MPS OCH SJUKGYMNASTIK

Foraldrainformation

Barn med mps-sjukdom bor fa en remiss till
en sjukgymnast sd snart som mdojligt efter
diagnos. Undersdkningen bor innehélla en
utvdrdering om barnets motoriska fardigheter;
hur barnet ror sig, sitter och stér, och
ledrorlighet, sd att man far en bild av vad
barnet har mest problem med. Sjukgymnasten
ska tillsammans med familjen géra upp en
plan och sitta upp méal for att médta barnets
forbattringar.

Sjukgymnasten kan ocksd rekommendera
nattskenor for stretching eller ortoser for att
motverka kontrakturer.

Trianing hur ofta?

Hur ofta ett barn ska ha sjukgymnastik fér
sjukgymnasten avgora, det beror pa flera
faktorer, men generellt kan man séga att barn
som skall uppritthdlla en funktion eller
forbittra funktionen bor ha sjukgymnastik en
till tvd génger per vecka tillsammans med ett
hem-traningsprogram. Barn som genomgér
stamcellstransplantation eller enzymterapi kan
eventuellt ha fordel av mer intensiv trdning
som tva till tre gdnger per vecka for att Oka
potentialen for skelett-dndringar och
forbattrat  rorelsemonster.  Mélet  med
sjukgymnastik dr att maximera varje barns
funktioner och rdrelsemgjligheter. Det kan
inte bota mps och kommer inte stoppa
sjukdomsforloppet, men det kan hjilpa barnet
att behdlla sina funktioner ldngre, dven om
sjukdomen progredierar, eller hjilpa dem att
f& nya fardigheter efter medicinsk
intervention.  Sjukgymnastik kan ocksa
underldtta barnets sjdlvstdndighet och ge
mojlighet att delta i aktiviteter lampliga for
aldern.
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Information for personal

Barn med mps har en stor rdckvidd av ben-
led- och muskel-inskrankningar och problem
som bidrar till minskade motoriska
mojligheter.  Graden och typen av
inskrdnkningar beror pa diagnos, graden av
svarighet av sjukdomen och tillgangen till
medicinsk  behandling som  stamcells-
transplantation och enzymterapi.
Sjukgymnasten bor vara i kontakt med
barnets ansvarige ldkare och specialister for
att 1identifiera parametrar for trdning och
rapportera  problem  eller  fordndringar
observerade under behandling.
Sjukgymnasten skall vara medveten om de
sakerhetsrisker som &r specifik for var mps-
sjukdom och vidta  sédkerhetsatgirder.
Respiratoriska problem kan orsakas av
obstruktion 1 luftvdgarna och foréndringar i
form och storlek av revbenskorgen. Hjért-
problem kan ge forsdmrad uthéllighet. Hjart-
och andnings-frekvens  liksom andnings-
arbetet bor monitoreras under undersokning
och behandling. Hydrocephalus kan ocksa
vara en komplikation till mps-sjukdom och da
kan en shunt behovas. Tecken pa hydro-
cephalus eller pa shuntdysfunktion &ar
illaméende, irritabilitet och solnedgangs-
blick.
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Barn med MPS som har signifikanta skelett-
problem (MPS I, II, IV) kan vara i risk for
atlanto-axial subluxation, ryggmargs-
inkldmning, och carpaltunnel syndrom. Dessa
barn behover identifieras infor
sjukgymnastikbehandling och  sdkerhets-
atgdrder bor vidtas under behandling, liksom
arlig rontgen och nervledningstest som
rekommenderas av ansvarig ldkare eller
ortoped. Barn med mps-sjukdom kan ha nytta
av flera olika behandlingsmgjligheter,
beroende av inskrdnkningarnas art och
svérighet, vilka identifierats i
undersokningen. Gangtraning, statisk och
dynamisk balanstrining och aktiviteter i
dagliga livet bor betonas i1 ett funktionellt
sammanhang. Funktionella fardigheter som
att rora sig mellan positioner eller att klara av
dagliga rutiner bor tryckas pd. Stdrkande
aktiviteter ar speciellt viktiga for barn som har
genomgatt en transplantation som medfort
mycket medicinering och som kan ha bidragit
till nedsatt  styrka. Det dr viktigt att
uppmuntra  forlingd  stretching 1  ett
funktionellt sammanhang flera ganger varje
dag for att bevara rorelsevidden i1 lederna.
Exempelvis genom att sitta med framstrickta
ben pé golvet eller genom att std med tarna pa
ett hogre underlag dn hélarna, medans man ser
pa TV eller laser for att stricka ut knit;
kndextension och flexa ankeln; dorsiflexion.
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Att forse barnet med nattskenor kan ocksa
vara effektivt for att bibehdlla eller &terfa
rorelserdckvidd.  Sjukgymnasten kan ev
behova faststdlla barnets behov av korsetter
och ortoser. Generellt sa skall ledrorelse
inskrdnkas sd lite som mdgjligt. Upprepad
ledrorelse under dagen ér tillrackligt for att
bibehalla ledrorelse och bor inte inskridnkas
om det inte bidrar till dalig position. Barn bor
inte tvingas in i skenor dagligen som inte
passar kroppens nuvarande deformation.
Salunda bor ett barn inte bdra en ankel-fot-
ortos som dr satt i neutralt ldge om hans ankel
inte kan flexas till neutralt lage, det kommer
att skada foten mer dn  forbittra
ankelrorligheten. Barn med storre behov kan
behova hjilpmedel som rullstol, speciella
bilstolar, badstolar och specialbestick mm.
Man rekommenderar att sjukgymnasten
jobbar tillsammans med andra specialister
sasom arbetsterapeut, logoped och psykolog
for att utvdrdera barn med mps-sjukdom. Att
bedoma ett barn utifrdn ett interdisciplinirt
team kommer att maximera fardigheterna hos
alla inblandade specialister samt forsdkra att
barnet far den hjilp det behover.

Fritt 6versatt och forkortat frdn amerikanska nyhetsbrevet
vintern 2005 av Veronica Hiibinette hitta orginaltexten pa
www.mpssociety.org/lib-factsheet.html.
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