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Regionalt vardprogram — Cerebral Pares hos barn och ungdom

Det medicinska programarbetet
inom SLL

Det medicinska programarbetet i Stockholm syftar till att vardgivare, bestdllare och
patienter ska motas for att forma en god och jamlik véard for ldnets 1,9 miljoner invana-
re. Kunskapen om den goda varden ska vara gemensam, tillgidnglig och genomlysbar
och bilda grund for bittre beslut i1 varden.

Arbetet bedrivs inom avdelningen for stdd till kunskapsstyrning i samverkan med savél
sakkunnigorganisation som leverantorer och bestéllare. Patientorganisationerna med-
verkar ocksa i arbetet.

Programarbetet bildar en gemensam arena for vdrdens parter.

De regionala vardprogrammen ska vara till stod for hélso- och sjukvardspersonal i det
praktiska vardagsarbetet och ett kunskapsunderlag for att utveckla och folja upp vér-
dens innehall och kvalitet.
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Forord

Cerebral pares (CP) dr en livslang funktionsnedséttning med stor sjukdomsborda dir
manga vardgivare och ett komplext omhindertagande dr vanligt férekommande och dar
savil medicinska som habiliterande insatser 4r nddvéndiga.

Definitionen av CP har under senare ar utvidgats till att inte bara handla om motorisk pro-
blematik utan ocksa beskriva kognitiva symtom, krampsjukdom, synproblematik, beteen-
deavvikelser och kommunikationssvérigheter. Kunskapsmassan kring funktionshindret har
Okat avsevirt under senare tid samtidigt som det tillkommit nya utvérderings- och behand-
lingsmetoder. Med den nya definitionen som utgédngspunkt kan varden nu se barnets och
ungdomens hela livssituation, vilket leder till att risken for komplikationer minskar och
forutsittningarna for ett aktivt liv okar.

Vérdprogrammet innehaller en aktuell uppdatering av kunskapsldget inom en rad omraden
kompletterat med en checklista med konkreta rad och dtgirder.

Programmet har tagits fram av specialister och sakkunniga fran hela landet under ledning
av Kristina Tedroff och Katarina Wide, bada vid Karolinska universitetssjukhuset i Stock-
holm. Arbetet har skett inom ramen for Stockholms léns landstings medicinska programar-
bete. Forankringen av vardprogrammet har skett bade regionalt i berérda specialistrad och
nationellt genom berdrda specialistforeningar innan Stockholms medicinska rad i oktober
2009 godkénde det regionala vardprogrammet.

Vérdprogrammet publiceras som ett regionalt vardprogram. Vi ser dock gérna att vardpro-
grammets innehall kommer till anvandning pa det séitt som arbetsgruppen avsett, ndmligen
av specialistvarden i hela landet. Eftersom vardprogrammet dr framtaget av en nationell
arbetsgrupp kan de landsting som s& onskar anvinda innehallet med en egen “kappa”.

Vér forhoppning &r att anvindningen av vardprogrammet kommer att bidra till att de
medicinska behoven hos barn och ungdomar med CP tillgodoses utifran en helhetssyn och
pa ett likvardigt satt.

Stockholm i januari 2010
Mona Bostrom Catarina Andersson Forsman
Landstingsdirektor Halso- och sjukvérdsdirektor
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Inledning

Bakgrund och syfte
Cerebral Pares (CP) dr den vanligaste formen av rorelsehinder hos barn och ungdomar.
Forekomsten ar cirka 2,4/1000 f6dda barn. For Stockholms del innebér det ca 65 nya
barn/ér eller totalt cirka 1200 barn med diagnosen CP inom Stockholms léns landsting.
Definitionen av CP har under 2000-talet utvidgats till att utdver motorisk problematik ock-
sa kommit att omfatta sensoriska funktioner (syn, horsel, kidnsel), perception, kognition,
kommunikation och beteende, epilepsi och sekundira muskuloskeletala problem'.
CP ér en livslang funktionsnedsittning dar manga vardgivare och ett komplext omhénder-
tagande &r vanligt. Det finns idag skillnader i varden bade pa nationell och regional niva.
Dartill kommer att kostnaderna for varden och samhéllet &r stora.
Syftet och dvergripande mél for vardprogrammet ar att:

e igod tid identifiera ev. problem,

e sitta in behandling innan problemen blir for stora,
e sikerstilla att alla barn med CP far en likartad bedomning,
e forhindra att viktiga delar av problematiken gloms bort samt
e minska problematiken i vuxen élder.
Avgransning

Detta dr framst ett medicinskt vardprogram som anknyter till ICF-CY? och d4 framst do-
ménen Kroppsfunktioner. Doménerna Aktivitet/Delaktighet och Omgivningsfaktorer beak-
tas, &ven om dessa doméner inte star i fokus for programmet.

Arbetsgrupp med representation fran hela Sverige

Initiativet till ett vardprogram om CP hos barn och ungdom, som frén borjan kom frén Ka-
rolinska Universitetssjukhuset, har kommit att utvecklas till ett nationellt vardprogram med
sakkunniga frén hela landet. I Sverige finns sedan tidigare ett ortopediskt uppfoljningspro-
gram for barn och ungdomar med CP, CPUP, som Socialstyrelsen och SKL utsett till na-
tionellt kvalitetsregister (se kap. Motorik och www.CPUP.se). Vardprogrammet &r tankt
som ett komplement till CPUP. Arbetet med virdprogrammet har letts av Kristina Tedroff
och Katarina Wide.

Arbetsgruppen har bestaitt av:

Jan Arvidsson, barnneurolog/barnhabiliteringsldkare, Ryhov, Jonkdping,

Sten-Erik Bergstrom, lungldkare, Lung-Allergimottagningen, Astrid Lindgrens Barnsjuk-
hus Solna, Karolinska Universitetssjukhuset,

Berit Bjornestam, nutritionsskoterska, Astrid Lindgrens Barnsjukhus Solna, Karolinska
Universitetssjukhuset,

! Cerebral palsy describes a group of permanent disorders of the development of movement and pos-
ture, causing activity limitation , that are attributed to non-progressive disturbances that occured in the
developing fetal or infant brain. The motor disorders of cerebral palsy are often accompanied by dis-
turbances of sensation, perception,cognition, communication, and behaviour, by epilepsy, and by sec-
ondary musculoskeletal problems.

? International Classification of Functioning, Disability and Health — Children and Y outh.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lins landsting
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Eva Brogren Carlberg, docent, leg.sjukgymnast, Handikapp & Habilitering, Stockholms
lans landsting,

Ann-Christine Eliasson, professor, arbetsterapeut, Handikapp & Habilitering och Karolins-
ka Institutet,

Elisabeth Fernell, docent, barnneurolog/barnhabiliteringsldkare, Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus Solna, Karolinska Universitetssjukhuset, Autismcenter for smé barn, Stockholm,
och Utvecklingsneurologiska enheten, Barnmedicin, Skaraborgs sjukhus, Mariestad,
Monica von Heijne, vuxenhabiliteringsldkare, medicinskt ansvarig for vuxenhabiliteringen,
Rehabiliteringsmedicinska Universitetskliniken, Stockholm, Danderyds sjukhus AB,

Kate Himmelmann, med.dr., barnneurolog/habiliteringslékare, Regionhabiliteringen,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg,

Inger-Marie Isacson, dietist, Habiliteringen for barn och vuxna, Uppsala,

Lena Jacobson, docent, barndgonlékare, Astrid Lindgrens Barnsjukhus Solna, Karolinska
Universitetssjukhuset,

Ann Jonsson, habiliteringspsykolog, Barn- och ungdomshabiliteringen 1 Vixjo,

Marie Krantz, docent, barngastroenterolog, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus,
Goteborg,

Petter Malmborg, barngastroenterolog, Astrid Lindgrens Barnsjukhus Solna, Karolinska
Universitetssjukhuset,

Eva Pontén, med.dr., barnortoped, Astrid Lindgrens Barnsjukhus Solna, Karolinska Uni-
versitetssjukhuset,

Elsa Lena Ryding, docent, gynekolog, Kvinnokliniken, Karolinska universitetssjukhuset
Reidun Stenberg, barnneurolog/barnhabiliteringslékare, Barn- och ungdomskliniken, Ore-
bro Universitetssjukhus,

Kristina Tedroff, med.dr., barnneurolog/habiliteringslékare, Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Solna och Huddinge, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

Katarina Wide, med.dr., barnneurolog/habiliteringsldkare, Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Solna och Huddinge, Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm, samt

Redaktor for vrdprogrammet har varit Eva Huslid, Stod till kunskapsstyrning, Stockholms
lans landsting.

Malgrupp och utformning

Malgruppen for vardprogrammet ar patientansvariga lékare (bade ST-ldkare och fardiga
pediatriker eller barn- och ungdomsneurologer/habiliteringsldkare beroende pa lokala re-
surser), terapeuter inom bl.a. habiliteringen samt lidkare, specialistsjukskoterskor och tera-
peuter i annan mer specialiserad sjukvard. Vardprogrammet kan dven anvindas av verk-
samheterna 1 dialog med foréldrar och dldre barn samt bestéllarna.

Vardprogrammet, som &r specifikt utformat for mélgruppen, bestar av tvd delar. Den ena
delen, Allménna delen, bestar av beskrivande texter medan den andra utgdrs av ett enkelt
arbetsredskap som kan anvindas som lathund/checklista.

Allmdinna delen indelas 1 15 funktionsomriden som ofta forekommer 1 samband med CP
(motorik, kognition, kommunikation, nutrition m.fl.) och for vart och ett av funktions-
omradena anges forekomst, orsak, symtom, utredning, behandling samt konsekvenser av
utebliven behandling och tips pa litteratur och lénkar.

Innehallet 1 lathunden/checklistan utgar fran de sex nyckelaldrar da patienten moter vard-
personal ndmligen nyfodda, smabarnséren, infor skolstart och stadiebyten i skolan. For
varje nyckelalder anges de olika problem/nyckelfrdgor som kan férekomma och vilka 4t-
gérder/ utredningar som rekommenderas.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lins landsting
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Forankring av vardprogrammet

Arbetsgruppen for vardprogrammet skrev inledningsvis till styrelsen for Svensk neurope-
diatrisk forening for att fa sanktion for vardprogramsarbetet. Darutdver har varje specialist
1 arbetsgruppen fatt gehor for arbetet inom respektive specialistforening. Berorda specia-
listforeningar och representation fran den centrala arbetsgruppen for CPUP har beretts till-
falle att lamna synpunkter vilka har beaktats i vardprogrammet. Svensk neuropediatrisk
forening har stéllt sig bakom programmet.

Stockholms medicinska rad (SMR) godkénde det regionala vardprogrammet oktober 2009.

Mal for implementering av vardprogrammet
e Andelen gravt underndrda och underviktiga barn med CP reduceras med 25 % un-
der en trearsperiod och 50 % under en feméarsperiod.
e Alla barn med CP och normalbegévning ska bedomas vad géller synfilt i god tid
innan korkort blir aktuellt.
e Virdprogrammet ska anvéndas i utbildning av alla som méter dessa barn och ung-
domar.

Anvandningssatt

Vérdprogrammet CP hos barn och ungdom som tagits fram med stdd fran det medicinska
programarbetet inom Stockholms ldns landsting dr avsett att anvéndas sjélvstandigt av var-
je region/landsting i Sverige.

Giltighetstid

Vérdprogrammet CP hos barn och ungdom ér giltigt t.o.m. ar 2013. For revidering och
uppdatering ansvarar specialitetsrddet Barn och Ungdom, Stockholms l4ns landsting.

