 
gäller intervention 
för att förebygga 
kontrakturer”
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Ortoser

•		vid	sakral	och	lumbal	bråcknivå	och	svaghet	i	vadmusklerna	rekom-
menderas AFO-ortoser för extern stabilisering av fotlederna och 
bättre funktion

•		vid	lumbal	skadenivå	med	full	knäextensionsstyrka	och	abduktions-
svaghet rekommenderas helbens-ortoser (KAFO) för att motverka 
knävalgusställning och rotation i knän och underben

• vid lumbal skadenivå och om muskelstyrkan i knäextensorerna är 
mindre än styrkegrad 4 rekommenderas helbens-ortoser (KAFO) 
med knälås

• om barnet har luxerade eller instabila höftleder rekommenderas 
höft-benortoser (HKAFO) med bäckensegment och mekanisk 
höftled 

• vid hög lumbal/thorakal skadenivå är det aktuellt med ståträning  
och då används ståortoser ofta i kombination med någon form av 
förflyttningshjälpmedel 

• vid lumbal skadenivå kan regelbunden ståträning också vara ett 
komplement till gångträningen  

Självständighet • användning av individuellt utformat aktivitetsschema  
för en dag eller vecka

• användning av bilder eller text och verbal guidning för att underlätta 
lärandet av olika moment som ingår i en aktivitet 

• information och handledning till vuxna personer kring barnet  
om olika kompensatoriska strategier 

Förflyttning • alla barn som inte kan stå eller gå bör erbjudas både rullstol och 
möjlighet att kunna stå och förflytta sig i stående

• rullstolsträning bör erbjudas i alla åldrar 
• rullstolsburna individer bör träna att lyfta sig upp från underlaget med 

hjälp av armarna för att underlätta självständig förflyttning 

Muskelstyrka • alla som använder rullstol och/eller gånghjälpmedel bör kontinuerligt 
ha specifik styrketräning av överkroppen 

Rörelseomfång • individuellt anpassade övningar för bibehållen ledrörlighet under  
hela uppväxten

Tekniska hjälpmedel • utprovning, individuell anpassning och utvärdering av tekniska 
hjälpmedel under hela uppväxten

Allmänna rekommendationer • stöd och handledning till föräldrarna i nyföddhetsperioden
• bedömning av möjlighet till framtida gångutveckling
• stöd och stimulans för fysisk aktivitet och konditionsträning
• bedömning av kroppshållning i sittande
• utprovning av anpassningar för stabilitet och symmetri i sittande

Tabell 3. Nätverkets rekommen-
dationer för sjukgymnastisk 
intervention
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”Flertalet av de 
mindre barnen 
behöver extra 
stimulans för att 
utveckla optimal 
rörelseförmåga”

skilt känslig och omtumlande för alla i famil-
jen. Under den perioden kan familjen behöva 
mycket stöd. 

Allsidig träning för kroppskännedom och 
förmåga att ta hand om sin kropp påbörjas så 
tidigt som möjligt genom att sjukgymnasten 
instruerar föräldrarna om lämpliga övningar, 
som integreras i barnets lekar och andra akti-
viteter. 

Behovet av motorisk träning varierar myck-
et mellan individer och i olika åldrar, men fler-
talet av de mindre barnen behöver extra stimu-
lans för att utveckla optimal rörelseförmåga. 

Från tidig ålder påbörjas analys och bedöm-
ning av barnets möjlighet till framtida gångut-
veckling. Även bedömning och planering för 
stabil och symmetrisk sittställning görs. Dock 
bör hänsyn tas till om ryggen är instabil på 
grund av eventuella kotmissbildningar så att 
inte ryggen belastas alltför mycket och under 
lång tid. 

Särskilt gäller detta för barn som har en hög 
bråcknivå och som förväntas sitta under stör-
re delen av dagen. 

Det innebär att sjukgymnasten också gör 
bedömningar av kroppshållningen i olika sitt-
positioner för att ha som utgångspunkt för åt-
gärder och uppföljningar. 

Korsettbehandlingen varierar i landet; ge-
nerellt kan sägas att ungdomar som har pro-
gredierande skolios använder en korrigerande 
korsett, medan barn som har en icke progredi-
erande skolios och sitter ostadigt kan ha en 
mjukare sittstödskorsett. 