Funktionsomraden och forfattare

Cerebral pares — allmént
Motorik

Kognition och beteende
Kommunikation
Nutrition och tillvaxt

Munhilsa
Gastrointestinala besvar

Forstoppning
Urininkontinens
Luftvégar

Syn

Horsel

Epilepsi

Somn

Smarta
Sexualitet
Likemedelsbehandling
Habilitering

Viktigt att tinka pé infor ver-
gangen till vuxensjukvérden

Kate Himmelmann

Kristina Tedroff, Eva Brogren Carlberg, Ann-
Christin Eliasson och Eva Pontén

Elisabeth Fernell och Ann Jonsson

Kate Himmelmann, Ulrika Ferm och Jan Arvidson
Reidun Stenberg, Berit Bjornestam, Kate Him-
melmann och Inger-Marie Isacson

Kate Himmelmann, Bitte Ahlborg, Lotta Sjogreen
Reidun Stenberg, Petter Malmborg, Marie Krantz,
Inger-Marie Isacson

Inger-Marie Isacson och Reidun Stenberg

Jan Arvidsson och Katarina Wide

Sten-Erik Bergstrom

Lena Jacobson

Katarina Wide

Kate Himmelmann och Paul Uvebrant

Kristina Tedroff

Kristina Tedroff

Elsa Lena Ryding

Katarina Wide

Kristina Tedroff, Katarina Wide

Monica von Heijne
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Att leva med CP - en mammas
berattelse

Mitt unika barn

Niér jag vintade mitt forsta barn hade jag sa ménga forvintningar och drémmar som jag
tror att de flesta blivande forédldrar har. Jag dromde om vart barn och hur vi skulle bli en
familj. Mycket var osdkert, men jag var full av tillforsikt.

Sé foddes min son i fullgangen tid. Forlossningen slutade med ett katastrofsnitt. Jag var
nedsévd ndr min pojke kom till viarlden. Min man sdg honom fraktas bort i kuvos medan
livraddande insatser gjordes. Tack och lov for det! Han 6verlevde, men till ett liv som inte
blev det vi véntat oss.

Joel fick sin cp-diagnos nér han var 8 ménader. D4 hade jag linge mérkt att han inte ut-
vecklades som andra barn. Det var tungt att fa diagnosen, men dnda skont att veta vad som
var fel och att fa hjélp. Frdn den dagen startade var karridr inom vard och omsorg. Vi kas-
tades in i "handikappvérlden” och dér har vi levt sedan dess.

Neurolog, barnlikare, sjukskoterska, sjukgymnast, logoped, arbetsterapeut, ortopedingen-
jor, dietist, rontgenpersonal, kurator, psykolog, ortoped, tandldkare, horselpedagog, synpe-
dagog, 6gonlikare, neuropsykiatiker, ortoptist och manga fler yrkesgrupper har passerat
revy pa sjukhus, habilitering och andra stillen. Besoken i vard och omsorg géar inte att rik-
na. Det har varit s& manga under dren. S& manga mdten med nya méinniskor som alla tittat
pa sin speciella del av min pojke.

Just det att han delas upp har varit svart att hantera. For oss dr han ju en hel person. Vi ér
en hel familj. Hans ben hor thop med resten av honom, liksom hans 6gon, 6ron, muskler,
nerver, kinslor och allt annat. Andé blir han en ”specialitet” ndr han kommer till virden.

Hos ortopeden ligger fokus pa skelett och strackning av benen. ”Han ska std i stdskal minst
2 timmar varje dag - det dr avgorande for skelettets utveckling” ar budskapet.

Hos logopeden far vi veta att han maste trdna munmotoriken minst 1 timme varje dag. Det
ar véldigt viktigt for hans utveckling.

Hos sjukgymnasten dr budskapet att han méste stretcha och gora sina dvningar varje dag
for att kunna komma vidare 1 den motoriska utvecklingen.

Ogonlikaren konstaterar att han har CVI och dirmed behdver anpassad miljd for att kunna
lasa och att han maste trdna pa detta varje dag.

Neurologen ser att epilepsin paverkar honom och att medicinerna méste korrigeras. Ska
han fa mer eller mindre? Det &r viktigt att fokusera pa detta sa att man far ordning pa
kramperna.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lins landsting
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Regionalt vardprogram — Cerebral Pares hos barn och ungdom

Psykologen podngterar att han har inldrningssvarigheter och ligger efter normal utveckling.
Det ér viktigt att han far tid pa sig och att alla runt honom &r insatta i hans svérigheter. Ing-
en stress, mycket uppmuntran och att saker ska vara roliga.

Mitt 1 allt detta finns en kille som vixer och utvecklas som vilket barn som helst. En helt
vanlig unge 1 en ovanlig kropp. En liten bebis som blir dagisbarn och sen skolbarn for att
nu vara tonaring. En pojke som varit liten, rddd och blyg och sakta utvecklats till en ung

man med ganska gott sjalvfortroende.

Mitt mammaliv &r ett annorlunda mammaliv. Jag gldds &t sddant som andra mammor tar
for givet. En hand runt en trékloss. Ett ord som med stor anstrangning formas. Nir min
pojke féar kontakt med ett annat barn och ler stort. En hel natts somn (intridffar i och for sig
ndstan aldrig, men det kan hdanda). Nar assistansen fungerar som den ska och jag kan skota
mitt arbete under en hel vecka. Mycket dr ocksé likt en vanlig mammas liv. Handla, laga
mat, ge mina barn de virderingar jag vill lamna 6ver till dem, ge dem trygghet och framfor
allt ar kdrleken till mitt funktionshindrade barn precis lika stark som alla andra mammors
kérlek till sina barn. Den dr dessutom kryddad med en oédndlig tacksamhet Gver att han
finns och 6ver allt han kan.

I vard och omsorg ligger fokus ofta pa alla de tillkortakommanden som min pojke har.
Korta muskler, sneda ben, dalig syn, epilepsi, sen inldrning och allt annat. Det 4r s manga
besdk som han avskyr mer och mer for varje &r som gar. Besok som for personalen dr var-
dag, men for ett barn kan innebédra sa mycket mer. Varje besok bygger pa det foregdende
och béde en bra och en délig upplevelse finns kvar. Ridsla for att det ska gora ont eller
vara jobbigt dr en del av ménga besdk och kan upplevas traumatiskt av bade barn och for-
dldrar. En gang skrev Joel en uppsats i skolan om vad olika ord betyder for honom. Karlek
var mamma. Trygghet var pappa. Och ridsla, det var botox. Ja, han utsétts for en massa
saker som man egentligen aldrig vill utsdtta sitt barn for men som man méste. Det &r tuftt!

Livet blir inte alltid som man ténkt sig. Det kunde vara annorlunda, men om ett annat liv
vore bittre eller simre kan man aldrig veta. Jag horde en pappa sédga att alla har ritt att
dréomma om ett underbart barn, men samhdéllet har ritt att sdga vilka barn som dr underba-
ra”. Joel dr underbar. Han kanske ter sig defekt 1 andras 6gon, men i mina &r han perfekt
och jag dlskar honom sé odndligt mycket.

Maria Ennefors
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Regionalt vardprogram — Cerebral Pares hos barn och ungdom

Cerebral Pares — allmant

Cerebral pares ar det vanligaste motoriska funktionshindret hos barn. Hos mer &n hélften
av barnen forekommer ocksa andra funktionsnedséittningar, t.ex. kognition, synfunktion,
perception och/eller kommunikation. En tredjedel av barnen har epilepsi. Det kan ocksé
finnas en betydande problematik 1 andra organsystem, t.ex. magtarmkanal, luftvigar och
urinvdgar. Somnrubbningar, smérta och nutritionsproblem ér t.ex. vanliga i denna barn-
grupp. Detta vardprogram dr en sammanstéllning av aktuell kunskap som kan tjina som
stod for dem som utreder och foljer upp barn med cerebral pares.

Forekomst

Cirka 2 per 1000 levande fodda barn i Sverige far diagnosen CP (Himmelmann), och i 6v-
riga Europa ar forekomsten ungefar densamma. [ Vistsverige var prevalensen hos barn
fodda 1995 — 98 1,92 och perioden 1999 — 2002 2,18 per 1000 levande fodda. Aret 2002
var prevalensen bland barn fodda 1 Skdne-Blekinge 2,3 per 1000 levande fodda (Westbom,
personligt meddelande). Hos barn inflyttade fran andra lédnder &r forekomsten hogre
(Nordmark). Férekomsten av CP har minskat sedan 1980-talet samtidigt som perinatal och
neonatal mortalitet minskat under lang tid (Figur 1). Detta betingas till stor del av fordand-
ringar inom gruppen for tidigt foédda barn. Den forbéttrade nyfoddhetsvarden med 6kad
overlevnad av for tidigt fodda barn med hog risk for hjarnskador ledde till en 6kning av
prevalensen under 80-talet, f0ljt av forbéttrat omhédndertagande med minskad risk for
hjarnskador hos de dverlevande som foljd (Figur 2). Risken att utveckla CP 6kar dock fort-
farande kraftigt med minskande graviditetsldngd. For barn fodda fore 28 veckor ar fore-
komsten av CP 60 — 80 per 1000 levande fodda, jaimfort med 1 — 1,5 per 1000 for full-
géngna barn. And4 #r mer 4n hilften av barnen som far CP ir fullgingna vid fodelsen. Poj-
kar &r 1 majoritet.

Figur 1. Perinatal mortalitet och CP-prevalens.
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Figur 2. Cerebral pares i Vistsverige 1954-1998

Orsak

Hjarnskadan som resulterar i cerebral pares har oftast uppkommit redan under graviditeten
(prenatalt) hos barn som fods i fullgdngen tid, medan for tidigt fodda barn oftast far skadan
1 anslutning till eller snart efter forlossningen (perinatalt). Viktiga skadeorsaker under gra-
viditeten dr missbildningar, infektioner och cerebral cirkulationsstérning. Perinatala skador
utgors hos for tidigt fodda ofta av blodningar, ischemiska lesioner och infektioner, medan
de fullgdngna barnen framfor allt drabbats av hypoxisk-ischemiska men ibland ocksé in-
fektionsbetingade skador. Den lilla gruppen postnatala skador, cirka 5 % av all cerebral
pares, orsakas 1 forsta hand av infektioner, trauma och drunkningstillbud.

Hjarnans mognad vid skadetillfallet paverkar vilken typ av rorelsehinder som uppkommer.
Nir fostret pdverkas av infektion eller cirkulationsstorning under den fGrsta trimestern
drabbas nervcellsvandringen (migrationen). Under andra trimestern blir det periventrikula-
ra omradet utsatt. Under tredje trimestern vandrar det vulnerabla omradet fran den periven-
trikuldra zonen ut subkortikalt och kortikalt. I fullgingen tid drabbas framfor allt basala
ganglier som da befinner sig i en kinslig utvecklingsfas. Magnetkameraundersokning ger
oss goda mojligheter att datera hjarnskadan enligt ovanstaende principer, under forutsitt-
ning att undersokningen sker efter avslutad myelinisering.

I det vistsvenska CP-panoramat 1995-1998 fanns orsaken i fosterlivet hos 30 %, i tiden
kring forlossning eller nyféddhetsperiod hos 40 %, men tidsperiod kunde inte sidkert fast-
stdllas hos 30 %. Hos de senare fanns riskfaktorer som talade for att majoriteten hade sitt
ursprung i fosterlivet.

Det vanligaste rontgenfyndet var PVL (periventrikuldr leukomalaci, skada 1 den vita sub-
stansen runt hjdrnans halrum), som finns i 33 %. Laga Apgarpoédng var forknippat med
skador 1 thalamus och basala ganglierna och med dyskinetisk CP. Sammanfattningsvis
hade 65 % radiologiska tecken pé en skada som intréffat sent i andra trimestern eller under
tredje trimestern.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lins landsting
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Symtom

CP-Kklassifikation
Hagberg SCPE*
Spastisk hemiplegi Unilateral spastisk CP
Spastisk/ataktisk diplegi . .
Spastisk tetraplegi Bilateral spastisk CP
Dyskinetisk CP Dyskinetisk CP
Ataxi Ataxi

*Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE)

Spastisk CP utgor cirka 80 % av CP-panoramat och karakteriseras av 6kad muskeltonus,
livliga reflexer och ibland klonus. Cirka 38 % av védstsvenska barn med CP fodda 1995-
1998 hade spastisk hemiplegi eller unilateral spastisk CP (USCP).

Spastisk diplegi och tetraplegi, tillsammans kallat bilateral spastisk CP (BSCP), utgjorde
35 respektive 6 %. Indelning enligt den europeiska klassifikationen sker i unilateral
(USCP) respektive bilateral spasticitet (BSCP), kompletterad med en beskrivning av den
motoriska funktionsnedsittningens svarighetsgrad i form av Gross Motor Function Classi-
fication System (se kapitlet Motorik). Inférandet av begreppet bilateral CP forenklar CP-
klassifikationen och gor det lattare att jimfora oss med andra lander i t.ex. det europeiska
samarbetsprojektet SCPE. Forekomsten av bilateral spastisk CP har minskat i takt med att
farre for tidigt fodda barn far CP.

Dyskinetisk CP stod for 15 %. De dyskinetiska undergrupperna utgdrs av hyperkinesi i
form av choreoatetos, ofrivilliga snabba eller langsamma vridande ofrivilliga rorelser (ca
20 %) samt av dystoni eller tonusvéxlingssyndrom, lag grundtonus men med ihéllande
ofrivilliga spanningar och positioner, med bevarade neonatalreflexer, t.ex. ATNR (ca 80 %
av gruppen). Barnen med dyskinetisk CP &r 1 huvudsak fodda fullgangna och normalvikti-
ga, och har ofta, men inte alltid, komplikationer vid forlossningen. De har ofta svara funk-
tionshinder och dr ofta underviktiga senare. Skador ses ofta 1 basala ganglier och thalamus.
Ataxi utgjorde 6 % av CP-panoramat, och dr en heterogen grupp dir man inte har ett sjilv-
klart neuroradiologiskt korrelat och ofta inte hittar bakomliggande orsak. Denna CP-typ
karakteriseras av koordinationsstdrning och tremor.

Figur 3. Ju sviarare motoriskt funktionshinder desto storre andel av barnen har
andra funktionsstorningar, t.ex. utvecklingsstorning, epilepsi och svéir synskada.
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Utredning och diagnostik

Tidpunkten nér och orsaken till att barnet kommer till diagnos kan variera. Vissa barn ar
kinda alltsedan fodelsen pa sjukhuset och identifierade som barn med hog risk for CP
(men har samtidigt ménga andra problem som kan dverskugga denna diagnostik.) Andra
barn kommer till diagnos pa grund av t.ex. en gangasymmetri via BVC eller ortoped. Bar-
net ska ha en motorisk funktionsstérning, det ska finnas neurologiska fynd som stdder dia-
gnosen och man ska utesluta att det ror sig om en progressiv sjukdom med nytillkomna
symtom.

Magnetkameraundersokning bor ske tidigast vid 2 ars dlder. Tillsammans med anamnes,
status och genomgang av barnets journal samt moderns modra- och forlossningsjournal
kan man ofta f4 en uppfattning om bakgrunden till skadan.

Rekommenderad alder att faststélla typ av cerebral pares dr 4 — 5 &r. En god hjilp kan vara
referens- och trdningsmanualen frdn SCPE, en CD med grundlaggande CP-kunskap, pati-
entexempel och ett s.k. decision tree for cerebral palsy. Den nya versionen innehaller ocksa
MR-diagnostik, bade allmén och kopplat till de olika patientfallen. Uppf6ljning enligt
CPUP éar en sjilvklarhet s snart barnet ger sig till kinna med CP-liknande symtom.

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lins landsting
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Motorik

Forekomst

Problem med viljeméssiga rorelser och balanskontroll &r sjdlva kdrnsymtomet vid CP och
finns dérfor 1 varierande grad hos alla, barn, ungdomar och vuxna med denna diagnos.

Orsak

I det allménna kapitlet beskrivs hur en rad olika skador eller paverkan pa den vixande
hjarnan fore tva ars alder kan resultera i fordndringar som leder till mycket olika skadebild
beroende pé nér (tidigt, mitten, sent eller efter graviditeten) eller pd hur lange den véxande
hjdrnan varit utsatt for skadlig paverkan.

Symtom

Hos néstan alla barn med CP maérker fordldrar eller personal inom barnhélsovarden att den
motoriska utvecklingen &dr forsenad. Den lilla babyn har svart att halla upp huvudet bade
nir den bérs eller nér den ligger pa mage, att vinda sig frdn mage till rygg och vice versa,
att sitta utan stdd och krypa eller gé dr ofta de motoriska milstolpar som kan utvecklas se-
nare eller betydligt senare dn hos typiskt utvecklade barn. Ibland 4r motoriken asymmet-
risk, barnet ror den ena sidan mer dn den andra och den ena handen anvinds mer 4n den
andra for att aktivt gripa efter foremal.

Forutom forsening eller asymmetri finns vid CP flera olika motoriska symtom dér varje
individ kan ha olika mycket eller inga problem av en viss typ. For enkelhetens skull kan
man se pa dessa symtom som positiva symtom” dvs. symtom som &r adderade till den
vanliga motoriken och “negativa symtom” nér ett friskt/normalt rorelsemonster eller moto-
riskt beteende inte utvecklas pa ett typiskt sétt . I tabellen nedan finns de olika motoriska
symtomen. Trots att skadan pd den vidxande hjarnan uppstatt vid ett tillfélle och inte for-
samras sd kommer de motoriska symtomen att fordndras och utvecklas dver tid i takt med
att barnet vixer och utvecklas. Exempelvis kommer ett symtom som kvarstdende nyfodd-
hetsreflexer inte att kunna diagnosticeras forran vid den tidpunkt da dessa reflexer normalt
skall vara borta eller integrerade i den viljeméssiga motoriken. Andra symtom som t.ex.
dystoni och sekundira muskulo-skeletala fordndringar tar ldngre tid for att utvecklas. Nag-
ra av symtomen beskriver vi hir mer detaljerat.
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Cerebral Pares
De motoriska symtomen

Positiva symtom

. Spasticitet

Dystoni/dyskinesi

Hyperreflexia

Cokontraktion

Spegel rorelser

Sekundara muskulo skeletal férandringar
e  Kvarstdende nyfoddhets reflexer

Deficit symptoms

. Pares eller svaghet
e  Central dys-coordination (samordnings svarigheter)

Spasticitet

Spasticitet dr ett av de vanligaste motoriska symtomen och uppemot 90 % av alla barn har
problem med spasticitet i hogre eller mindre grad. Spasticitet beror pa skador i nervbanor-
na nagonstans fran cortex (storhjdrnsbarken) ner till spinal (ryggmaérgs) niva. Ett barn fods
inte med en spasticitet utan vanligtvis genomgar de flesta barn en period med hypotoni och
sd smaningom kanske tonusvéxling med inslag av dystoni innan spasticitet fore ett ars al-
der borjar utvecklas. Till en borjan dr oftast spasticiteten i strickmuskeln mest accentuerad,
men vanligen Overgdr detta efter ndgra ménader till en spasticitet i flexions- eller bojmus-
kel.

En muskel som dr spastisk har en 6kad tonus eller muskelspianning som framfor allt ger sig
till kdnna som ett hastighetsberoende motstdnd mot passiva rorelser. Vid spasticitet dr of-
tast senreflexerna 6kade och Babinskis tecken positivt. Den 6kade muskelspdnningen som
ses vid spasticitet forhindrar eller forsvérar ofta viljeméassiga rorelser och kan inte sédllan
forvérras av yttre stimuli som stress, hoga ljud, kdnsloméssig anspidnning, men dven av
icke relaterade eller samtidiga andra hilsoproblem som forstoppning eller infektioner. Svar
spasticitet forhindrar inte bara funktionell rorlighet utan den kan ocksé vara smértsam och
energikrdvande. For enstaka svaga barn kan en viss spasticitet 1 nedre extremiteterna vara
till nytta: dessa barn anvinder spasticiteten att ’std pa” vid t.ex. forflyttning fran rullstol till
stol eller sdng. Forr trodde man dels att spasticiteten orsakade svaghet, men ocksd att styr-
ketraning ledde till 6kad spasticitet. Idag vet man att sé inte &r fallet.

Dystoni/Dyskinesi

Patienter med dystoni eller dyskinesier, tex atetos eller chorea, uppvisar ofta avvikande
rorelser som uppkommer i samband med att viljeméssiga rorelser initieras. Dystoni dr det
motorsymtom dér patofysiologin anses mest komplex. Sannolikt &r férdndringar i de corti-
co-striatala-thalamo-corticala banorna (del av det sk. extrapyramidala systemet) fundamen-
tala for utvecklandet av dystoni och ofta har man kunnat pdvisa rontgenologiska forénd-
ringar inom de basala ganglierna. Dystoni karakteriseras av att extremiteter eller muskler
fastnar eller fryser i ofta abnorma positioner och stdllningar som inte séllan har ett inslag
av rotation, strickning och ibland bdjning. Som ett exempel sé kan hallas armen strackt
och kraftigt pronerad, men handen kan ocksa vara dorsalflekter i handled med Gverstrickta
spretande fingrar. Dyskinesier dr overrorlighet, ofta skruvande extra rorelser och muskel
aktivitet i andra muskelgrupper @n de avsedda. Ofta kommer sévél dystoni som dyskinesi i
samband med att rorelser initieras och inslaget av dystoni/dyskinesi kan vara sa starkt och
framtradande att det helt omdjliggor viljeméssiga rorelser. Det dr vanligt att dystoni/dys-
kinesi pa verkar tal och sviljfunktionen. Dystoni/dyskinesi utvecklas ocksa i typfallet be-
tydligt senare 4n t ex spasticitet. Vid renodlad dystoni dr grundmuskel spédnningen lagre —
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bara vid de dystona muskel spanningarna dr tonus 6kad, och barnen &r nistan alltid slappa
under sémn.

Samordningssvarigheter och cokontraktion

Samordningssvéarigheter beroende pa brister i den skadade hjarnans formaga att vid ratt
tidpunkt och i rétt sekvens aktivera avsedda muskler for att pa bésta sétt uppna en vilje-
massig rorelse och cokontraktion beroende pa en samtidig aktivering av flera muskler (som
ibland har motsatt funktion t.ex. att bdja och stricka over en led) dr exempel pé negativa
och positiva symptom som béada rér den neurogena kontrollen av rérelserna.

Vi vet att barn med CP har svért att styra och reglera alltifran enkla automatiserade rorelser
som t ex balansjustering i sittande och stdende som svarare uppgifter som t ex gang och
gripande och sldppande, men ockséd vid mycket enkla rorelser har man kunnat pavisa tydli-
ga brister 1 den neurogen kontrollen av rorelserna nir man jamfort med friska normalut-
vecklade barn.

Svaghet eller pares

Trots att nedsatt muskelkraft — forlamning - eller pares ir ett centralt symtom vid CP &r det
egentligen ganska nyligen som denna kunskap har fatt ett stérre genomslag i synen pa per-
soner med CP och hur en behandling dirfor bist kan vara upplagd. Aven barn med god
motorisk funktion och unilateral eller bilateral CP har i en studie visat sig vara svagare i
alla undersokta nedre extremitets muskler &n typiskt utvecklade jamnariga barn. Med
svaghet menar vi en oformaga att skapa tillracklig muskelkraft {for ett speciellt syfte. Vid
CP vet vi att svagheten ar beroende av ett flertal olika mekanismer;

e En primér oformaga att tillrackligt aktivera motor neuron resulterar i en ofullstdn-
dig aktivering av den motoriska enheten som bestar av a-motor neuronet och de
muskelfibrer som det innerverar.

e Redan vid fodseln finns alla en individs muskelfibrer, dessa véaxer sedan till och vo-
lym och massa dkar i takt med att barnet vaxer. For muskler géller ett tydligt pro-
portionellt samband mellan muskelns tvérsnittsdiameter och muskelstyrkan, eller
med andra ord: ju storre desto starkare. Flera studier har visat att barn med CP har
savil mindre muskelvolym som muskelmassa jamfort med typiskt utvecklade
jamnariga barn.

e En muskel bestér av den kontraktila delen som stér for sjdlva kraftutvecklingen och
den icke kontraktila delen som framst fungerar som stodjevdvnad. Vid spastisk
muskulatur har man sett fordndringar av sdvil den kontraktila som icke kontraktila
vdvnaden.

e Slutligen kan en svaghet ocksa bero pa ett 6kat matt av coaktivering eller samtidig
kraft i motsatt riktning som pa s vis “’tar ut” en del av den 6nskade kraften.