Korsetterna ger stöd och stabilitet i sittande 
med möjlighet till förbättrad handfunktion 
men kan även försvåra och förhindra förflytt-
ningar. Arbetsgruppens rekommendationer 
baseras på nätverkets kompetens och erfaren-
heter (Tabell 3).

Diskussion
Dessa kliniska riktlinjer för sjukgymnastinsat-
ser för barn och ungdomar med ryggmärgs-
bråck har tagits fram i två steg. 

Steg ett ingår som en del i ett nationellt 
vårdprogram. I detta det andra steget omarbe-
tades uppföljningsstatus och manual till en 
checklista för sjukgymnastisk uppföljning och 
den första versionen kompletterades med en 
systematisk litteraturgranskning och genom-
gång av evidensstyrka vad gäller effekter av 

sjukgymnastinsatser. 
De riktlinjer som presenteras baseras delvis 

på vetenskapligt underlag för sjukgymnastisk 
intervention och dessutom på samlad klinisk 
erfarenhet och kompetens i det nationella nät-
verket. 

Det beror på att endast få artiklar inom var-
je granskningsområde avsåg effekter av inter-
vention vilket innebär att helt evidensbasera-
de riktlinjer inte kunde formuleras. 

Det finns således behov av mer forskning 
för att skapa en klar bild av effekter av sjuk-
gymnastikinsatser. Att arbeta evidensbaserat 
innebär enligt SBU att evidens kombineras 
med kliniskt kunnande och att hänsyn tas till 
patientens unika situation och önskemål. 

Uppgifter om patientens unika situation 
och önskemål rymdes dock inte inom ramen 
för dessa riktlinjer som därmed behöver kom-
pletteras för att fullt ut kunna vara vägledande 
för ett evidensbaserat arbetssätt.

För närvarande råder ingen konsensus om 
hur vetenskapliga artiklar ska granskas. I ar-
betsgruppen diskuterades lämpliga gransk-
ningsmallar och därefter valdes en svensk ver-
sion av PEDro scale för interventionsstudier 
för att bedöma artiklarnas studiekvalitet. 

Arbetsgruppen valde att anpassa kvalitets-
nivåerna enligt samma modell som tidigare 
har använts i Riktlinjer för andningsvårdande 
behandling. 

Här gjordes en anpassning av kvalitetsnivå-
erna eftersom vare sig försökspersonen eller be-
handlaren kan vara anonyma (blindas) i sjuk-
gymnastiska interventionsstudier. Det innebar 
att antalet maximala poäng för kvalitet redu-
cerades till åtta i stället för tio poäng. 

Detta tillvägagångssätt kan diskuteras, men 
för närvarande finns inget bättre kvalitetsindex 
att använda för bedömning av sjukgymnastisk 
intervention. 

En anledning till att de granskade artiklar-
na ändå inte fick högt bevisvärde var att ingen 
av studierna innehöll randomiserade grupper, 
eftersom det finns en uppenbar svårighet i att 
göra interventionsstudier där barn och ungdo-
mar med funktionshinder väljs ut slumpmäs-
sigt. 

Slumpmässigt urval och intervention som 
genomförs på ett anonymt sätt kunde tillsam-
mans ge fem av tio möjliga kvalitetspoäng. 
Det förklarar till största delen varför artiklarna 
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   fick så låga kvalitetspoäng och visar på ett up-
penbart behov av andra granskningsmallar för 
studier som avser sjukgymnastisk intervention 
för barn. 

Vid litteratursökningen valde vi att exklude-
ra artiklar publicerade före 1990, eftersom pa-
tientgruppen har förändrats de senaste decen-
nierna. Teknikutveckling inom olika områden 
har medfört ökade förutsättningar för överlev-
nad och utveckling. Antal individer har ändå 
minskat eftersom gruppen barn födda med 
ryggmärgsbråck har minskat de senaste åren.

Revidering
Revidering kommer förslagsvis att ske vart 
tredje år det vill säga nästa gång under 2013.

Vi vill framföra ett stort tack för stöd och 
handledning i detta arbete till Monika Fage-
vik-Olsén, specialistsjukgymnast och docent på 
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Göteborg.u 

* * *

POSTUMT TACK.
Under  perioden som Nätverket  för sjukgym-
nastinsatser för barn och ungdomar med rygg-
märgsbråck har arbetat med att ta fram dessa 
riktlinjer har två av nätverkets medlemmar Pia 
Jacobs och Cilla Stensson tyvärr gått bort. Vi 
tackar här postumt för deras insats i detta ar-
bete.

* * *
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