Symtom i relation till klassifikation

Utifran det mest framtridande motoriska symtomet klassificerar man CP typen som spas-
tisk, dystkinetisk eller ataktisk. Vid spastisk CP adderar man uni- eller bilateral till diagno-
sen beroende pd om symtom finns fran ena eller bdda kroppshalvorna. Diagnosen siger
dock inte s& mycket om barnets funktion. Darfor finns det rekommendationer att diagnosen
ska kombineras med en funktionsnivd. Det kan goras utifrdn grovmotorisk funktion med
Gross Motor Function Classification System, GMFCS och nér det giller handfunktion med
Manual Ability Classification System, MACS. Klassifikationer &r ett grovt sétt att dela in
personer, dess konceptuella grundidé &r att de flesta personerna ska ligga kvar pa sin niva
oavsett alder och olika behandlingsinsatser. GMFCS ér en viletablerad klassifikation som
funnit sedan slutet pa 90-talet och anvinds 6ver storre delen av véarlden. Med GMFCS de-
las personer med CP in i fem nivaer dir niva I innebar minsta grad av grovmotorisk péver-
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kan och niva V den storsta graden av paverkan. I praktiken betyder detta att barn med
GMFCS niva I kan eller kommer att kunna g och forflytta sig pd ndstan samma sétt som
sina jamnariga med typisk motorisk utveckling. Vanligtvis dr de dock langsammare och
kan ha svarigheter i krdvande miljoer medan barn med GMFCS niva V inte kan sitta utan
stod och endast kan forflyttas med rullstol (se Figur B). GMFCS nivan kan bestimmas for
barn mellan 2 — 18 r. Det finns en kortfattad manual som beskriver vad de olika nivderna
innebér vid varje alder.

GMEFCS ér en reliabel och stabil klassifikation, dvs. barnens niva bestdms pa likartat sitt
oberoende pa vem som gor det och de flesta barn bibehéller sin GMFCS nivéa over tid. Ge-
nom att kombinera GMFCS med ett grovmotoriskt test (GMFM) kan GMFCS éven anvin-
das till att ge en prognostisk vigledning. Det finns motoriska utvecklingskurvor for de oli-
ka nivéerna, sa kallade motoriska tillvixtkurvor”. MACS é&r en nyare klassifikation, den
publicerades 2006. MACS beskriver barnens mojligheter att hantera foremal i vardagssitu-
ationer pa fem nivaer. Den kan 1 dagsldget anvindas péa barn mellan 4 och 18 ar. Barnen pa
niva I kan hantera de flesta foreméal, som mest har de begransningar nér det géiller snabbhet
och precision. Barn pa niva V kan inte hantera foremal utan som bast kan de utféra enkla
gester eller trycka pa en enkel kontakt. Populationen barn med CP sprider sig i alla MACS
nivder, majoriteten finns i niva 1 och 2 vilket gor att de klarar ganska mycket utan hjélp
eller anpassningar. MACS é&r ocksa reliabelt, det fungerar bast om det gors genom intervju
med ndgon som kinner barnet utifran ett vardagsperspektiv, stabiliteten 4r mindre under-
sokt dn sa ldnge. Bade GMFCS och MACS kan anvindas vid alla typer av CP.

Det dr uppenbart att barn med samma diagnos kan ha olika funktionsnivé, exemplet nedan
géller for MACS men samma princip giller for GMFCS. Det adr en hog korrelation mellan
MACS och GMFCS vilket skulle kunna betyda att det rdcker med att anvinda den ena av
klassifikationerna. Sa ar dock inte fallet. Idag finns flera studier som samstimmigt visar pa
hog korrelation, men att det endast &r cirka 50 % av barnen som har samma niva pa
GMFCS och MACS. Sa for att beskriva det enskilda barnet funktion krévs alltsa bade
GMFCS och MACS.

MACS

100% -
90% -
80% 1
70% A
60% -

\ 50% -
\142% 40% -

30% -

20% 1
10% -
0% -

2; 22% &\Q

Figur 4. Fordelning av MACS nivaer och MACS i relation till olika diagnoser, frain CPUP 2005
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Kortfattad beskrivning av MACS
I.  Hanterar foremal ldtt och med gott resultat. Som mest, begransningar i att med
latthet utfora uppgifter som kréver snabbhet och precision. Eventuella begransning-
ar att hantera foremal inskranker dock inte barnets sjilvstindighet i dagliga aktivi-
teter.

Il.  Hanterar de flesta foremdl men med ndagot begrdnsad kvalitet och/eller snabbhet.
Vissa aktiviteter undviks eventuellt eller kan endast utforas med viss svarighet.
Alternativa metoder kan anvindas men formégan att anvdnda hidnderna begransar
oftast inte barnets sjilvstindighet 1 dagliga aktiviteter.

Ill.  Hanterar foremdl med svarighet och behéver hjilp att forbereda och/eller anpassa
aktiviteter. Utforandet gar langsamt med begriansad framgéng vad géller kvalitet
och kvantitet. Aktiviteter som har forberetts eller anpassats kan utforas sjdlvstén-
digt.

IV.  Hanterar ett begrdnsat urval av ldtthanterliga foremdl i anpassade situationer. Ut-
for delar av aktivitet med anstrdngning och begriansad framgéng. Behdver kontinu-
erligt stod och hjélp av andra och/eller anpassad utrustning for att utfora delar av
aktiviteter.

V.  Hanterar inte foremdl och har kraftigt begrdnsad formdga att utféra dven enkla
handlingar. Ar helt beroende av assistans.

Unilateral spastisk CP

De flesta barn med en unilateral CP &r fodda fullgangna men deras skada har skett prena-
talt. En vanlig orsak &r skador i den vita substansen invid sidoventrikeln pa motsatt sida om
den péverkade kroppshalvan likasa corticala/subcortikala blodningar som intréffar senare
under graviditeten eller under forsta levnadsveckan. En medf6dd missbildning i ena hjarn-
halvan &r ocksé forhallandevis vanlig. Hos ungefar hilften av alla barn med unilateral CP
ar armen mest paverkad och svérigheter att anvdnda arm och hand det storsta problemet.

Barnen har varierande formaga att anvidnda handen, frdn endast svart med individuella
fingerrdrelser till stora svérigheter att gripa enkla foremal. MACS niva I och II &r vanligast
men niva III kan forekomma. En del barn med unilateral CP gar i vanlig tid men oftast lite
senare, vid 3 ars alder kan alla ga. Tagang &r vanlig pa den drabbade sidan.

Ofta mérks inget avvikande i1 det nyfodda barnets motorik da rorelserna inte styrs fran ce-
rebrala centra. Frn ca 4 ménaders alder mérks ofta att den ena handen hélls knuten och
frén ca 6 manaders alder anviander barnet aktivt den friska” handen i stor utstrackning.
Vid denna tidpunkt och under det forsta levnadsaret brukar man ocksd kunna uppfatta en
asymmetri och forsenad reaktion ndr barnet provoceras till att ta emot sig (”fallskyddsre-
flex”).

Bilateral spastisk CP

De flesta barn med bilateral CP och GMFCS niva I-1II &r fodda for tidigt och hos ménga
kan man med neuroradiologiska metoder (magnetkamera eller datortomografi) se forénd-
ringar 1 hjdrnans vita substans. Vanligt dr att denna dr lokaliserad vid hjdrnans stora hél-
rum, ventriklarna och man talar di om periventrikuldr leukomalaci eller PVL.

Hos de barn som har en storre grovmotorisk paverkan, (GMFCS niva IV-V) finns dels de
barn som dr extremt underburna (fodda fore v 28) och de barn som fitt ett asfyxi (syrebrist)
eller infektion i samband med forlossningen. De som fatt en asfyxi har ofta forandringar 1
hjarnbarken men ocksé i basala ganglierna, omrdden som hos det fullgdngna barnet har en
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storre kanslighet att bli skadade. En del barn med litet huvud, mikrocefali, kan ha haft en
tidig intrauterin infektion. Barnet kan ocksa ha en missbildning av hjarnan som utvecklats
tidigt under graviditeten.

Det allra vanligaste dr att barn med bilateral CP forst uppvisar en fas som karakteriseras av
hypotonus med forsenad och sparsam motorik och ofta finns matningssvarigheter. Darefter
kommer ofta en period som karakteriseras av 6vergaende muskelspanningar da barnet kan-
ske spinner sig bakat eller omvaxlande spénner benen innan spasticitet utvecklas.

For denna grupp barn dr de grovmotoriska problemen mest framtrddande med balans- och
forflyttningssvarigheter. De med de storsta funktionsnedséttningarna har ocksa svarigheter
med viljeméssig motorik och ir oftast klassificerade som MACS IV och V.
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Figur B. En illustration av Gross Motor Function Classification System (GMFCS). Tryckt med tillstdnd
av Dr Kerr Graham.
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Dyskinetisk CP

Dyskinetisk CP ger en svar motorisk funktionsnedséttning dér mojligheterna till viljemas-
sigt kontrollerade arm och handrorelser dr smé och dir de rorelser som en del barn kan
utfora karakteriseras av en lang och vindlande resa till malet” vilket d4ven innefattar ldng-
samhet och stor grovmotorisk problematik.

Nyfoddhetsreflexerna , Moro, ATNR mm é&r ofta kvarstdende upp i vuxen alder och kan
ibland hindra viljemissiga rorelser. Huvudsymptomet ar dystoni men manga har ocksa
hyperkinesier och dven inslag av spasticitet. Barn med dyskinetisk CP har i grunden en
nedsatt muskeltonus och ér slappa under somn. Ett stort problem for dessa barn ér paver-
kan pa talmotoriken som finns hos de allra flesta och ménga saknar helt tal. En mindre
undergrupp, ca 20 %, domineras av hyperkinesier och brukar kallas choreoatetos.

Ataktisk CP

Detta dr den mest ovanliga typen av CP och etiologin &dr har mer varierad. Cirka hilften av
alla barn har normal neuroradiologi, en tredjedel har fordndringar i lillhjérnan, cerebellum
och hos ca 20 % finns en drftlig komponent. Dessa barn dr ofta uttalat hypotona med pa-
tagligt dalig balans men de kommer sedan att 1dngsamt utvecklas motoriskt d&nda upp i
vuxen dlder. De har symptom som inkluderar, tremor, ataxi, dysmetri (felpekning), men
alla barn brukar s& smaningom léra sig att gé.

Utredning

En forsenad eller avvikande motorisk utveckling dr ofta de symtom som f6r barnet med CP
till barnldakaren. Som del i utredningen géller da som alltid att ta en grundlig och komplett
anamnes som hér dven inkluderar graviditet med ev. avvikelser under denna som infektio-
ner, flerbord, tillvaxtavvikelser mm, forlossning och perinatal period. En viktig del av ut-
redning géller ocksa att faststdlla att barnet inte har ett progressivt sjukdomstillstand. Finns
fardigheter som forsvunnit talar detta starkt emot en CP diagnos. For att sikert kunna be-
doma arten och graden av en motorisk forsening och motoriska symtom behdver man of-
tast traffa barnet vid ett par tillfdllen. En eller flera utvecklingsbedémningar av en barn-
sjukgymnast bidrar. Vid tidig misstanke om avvikande motorik kan ett ultraljud av skallen
(via frimre fontanellen) visa pé storre forandringar. En magnetkamera undersokning av
hjarnan (MRT) rekommenderas i dag till alla barn med CP, denna bor dock inte ske forrdn
efter 18 — 24 ménader om syftet endast &r att faststélla fordndringar vid en CP skada. Hos
85 % av alla barn ser man héar fynd som tillsammans med mammans och barnets gravidi-
tets/forlossnings historia kan hjélpa till att forklara orsak och tidpunkt for skadan samt i
vissa fall risken for tilliggshandikapp som t.ex. synproblematik.

Uppfdoljning och utviardering av motorik

Det dr viktigt att folja olika aspekter av barnens motorik under uppvéxten bade genom
langsiktig uppfoljning och genom specifik utvérdering efter olika typer av interventioner.
Uppfoljningar och utvirderingar har ofta olika syften. Den ldngsiktiga uppfdljningen hand-
lar ofta om att forhindra kontrakturutveckling och se till att den forvantade utvecklingen
foljs. Mer specifika insatser bor forst och framst utvarderas utifran deras specifika syfte.
Oavsett vilka utvirderingsinstrument som anvinds bor de vara valida och reliabla for mal-
gruppen. Klassifikationerna utgor ett stort stod for att dversiktligt ringa in mojliga inter-
ventionsomraden och dirmed kunna vilja adekvata beddmningsinstrument. Test speciellt
utvecklade for barn med CP dr Gross Motor Function Measure (GMFM), Mellbourne As-
sessment som madter kvalité av handfunktion i var hand for sig och Assisting Hand As-
sessment som dr utvecklat for barn med hemiplegi. Andra viktiga méitningar kan vara t.ex.
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rorelseomfang och styrka. For att folja barnens sjilvstandighetsutveckling 1 personlig vard
och forflyttning bor PEDI anvindas. Utdver dessa utvirderingsinstrument finns en del fré-
geformulér och malskalor som kan vara av intresse infor specifika fragestdllningar. For
barn med MACS I/ GMFCS I kan normreferade test vara av virde da barnen har god moto-
risk funktion medan malskalor ar ett av de fa instrument som fungerar for barn pa
MACS/GMEFCS niva IV och V. Uppfoljning av barn med CP i Sverige sker i enlighet med
CPUP protokollet (se mer under rubrik ”Hur gér det utan behandling?”’)

Behandling

Det 6vergripande syftet med behandling for barn med CP é&r att barnen skall fungera battre
i vardagen. Vid all behandling skall mélséttningen vara att anvinda sig av vetenskapligt
beprovade och rekommenderade metoder. Vi kallar detta att tillimpa evidensbaserad be-
handling. For barn med CP é&r detta svarare da kliniska behandlingsstudier som tydligt sto-
der en specifik behandlingsstrategi &r relativt sédllsynta och i regel endast utvarderar kortare
behandlingsinsatser. Anledningen till detta &r flera, inte minst anses vixande barn med ett
funktionshinder som CP vara sérskilt svara att utvirdera pa grund av stora individuella
skillnader med heterogenitet i symptom. Det dr heller inte etiskt att i randomiserade be-
handlingsstudier avstd behandling i kontrollgruppen for mer &n korta perioder. Under sena-
re ar har man uppmaéarksammat problemet med bristen pa langsiktig utvérdering vilket re-
sulterat i att en del behandlingsstudier med langsiktig uppf6ljning nyligen publicerats och
fler pagér.

Man kan oversiktligt dela in behandling vid CP i olika grupper:
1) medicinska atgérder som riktar sig mot fordndringar av olika kroppsfunktioner t ex
lakemedelsbehandling som kan vara peroral eller lokal
2) kirurgisk behandling som kan vara ortopedisk eller neurokirurgisk
3) trdning som forutsitter att barnet deltar aktivt
4) anpassning av miljon

Lakemedelsbehandling

Perorala medel

Vid generellt 6kad tonus sdrskilt om den dr smértsam eller negativt paverkar skotsel och
hygien ér peroral medicinering forstahands valet. Bensodiazepiner t.ex. clonazepam och
diazepam kan anvindas vanligen och har mycket god spasticitetsreducerande effekt men
har dosberoende biverkningar i form av sedation och andningsdepression.

Peroralt baklofen har ofta en god tonussidnkande effekt pa bade spasticitet och dystoni.
Baklofen dr en GABA-agonist som verkar genom att sdvil pre- som postsynaptiskt binda
till GABAB receptorer och pa sa vis inhibera mono och polysynaptiska reflexer bl a pa
spinal niva. Aven hir ir biverkningarna dosberoende men genom en langsam dostitrering
kan ofta hoga dygnsdoser tolereras vél. De vanligaste biverkningarna &r dasighet, trétthet,
yrsel, huvudvirk och illaméende. Baklofen kan 1 séllsynta fall sanka kramptroskeln hos
patienter med epilepsi.

Det dr ofta lampligt att borja med Smg x 3 och sedan 6ka med S5mg/vecka tills man far
mesta mojliga tonusreduktion med bibehéllen mojlighet till viljeméssiga aktiva rorelser
utan storande biverkningar. Det ér stora individuella skillnader i vad som ar en effektiv
dos. I en Amerikansk retrospektiv journalstudie fick barn med CP i medeltal 2mg/kg och
dag (range 0.14 — 9.9 mg/kg och dag) och dessa dosnivaer har anvints vid Astrid Lind-
grens barnsjukhus under ett decennium med god effekt for ménga patienter.
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Injektionsbehandling

Sedan ett drygt decennium ar botulinum toxin A (BoNT-A) godként for anvindande vid
CP spasticitet i Sverige. Botulinum toxin A dr det mest potenta naturliga neurotoxinet och
produceras av bakterien Clostridium botulinum. BoNT-A verkar genom att selektivt bindas
till cholinerga nervéndslut. Toxinet tas upp 1 neuronet och forhindrar frisdttningen av ace-
tylcholin, effekten blir en reversibel kemisk denervering som varar ca 3 ménader. Biverk-
ningarna ar fa; lokal smarta vid injektionsplatsen och éndrat gdngmdnster och svaghet dr
vanligast hos barn med CP som fir behandling i nedre extremiteten. Hos barn med CP har
man i flera studier kunnat méta en tonusreduktion i upp till 6 manader. Fram till relativt
nyligen (2008) fanns endast korttids studier publicerade. Aktuell forskning har visat att
upprepade injektioner ger fortsatt god tonusminskning niar vadmuskeln injicerats men att
detta inte forhindrat en kontraktursutveckling men mojligen forsenat (=forbéttrat) denna.
Nyare forskning har ocksa visat att upprepade injektioner i hoftadduktorerna inte kunnat
forhindra en successiv subluxation av hoftleden.

For ovre extremiteterna finns relativt god evidens for att tonus minskar med BoNT-A in-
jektioner men att det dr svart att uppné funktionella forbattringar. For att uppna detta bor
alltid BoNT-A injektioner kombineras med tréning. Vid all BONT-A behandling vare sig
det dr handen, armen, skuldran eller nedre extremitetens muskler som injiceras bor beslutet
om vilka muskler som skall behandlas vara resultatet av en noggrann kartlaggning. Det ar
ocksa viktigt att anvinda "EMG amplifier”, stimulering eller ultraljudsledd injektion for att
sakert identifiera vilken muskel som behandlas. Sérskilt viktigt &r detta for sma muskler
som de pa dvre extremiteten.

Det kan vara ldmpligt att overviga BoNT-A behandling om det finns smértsam spasticitet,
om det finns spasticitet som t ex forsvarar/forhindrar anvindandet av ortoser eller om man
uppfattar att barnet natt en plata i sin motoriska utveckling som kan vara orsakad av dkad

spasticitet. Exempelvis uppfattar man ofta att det for ménga barn kan vara léttare att borja
gé sjdlvstidndigt om en spasticitet 1 gastrocnemius som leder till tdgang reduceras, eller att

armen pendlar med vid gang. I vetenskapliga studier finns dock sammanfattningsvis rela-

tivt blygsamma funktionella vinster.

Botulinumtoxin dr forenat med s.k. procedursmaérta. Det dr dérfor viktigt med effektiv
smartlindring. Se kapitel ”Smaérta for forslag till smértlindring”.

Kirurgisk behandling

Ortopedisk kirurgi

Hos barn med CP finns en svaghet och imbalans mellan olika muskler. Detta medfor att
muskelgrupper som i sin uppbyggnad 1 sig &r starkare kan ta 6verhanden. Sa smaningom
kommer lederna att hallas bdjda t ex 1 armbagen, handleden och knéna. Fotterna stélls i
spets och hoftleden bojs och adduceras. I borjan kan obalansen korrigeras med ortoser ev
kombinerat med botulinumtoxin. Senare blir muskel/ senkomplexen korta och styva.

For hoftens del innebdr den dkade dragningen i adduktorerna och ileopsoas i kombination
med en svaghet 1 de stora sdtesmusklerna att larbenet omformas. Larbenshalsen rétas ut
och ledhuvudet strévar ut ur ledpanna. Luxerar ledhuvudet omformas bade ledhuvud och
ledpanna ytterligare, och det finns en mycket stor risk att barnet far besvarliga smértor un-
der resten av livet. For att minska den risken kan man forbéttra den muskuldra balansen
genom att dela och/eller forlanga hoftadduktorer och ileopsoassenan. Ibland racker inte
dessa atgérder, utan man maste dven vid en operation korrigera det omformade skelettet,
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och pa sa sitt sdkra att hoften halls i led. Senare ars forskning har visat ett tydligt samband
mellan graden av grovmotorisk funktionsniva enligt GMFCS och risk for hoftledsluxation.
Barn med GMFCS niva I-II utvecklar 1 princip aldrig hoftledsluxation medan detta ar
mycket vanligt inom GMFCS niva V. I Sverige f6ljs alla barn med CP inom CPUP for att
bl.a. pé ett tidigt stadium kunna identifiera och forebygga tecken till hoftluxation.

Vad giller fotternas spetsfotstillning ar det vanligt ffa hos barn med unilateral CP att orto-
ser kombinerat med botulinumtoxin s& smaningom inte kan hindra en funktionell forkort-
ning av vadmuskulaturen. Barnet kan da opereras med en hilseneforlangning, eller med en
forlangning 1 muskel/senkomplexet. Hos gangare med bilateral CP bor man vara forsiktig
med hélseneforldngning, eftersom dverforlangning kan leda till en svar kndande géng. Oba-
lans ocksé i1 andra leder kan atgérdas med muskel/senforlédningar. Vanligtvis ér det fordel-
aktigt for barnet att man gor all nodvandig korrektion av benen samtidigt, bade med ske-
lettkirurgi och muskel/senkirurgi. Den sammanlagda ldkningen blir d4 kortare, och barnet
kan fortare fa ett battre sittande eller béttre gang.

Handkirurgi

P& samma vis som i benen orsakar den forsdmrade styrningen att armbagen och handled
bdjs, handflatan viks ner och tummen éker in 1 handen. Det forsvarar formégan att striacka
sig efter saker och forsdmrar greppet. Dessutom blir det svart att tvitta handen. Forflytt-
ningar av senfdsten sa att handledsbdjare istéllet blir handledsstrickare forbéttrar handposi-
tionen, och ocksa greppet. Forldngning av bicepssenan forbéttrar rickvidden for armen,
och t ex en delning av pronator teres forbattrar formagan att vika upp handflatan. Tummen
kan ocksd med hjilp av handkirurgi fis ut ur handflatan {or att battre kunna fungera i ett
grepp. Handkirurgiska operationer gors framst fran 5-6 ars alder och uppét. For bra resul-
tat krdvs intensiv trianing 1 efterforloppet. Detta gors frimst pa barn med unilateral skada
men ocksé for barn pA MACS IV och V.

Rygg
Det dr mycket vanligt med en skoliosutveckling hos barn med GMFCS IV-V, dels pga

svaghet, dels pga en obalans i muskulaturen. Ar skoliosen mjuk och redresserbar, kan en
mjuk korsett underlitta sittandet. Overstiger den sk Cobb-vinkeln i ryggen 40° kan det vara
aktuellt med en operation. Syftet dr att forbéttra sittandet och lungfunktionen. Om barnet
inte opereras 1 tid finns risk for trycksér, smarta och forsdmrad lungfunktion. Vid tecken
till scolios rekommenderas regelbundna beddmningar av barnortoped och ryggrontgen for
denna grupp dér data ocksd foljs inom CPUP.

Neurokirurgi

Det finns tva neurokirurgiska behandlingsmetoder tillgdngliga. De bygger bada pa samma
princip — grovt sett att terskapa den reglering av alfamotorneuronet som ar stord pé spinal
niva.

Vid selektiv dorsal rots rizotomi, som framforallt har anvénts pd barn med bilateral CP
som kan gd och har god styrka, skdrs permanent afferenta excitatoriska nervfibrer av dir de
gdr in 1 ryggmargen via dorsalrotterna. P4 sd vis erhélls en permanent spasticitetsreduce-
rande effekt och dven effekt pd grovmotorisk funktion nir operationen foljs av intensifie-
rad trdning med styrketrdning som en viktig del.

Den andra neurokirurgiska metoden innebér att en pump som kontinuerligt avger baklofen
(se under likemedelsbehandling for mekanism) placeras under muskel fascian pa buken,
frdn pumpen gar en kateter under huden och in i spinal kanalen. Metoden kallas Intra the-
kal baklofenpumpsbehandling eller ITB. Pumparna programmeras via en extern program-
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merare och kan avge olika méngd baklofen vid olika tidpunkter 6ver dygnet t ex nér en
patient har mycket spasticitet nattetid. Komplikationer med kateteravbrott eller katetrar
som kryper ut ur spinalkanalen &r relativt vanligt och drabbar ca 20 % av patienterna. Nér
pumpen opererats in sker dosjusteringar och péfyllningar pé sarskild mottagning, dér barn-
neurolog eller neurokirurg ansvarar.

Aktivitetstraning

Traning som forutsitter att barnet ar aktivt

Motorisk traning sker med olika inriktning inom barnhabiliteringen. Fa omraden &r evi-
densbaserade dven om det gors fler och fler utvéarderingsstudier. I detta vardprogram har vi
valt att beskriva ett par omrdden med begynnande evidens for att de visat sig vara effektiva
traningsmodeller. Dessa bygger pa barnets egen viljemissiga aktivitet och mal. Detta &r att
rekommendera framfor dldre metoder som Bobathmetod och Konduktiv Pedagogik. En
vetenskaplig rapport som stoder detta har gjorts av American Academy of Cerebral Palsy
and Develop-mental Medicine (AACPDM) och finns att ldsa pA AACPDMs hemsida
(www.aacpdm.org).

Styrketrining

Styrketrining kan bedrivas pa ménga olika satt bade enskilt och 1 grupp, 1 hemmet, skolan
och péd gym. I de flesta studier som beskriver styrketrdning anvinde man nagon form av
yttre belastning 1 form av vikter, men dven den egna kroppsvikten som vid cirkeltrdning.
Belastningen foljer géngse rekommendationer for styrketraning hos friska. Men kan man
inte 1 olika artiklar utlisa om nigon av metoderna varit mer framgéngsrik dn de andra. Ing-
en studie pagick i dver tre manader vilket behdvs for att fa hypertrofi av muskeln. Styrke-
Okningen kan dérfor troligtvis relateras till forbéttring av neuronala komponenter, som ex-
empelvis forbéttrad rekrytering av motoriska enheter och forbattrad koordination.

Styrketraning bor finnas med som en del i de sjukgymnastiska interventionerna och sam-
planeras med Gvningar pa aktivitets- och delaktighetsniva beroende pé varje barns behov
och mal. Olika traningsmetoder kan passa for olika dldersgrupper. De mindre barnen kan
trdna i lek och dagliga aktiviteter medan traning pd gym och med virtual reality program &ar
ett lattillgdngligt och “normalt” sitt att trina for tonaringar och vuxna.

Mialinriktad funktionell trining

Barnets vardagsfungerande stér i centrum vid mélinriktad funktionell traning. Barnen lér
sig formagor som att forflytta sig, kommunicera, kli sig och dta, sa sjdlvstindigt som mgj-
ligt. Traningen utgér frin funktionella ml som barn och familj tycker &r viktiga. Dessa
mal kan diskuteras fram och formuleras i samarbete med habiliteringspersonal. Mélen bor
vara specifika, mitbara, uppnabara, relevanta och tidsbegrénsade. Studier visar att barn kan
vara delaktiga 1 att formulera egna mél frin cirka fem ars dlder. Med mél som utgings-
punkt kan trdningen anpassas till varje individ utifrdn en analys av vilka styrkor och sva-
righeter man kan se nér barnet forsoker uppna mélet. Vad hindrar barnet? Svérigheter med
att forstd hur uppgiften kan utforas? Muskelsvaghet? Svarigheter att tolka sinnesinforma-
tion? Inskrankt rorlighet? Svérigheter att samordna rorelsen? De hypoteser som formuleras
styr det sdtt pa vilket man ger barnet stod i att 6va sin skicklighet i den specifika aktivite-
ten. Generella principer for motorisk inldrning, dér barnet ses som en aktiv problemldsare,
anvinds 1 triningen. Denna utfors i stor utstrickning av nétverket kring barnet (mamma,
pappa, personal pa daghemmet osv.) 1 samarbete med olika professioner inom habilitering
och/eller barnsjukvard. Malformulering och gradering av grad av maluppfyllelse mojliggor
utvirdering. Aven utviirdering av triningens effekt pa grovmotorisk kapacitet métt med
GMFM-66 och vardagsfungerande med PEDI rekommenderas. Begynnande evidens finns
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for att detta satt att trana bor rekommenderas framfor dldre metoder som Bobathmetoden
och konduktiv pedagogik.

Forbittrad handfunktion

Specifik handtraning kan ske genom bimanuella handtraningsprogram och program som
framst fokuserar pd en hand t.ex Constraint Induced Movement Therapy (CI terapi). Data-
traning och virtual realityprogram blir mer vanligt forkommande. Typiska fardighetstra-
ningsprogram ér till exempel skriva och rita och férmagan att anvéinda datorer.

Bist evidens finns for Cl-terapi, ett flertal 6versiktsartiklar visar att evidensen &r forhéllan-
devis tydlig. Det gér att uppna vissa forbéattringar av handfunktionen. Cl-terapi innebér att
barnen férmas anvénda sin hemiplegiska hand genom att den typiskt utvecklade handen
forses med en handske som forhindrar att den handen anvénds. Den viktiga ingrediensen &r
troligtvis att det genom denna metod dr mdjligt att uppna massiv och frekvent traning och
att det dr detta som gor att barnen kan fordndra sitt sitt att anvéinda den hemiplegiska han-
den. Behandlingen verkar kunna genomforas och ha effekt pa savil yngre som éldre barn.
De modeller som anvénts i barnhabiliteringen har modifierats fran den metod som utveck-
lats for vuxna vilket dr av stor vikt for dess genomforbarhet. Négra nyare studier visar att
det eventuellt gér lika bra att trdna bimanuellt. Det verkar som forédndringarna dr mer rela-
terad till intensitet 4n metod. Det styrks ocksé av att dataspel/trdning och virtual reality
som ocksd anvidnds med hog intensitet verkar ge funktionsforbattringar. Férdighetstraning
som att skriva, rita, klippa och andra viktiga finmotoriska aktiviteter ar vanligt férekom-
mande men mycket lite studerat. Klinisk erfarenhet visar att for att uppna resultat bor en
aktivitetsanalys genomforas och uppgiftens komplexitet analyseras i férhallande till bar-
nets formaga. Darefter géller principer for motoriskt larande och vikten av repetition dven
pa detta omrade. Mélen for vad barnen kan uppné ér starkt relaterade till MACS niva.

Anpassning av miljon
Anpassning av miljon &r ett mycket stort och viktigt omrade for barn med funktionsned-

sattningar. Det innefattar allt fran lagar om tillgénglighet och diskussioner om inklusion pé
nationell niva till enkla hjdlpmedel i hem och skola.

Samverkan kring behandling

Barnneurolog och barnortoped beddémer behov av ortoser och lokal injektionsbehandling.
For barn med mer uttalad problematik eller gdngare med bilateral CP dér en mer perma-
nent 16sning pa tonusproblematiken onskas finns idag pa manga universitetskliniker s k
’spasticitetsteam”. Spasticitetsteamen dr multiprofessionellt sammansatta team dér van-
ligtvis neurokirurg, barnortoped, barnneurolog, sjukgymnast med specifik spasticitetskom-
petens, sjukskoterska med ansvar for baklofenpumpsverksamhet och ortopedingen;jor in-
gér. Till dessa team remitteras barn for bedomning ofta med frigestédllning intrathekal bak-
lofenpump, selektiv dorsal-rots rizotomi eller ibland f6r bedomning av rorelsenedséttning-
en. Till besoket kallas @&ven PAL och ordinarie habiliteringssjukgymnast och/eller arbetste-
rapeut. For en kontinuerlig behandling ansvarar ofta lokala habiliteringsteam. Den forsta
behandlande kontakten for barn med CP ér oftast sjukgymnasten pa habiliteringen

For barn med uttalade symtom och svarigheter frén dver extremiteten finns likartade mot-
tagningar dér handkirurg, arbetsterapeut och ortopedingenjor pa universitetssjukhuset till-
sammans med habiliteringsarbetsterapeut gér multiprofessionella beddmningar och re-
kommendationer.
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Hur gar det utan behandling?

For barn och ungdomar med CP finns liten vetenskaplig dokumentation om naturalforlop-
pet. Eller med andra ord - vi vet egentligen inte vad som hiander om personer med CP helt
skulle sakna behandling for sitt motoriska funktionshinder eftersom detta har ansetts oetiskt.
Fran utvecklingsldnder vet vi att barn med svara CP skador kan ”gémmas undan” pé barn-
hem och dér utveckla fixerade felstillningar i muskler och leder, men vi vet inte vilken grad
av motorisk paverkan dessa barn hade fran borjan. Vi vet ocksa att en del barn och ungdo-
mar i vart land utvecklar svara felstéllningar trots mycket tidig och intensiv behandling.
Trots detta har kunskapen om hur man kan forhindra seneffekter av CP 6kat under senare ar
bl a tack vare CPUP. CPUP ir ett uppfoljningsprogram for barn och ungdomar med CP.
Sedan 2005 &r CPUP av Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) ut-
sett till Nationellt kvalitetsregister och samtliga regioner och landsting i Sverige deltar.

CPUP startades i Skéne och Blekinge 1994 som ett samarbetsprojekt mellan barnortopedin
och habiliteringen med malséttningen att forhindra uppkomsten av svéra kontrakturer och
hoftluxationer genom systematiska och regelbundna uppfoljningar under hela uppvixten
av alla barn med CP. Barnens grovmotoriska funktion, handfunktion, ledrdrlighet och
muskeltonus mits och bokfors en géng i halvaret. Dessutom rontgas hofterna varje ar. Data
fors in 1 en stor nationell databas dér individuella kurvor visar det enskilda barnets forand-
ring over tid. P4 sa sitt kan tidiga tecken till forsdmring identifieras och behandling anpas-
sas. Fran 10-ars utvdrderingar av material frin CPUPs databas har man nu vetenskapligt
kunnat visa att det med CPUP gar att forhindra hoftluxation och minska antalet barn som
utvecklar svar kontraktur. Man kunde ocksa visa att antalet operationer pga. for korta
muskler och senor minskat sedan programmet infordes.

Under senare ar har vi ocksa fatt 6kad kunskap om vad det kan innebéra att vara vuxen och
ha diagnosen CP. Ett livsperspektiv ger mojlighet att avgdra vad som é&r viktigt i behand-
lingen under barn- och ungdomséren och om vissa problem kan forebyggas. Vi har bland
annat fatt kunskap om hur gangfunktionen dndrar sig med 6kad alder. Négot féarre dn hélf-
ten av de vuxna som kunde ga med eller utan hjalpmedel som barn fick forsdmrad gang-
funktion nédr de blev dldre och en av tio slutade helt gd. Det var ofta de som lart sig gé sent.
Vanliga orsaker till nedsatt gdngformaga var spasticitet, smértor, kndproblem och brist pa
anpassad fysisk trianing. Vilken typ av sjukgymnastik de hade som barn verkade ha bety-
delse for om de var fysiskt aktiva som vuxna. Fysiskt aktiva personer hade oftare fatt sjuk-
gymnastik dir man lagt tonvikt vid funktionella aktiviteter samt fysisk aktivitet.
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Kognition och beteende

Forekomst

Olika typer av kognitiv funktionspaverkan ar vanligt vid cerebral pares. Barnets formaga
till abstrakt/ teoretiskt tinkande kan vara nedsatt, ibland av sddan grad att barnet uppfyller
kriterier for en utvecklingsstorning, ibland kan svérigheterna beskrivas som ”’svag begav-
ning”, d.v.s. begavning i nedre normalvariationen. Andelen med samtidig utvecklingsstor-
ning varierar utifran typ av cerebral pares, utbredning och svarighetsgraden av skadan 1
centrala nervsystemet. I den senaste vistsvenska epidemiologiska studien av cerebral pares
hos barn hade alla barn med tetraplegi en svar utvecklingsstorning. Andelen med utveck-
lingsstorning bland barn med hemiplegi, diplegi, dyskinetisk CP och ataxi var 17 %, 49 %,
62 % och 50 % 1 respektive grupp. I den separata studien av barn med dyskinetisk CP visa-
des att endast 10 av 48 barn hade tal (dysartri) medan 38 hade anartri.

En s.k. ojaimn kognitiv profil ses hos manga med cerebral pares, sirskilt vid diplegi eller
bilateral spastisk pares som engagerar nedre extremiteter mer dn 6vre. Den ojdmna kogni-
tiva profilen hos den gruppen innebér béttre sprakligt fungerande jamfort med icke-sprak-
ligt fungerande. En del barn med CP kan ha specifika problem med det tinkande som re-
glerar forméagan till socialt samspel, ibland av sddan grad att ett autismspektrumtillstdnd
foreligger.

En populationsbaserad isldndsk studie belyser den ojimna kognitiva profilen med béttre
spraklig formaga jaimfort med icke-spraklig formaga hos barn med bilateral spastisk CP.
Studien patalar risken att barnens kognitiva svarigheter maskeras av de motoriska begrins
ningarna.

Orsak

Natverk av nervceller 1 hjdrnan utgdér grunden for ett fungerande nervsystem. Cerebral pa-
res, som utifran terminologin dr definierad som en motorisk funktionsnedsittning, innebar
ofta att ocksa kognitiva funktioner ar paverkade.

Skadan vid cerebral pares kan uppsta under olika faser i hjdrnans utveckling och engagerar
dérmed olika strukturer 1 hjdrnan — cortex, subcortikala omriden, basala ganglier, periven-
trikuldr vit substans och lillhjarnan. Detta medfor att funktionsbilden varierar 1 gruppen
med cerebral pares, bdde vad giller motorisk och kognitiv paverkan. En vidare syn rorande
definition och klassifikation av cerebral pares har ingdende diskuterats; dels 2004 i Bethes-
da, USA och i en uppfoljande rapport (2007). I rapporten diskuteras de strukturella avvi-
kelserna 1 hjarnan i relation till funktionspaverkan; t.ex. betydelsen av vit substansskada for
uppkomst av kognitiva/visuella funktionsnedsittningar, att den kognitiva/ beteendeméssiga
problematiken vid hemiplegi kan vara betydande trots relativt lindrig motorisk funktions-
paverkan och betydelsen av utbredda skador i gré substans som underlag for svr generell
kognitiv funktionspéverkan. Carlsson och medarbetare (1994) studerade barn med hoger-
och vinstersidig hemiplegi och kunde visa att bdda grupperna hade paverkan pa icke-
verbala kognitiva funktioner och diskuterade hjdrnans forméga till funktionell reorganisa-
tion av kognitiva, inkl. sprékliga funktioner.
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Symtom

I definitionen av cerebral pares anges nu att de motoriska funktionsnedsittningarna ofta
atfoljs av avvikelser i1 sinnesuppfattning, perception, kognition, kommunikation, beteende-
avvikelse och av epilepsi. De olika kognitiva funktionsnedsittningarna kan vara paverkade
primért - av samma anledning som motorikstorningen — men ocksé sekundért, d.v.s. som
en konsekvens av aktivitetsbegransningen, som pa olika sitt forsvarar inldrning och moj-
ligheten att forvérva erfarenhet via sinnen.

Andel barn med cerebral pares och kognitiv nedsdttning varierar med typ av CP - relaterad
till skadeomrade/n - och andelen med kognitiv nedséttning 6kar om barnet ocksa har epi-
lepsi. En kognitiv/intellektuell funktionsnedséttning, som innebér svarigheter med abstrakt/
teoretiskt tinkande/problemldsning, klassificeras enligt WHO/ICD-10 och i DSM-IV med
ett psykometriskt IQ-matt och ett kriterium som méter vardagligt/adaptivt fungerande. Ut-
vecklingsstorning av olika grad, lindrig, mattlig-svar och djup definieras - vad giller 1Q -
med nivéer understigande 70.

Kognitiv funktionspaverkan kan ocksa uttryckas i beteendet. Barn med CP kan ha svarig-
heter med socialt samspel, ibland av den grad att kriterier for ett autismspektrumtillstdnd
uppfylls. I studien av Nordin och Gillberg (1996) pdvisades att 10 % av barn med cerebral
pares hade ett autismspektrumtillstand.

Kognitiva svarigheter relaterade till problem med uppmérksamhet/koncentration, rastlshet
och impulsivitet dr vdl dokumenterat och som 1 uttalad grad och om specifika kriterier upp-
fylls kan stimma med Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD). De kognitiva,
exekutiva svarigheterna kan uttryckas i bristande flexibilitet, brister i arbetsminne och ofta
finns en svarighet till kinslomdssig reglering, som kan resultera i att barnet léttare far ut-
brott. Andra beteendeméssiga problem som kan férekomma &r sémnstérning, dngslan och
oro. Selektivt matintag kan vara relaterat till den beteendebegriansning som kan ses vid
autismspektrumtillstand.

Funktionsnedséttningar kan ocksa finnas avseende receptiv och expressiv kommunikation,
med eller utan samtidig begriansning av social interaktion.

Utredning

Utredning av kognitiva svarigheter sker i team inom habiliteringsverksamhet. Psykologens
utredning dr avgdrande for att faststdlla om barnet har en utvecklingsstdrning. Likasa dr det
psykologutredningen som kan pavisa den ojamna kognitiva profilen, med betydande sva-
righeter ndr det giller visuella/kognitiva uppgifter, som manga barn med CP har.

Vid sdrskilda nyckeldldrar gors bedomning av barnets kognitiva funktioner enligt nedan.

Arligen
Vid habiliteringsplanering ges information om innehall i féraldrautbildning (se nedan) och
erbjudande om stod av psykolog.

18 man - 2 ar

Erbjudande ges om fordldrautbildning, som omfattar information om psykisk hilsa hos
barnet, barns utveckling vid funktionshinder, avvédgning lek — trining, férildrarollen och
information om foréldra- och syskongrupper. Saddan fordldrautbildning tar ocksd upp kris-
bearbetning och stdd till fordldrar. Information ges ocksa om att det kan foreligga olika
slag av kognitiva svarigheter vid cerebral pares och om mdjligheter till ndrmare utredning
om barnet uppvisar beteendeavvikelser/problembeteenden.
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5 - 512 &r

Infor skolstart ges information till fordldrar om vikten av att bedoma om barnet har kogni-
tiva svarigheter; t.ex. inldrningssvarigheter till f61jd av problem med abstrakt/teoretiskt
tdnkande eller en patagligt ojimn begéavningsprofil. En utredning kan ocksa belysa om
barnet har svirt med visuell/auditiv perception, tal-/sprak-/kommunikationssvarigheter,
uppmarksamhets- och uthéllighetsproblem, bristande flexibilitet i tinkandet, nedsatt pro-
cesshastighet/arbetstempo eller ojimn/varierande dagsform. Begavningsutred-
ning/psykologutredning ska erbjudas alla barn 1 denna nyckelalder.

Barnets habiliteringslédkare samarbetar med psykolog och ovriga i habiliteringsteamet —
pedagog, logoped, arbetsterapeut och sjukgymnast — och tar stillning till ev. tillkommande
funktionsnedsdttningar, som t.ex. uppmarksamhetsstorningar (ADHD), autismspektrum-
tillstdnd och utvecklingsstdrning. Psykologen viljer bedomningsinstrument utifran det en-
skilda barnets forutsédttningar vad géller utvecklingsniva och féormaga att medverka vid
beddomningen. De bedomningsinstrument som finns att tillgd omfattar savél verbala som
icke-verbala delar, och innebér att de allra flesta barn kan utredas. Exempel pa aktuella
bedomningsinstrument i denna aldersgrupp ar WPPSI-III, Griffiths” utvecklingsskalor,
Merrill-Palmer-R, Leiter-R, NEPSY, Ravens matriser, VMI, MVPT, WISC-IV och
NIMES. I testsituationen bor psykologen sérskilt notera forméga och variationer i upp-
mirksamhet, avledbarhet, motoriska begrinsningar for utférande, perception - sirskilt syn-
beteende, minne, simultankapacitet, tempo, uthallighet/uttrottbarhet, ojimn och varierande
dagsform, strategier vid problemldsning och kompensatoriska formagor. En signifikant
lagre performance IQ, jamf{ort med resultaten pa testets sprakliga del bor alltid leda till
misstanke om specifika visuella/kognitiva svarigheter, s.k. ”cerebral visual impairment”,
(CVI), hjarnsynskada. Forutom bedomning av syn/synfunktion behdver barnet da ocksa
beddmas strukturerat avseende syntolkningssvarigheter.

9 ar

Tidigare diskreta kognitiva svarigheter kan nu med 6kande krav och abstraktionsniva i
skolarbetet bli mer tydliga. Barnets svérigheter och behov kan pa nytt behova kartlidggas
och belysas for skolpersonal och fordldrar. Psykologen tar stéllning till om uppfoljande
utredning av barnets kognitiva funktioner behdvs. Anpassad information om utredningsre-
sultatet lamnas ocksa till barnet. Med tanke pa att barn i 9-arsaldern borjar reflektera allt-
mer over sig sjdlva och jamfora sig med andra barn i samma alder, uppstar for ménga barn
med funktionshinder just vid denna period vad som brukar bendmnas “’en 9-arskris”. Dér-
for bor ocksa barnets psykiska vilmaende belysas, och barnet och fordldrar stottas och in-
formeras om identitetsutveckling och sjélvbild.

Fornyad bedomning av psykolog, 1 samarbete med habiliteringslékare och dvriga 1 habilite-
ringsteamet, kan behdvas inte enbart for att kartligga ev. samtidig utvecklingsstorning eller
avvikande begéavningsprofil, utan ockséd avseende forekomst av uppmérksamhetsstorningar
(ADHD) och autismspektrumtillstand. Lékarens uppgift dr ocksa att i intyg, t.ex. till for-
sakringskassan, ange dessa adderande funktionsnedsattningar. I ménga fall kan en funk-
tionsnedséttning drabbande kognitiva/beteendemissiga funktioner innebéra storre problem
1 vardagen &n sjélva rorelsehindret. Exempel pé aktuella bedomningsinstrument i denna
aldersgrupp ar WISC-IV, Leiter-R, NIMES/NEPSY, Ravens matriser, D-KEFS, VMI,
MVPT, Becks ungdomsskalor alt. ”Jag tycker jag ar”.

12 ar

Infor hogstadiet kan en fornyad psykologbeddmning behovas, utifran vad tidigare utred-
ningar visat och barnets aktuella situation. Infor pubertet och tonérstid ldggs ocksa vikt vid
identitetsutveckling, sjdlvbild och sjdlvstandighet. Individuell samtalskontakt f6r tondring-
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en kan bli aktuell. Barnets utveckling f6ljs dven av barnets habiliteringsldkare enl. vad som
tidigare angivits. Viktigt med samarbete mellan psykolog och ldkare och med 6vriga i ha-
biliteringsteamet. Viktigt dr ocksa att information fran skolan nér habiliteringsteamet sa att
ev. koncentrationssvarigheter och beteendeméssiga problem hos barnet uppmérksammas.

15 ar

Ev. begdvningsutredning/neuropsykologisk utredning gors vid kvarstaende fragor kring
kognitiva svarigheter/begévningsniva infor gymnasiet. Transition — stdd i vuxenblivandet
ges, bade till tonaringen och forildrar.

Behandling

Cerebral pares innebir en bestaende funktionsnedsittning och for varje barn méste kart-
laggning ske avseende den individuella funktionsbilden. Information om barnets kognitiva
fungerande behdver komma forédldrar och forskolan/skolan till del sa att bemotande, for-
héllningssétt och pedagogik kan anpassas efter barnets forutséttningar och behov. Barnet
behover foljas upp dver tid, se avsnitt om “nyckeldldrar”. Behandling, rad och stdd foljer
habiliteringsprinciperna med medicinska, psykologiska, pedagogiska och sociala insatser.
Medicinering kan bli aktuell for barn med t.ex. betydande koncentrations-/uppmarksam-
hetssvérigheter — med eller utan symtom pé overaktivitet/impulsivitet (ADHD). Se regi-
onalt virdprogram ADHD, utvecklingsstérning och autismspektrumtillstand hos barn,
ungdomar och vuxna (under arbete) www.viss.nu.

Konsekvenser och rad

Kognitiva svarigheter &r manga ganger “osynliga”. Forildrar och ldrare behover fa infor-
mation om vilken typ av svérigheter barnet har for att kunna anpassa kravniva, bade peda-
gogiskt och pa andra sétt, for att underlitta barnets fungerande.
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Kommunikation

Forekomst

Barn med cerebral pares (CP) har ofta tal-, sprak-, och kommunikationsproblem. I en rap-
port fran CP-registret i Vistaustralien var 20 % utan tal. I en norsk studie hade 37 % av
barn med CP otydligt (dysartri) eller inget tal (anartri). Grav sprakstérning forekommer
hos 2-3 % av befolkningen. Mer dn 60 % av dessa har andra intellektuella och/eller neuro-
psykiatriska storningar. Dessa kan ocksa aterfinnas i CP-gruppen.

Orsaker

Avvikande tal, sprak och kommunikation kan ha bade kognitiva och motoriska orsaker.
Motoriska orsaker ar t.ex. svaghet, spasticitet eller dystoni i de for talet aktuella musklerna,
men ocksé bristande koordination mellan dessa. Kognitiv nivé och barnets forméga till och
intresse for samspel bidrar ocksa.

Utredning

For alla barn giller: kommunikations- och sprékscreening med formaliserade observationer
pa BVC, kompletterade med forildrafragor. Alder 2,5 — 3 érs &lder vid screening ir opti-
malt (se Checklistan). For barn med svérigheter bor en mer omfattande utredning av tal,
sprak, kommunikation och kognition genomforas. Dértill kan oralmotoriken behdva kart-
laggas, t.ex. med NOT-S, Nordiskt orofacialt test, screeningversion frin 3 ars alder. Horsel
ska kontrolleras.

Behandling

Tal- och spraktraning

Saker effekt av tal- och spraktraning har inte visats hos barn med CP, dock har man sett en
positiv trend 1 en Cochranerapport och mer forskning rekommenderas. Lis- och stavnings-
formaga hos normalbegévade barn med CP men utan tal kan endast forbéttras till en viss
niva.

Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK)

AKK innebir att man kompletterar eller ersitter ett bristfalligt tal eller sprak. Denna kom-
plettering kan t.ex. bestd av gester, minspel, tecken, bilder eller skrivna ord. AKK involve-
rar bade brukaren, redskapen och omgivningen (BRO-modellen). Samtalspartners kan be-
hova tréna sin formaga att kommunicera med barn med talsvarigheter och hur samspelet
ska ske for basta resultat. Personer i behov av AKK kan behova stod for att uttrycka sig
och/eller stod for att forsta talat sprak. Det ér viktigt att AKK-interventionen bygger pa
varje enskild individs faktiska behov och mojligheter.

o Kroppssprak, ljud, gester och tecken

e Konkreta foremal

e (rafiska kommunikationssétt (bilder, symboler)
Det dr viktigt att vélja ratt kommunikationssitt, den som inte har symbolforstaelse
och/eller dr pd vig mot symbolforstéelse kan behova konkreta foremal eller bilder (t.ex.
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PCS-bilder, Piktogram, digitala bilder) eftersom symboler ar alltfor abstrakta. Gruppen
barn som behdver manuella och kroppsndra kommunikationssitt &r stor. Dd sker kommu-
nikationen genom kropp, hdnder, mimik. Barn som dr pa spraklig niva behover tillgang till
symboler, (t.ex. Bliss, bokstavskartor) och da dr bilder inte tillrickliga.

N3gra ord om tecken

Tecken som AKK ér det vanligaste kommunikationssittet bland personer med behov av
AKK. Man bér skilja mellan teckensprak, tecknat tal och stodtecken. Tecken som AKK ar
inte det svenska teckenspraket man anvander tecken pa ett sédtt som stodjer talet och andra
ljudbildningar. Vid stddtecknande tecknas ord som dr centrala med tanke pa meddelandet,
sé kallade nyckelord. Det ar viktigt att komma ihag att tal alltid anvénds vid sidan av teck-
nen.

N3gra ord om bilder

Digitala foton, Nilbilder (detaljerade teckningar i farg) och Piktogram (svartvita stilisera-
de)dr ndgra exempel, liksom PCS-symbolerna (Picture Communication Symbols). De be-
star av 6ver 3000 enkla streckteckningar. Bilder kan anvéndas med dubbel funktion av
kommunikationsstdd och stod for minne och forstaelse.

Nagra ord om Bliss

Bliss 4r ett system av symboler dir ord och begrepp representeras av bilder i stillet for av
bokstéver, dirfor dr det mgjligt att kommunicera snabbare med hjdlp av dem &dn genom att
anvinda bokstéver. Vissa symboler dr bildlika, andra dr ideografiska eller internationellt
kinda. Bliss-systemet innehdller manga symboler och grammatiska tecken, vilket gor det
gér att bilda fullstindiga meningar, men det kan ocksa anvindas pé signalordsniva. Det
finns 6ver 3000 olika bliss-symboler. (Bliss — Ocksa ett sétt att tala
www.sit.se/download/PDF/AKK/Blissbroschyr05.pdf)

Kommunikationshjalpmedel

Det finns en méingd olika lag- och hogteknologiska kommunikationshjalpmedel och styr-
sdtt, t.ex. kommunikationskartor och kommunikationsbdcker, kommunikationspass, sam-
talshjdlpmedel med digitalt eller syntetiskt tal och datorbaserade kommunikationsprogram.
Man kan peka pa en kommunikationskarta med handen, pannpinne, med 6gonen och med
laserlampa, allt efter individuella foérutséttningar och behov.

Kombination av AKK-metoder

Olika alternativa och kompletterande kommunikationssétt anvénds ofta sida vid sida. Gra-
fiska symboler kan t.ex. anvédndas i kombination med teckenkommunikation. Teckenan-
vandning kan gora inldrningen av grafiska symboler littare och tvirtom. Att kombinera
olika kommunikationsmetoder stdder vanligen tal- och sprakutvecklingen och det dr viktigt
att barnet far tillgdng till kommunikationsstddjande dtgirder sa tidigt som mojligt.

Vid alternativ kommunikation for barn med svdra funktionshinder dr det mycket viktigt att
sittstdllningen dr optimal!
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Nutrition och tillvaxt

Forekomst

Nutritionsproblem med savél undervikt som overvikt dr vanligt bland barn med CP. Det
finns inga specifika tillvixtkurvor for CP. Uppfoljningar av barn med CP och GMFCS III-
V har gjorts av The North American Growth in Cerebral Palsy Project (NAGCePP)
(http://www.healthsystem.virginia.edu/Internet/NAGCePP/home.cfm) Dessa visar légre
tillvaxt &n normalt samt en platd prepubertalt ddr man vanligen ser en tillvaxtspurt. Man
har valt att inte rekommendera dessa kurvor som norm pga. risken for att legitimera mal-
nutrition. I en svensk uppfoljning vid 4 — 13 ars dlder hade 56 % av barn med dyskinetisk
CP en vikt under — 2SD, och barn med bilateral spastisk CP hade det i 28 %. I en annan
svensk studie omfattande 90 barn med CP omfattande alla subgrupper i aldern 1,5 — 18 ér,
var medelvirdet for vikt (SD) 1 hela gruppen under det normala.

Orsak

Barn med cerebral pares (CP) har ofta oralmotoriska svérigheter och dysfagi, ibland kom-
binerat med ett 6kat energibehov pga. muskelspianningar. Detta kan leda till tillvixtavvi-
kelser sasom undervikt och kortvuxenhet. Tillvéxten kan ocksa paverkas av bakomliggan-
de hjarnskada och storningen vara genetiskt betingad. Det finns sannolikt flera orsaker till
den déliga tillvixten hos barn i denna grupp och alla &r inte kinda. Underniring ar dock en
betydande orsak till dalig tillvdxt. Barn med svar CP och gastrostomi har béttre langd- och
viktutveckling dn de utan gastrostomi.

Barn med svér CP har hégre andel kroppsfett i forhallande till muskler och skelett dn friska
barn, vare sig de har gastrostomi eller inte. Vissa har 1ag energiatgdng och metabolism och

potentiell risk for 6vergddning vid gastrostomi. Detta forekommer dven hos barn med vissa
syndrom. Déarfor dr det viktigt att dietist &r inkopplad och f6ljer energi intaget.

Utredning

Léngd och vikt skall métas med den tithet som forekommer pa BVC de forsta tva éren,
dérefter en gang per ar rutinméssigt, och oftare vid behov. Standardkurvor bor anvindas.
Se forslag till nyckelfragor i checklistan.

Oralmotoriska hjdlpmedel for forbattrat 4tande: se avsnitt om oralmotorik samt
Mun-h-centrums hemsida (http://www8.vgregion.se/mun-h-center/index2.html)
Oralmotoriska test, exempel

e SOMA (Schedule for oral motor assessment (9-24 man alder)

e NOT-S Nordiskt orofacialt test, screeningversion (3-100 é&r)

Behandling

Det dr mycket viktigt att tidigt identifiera och behandla undernéring/dalig tillvaxt for att
optimera dven hjdrnans tillvéxt. Fran flera studier vet man att undernéring generellt hos
barn ocksa paverkar kognitionen. Information till fordldrar som har barn med 6kad risk for
undernéring bor ges tidigt. Om man dé pétalar att barnet kanske inte kommer att ha forut-
sdttningar att dta pa ett normalt sétt och att det finns alternativa sitt att ge barnet mat,
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minskar skuldbelastningen hos fordldrarna som da har léttare att acceptera gastrostomi om
detta skulle bli nddvéandigt.

Berikna adekvat energi och néringsintag tillsammans med dietist. Om oralt intag &r otill-
rackligt for en tillfredsstillande tillvixt eller om det &r férenat med sa stora svérigheter/
lang tid att det paverkar annan daglig aktivitet foreligger indikation for enteral nutrition.
Enteral nutrition behdvs ocksa om oralt intag leder till aspiration med risk for lungkompli-
kationer.

Utredning och indikationer for enteral nutrition

Innan enteral nutrition paborjas bor den oralmotoriska funktionen beddémas av logoped.
Vid framfor allt misstankar om aspiration (obstruktivitet, 6kad slemmighet, kronisk hosta)
kan en video-fluoroscopi ge viktig vigledning om fordndringar av sittstillning eller huvud-
stillning vid maltiden eller &ndrad konsistens av maten kan ge tillracklig forbattring av
aspirationsproblemet.

Enteral nutrition kan tillforas antingen via nasogastrisk sond, gastrostomi eller jejunostomi.
Kvarliggande sond via ndsan bor endast anvindas under kort tid, hdgst 3 ménader for att ge
barn och familj mdjlighet att utvédrdera enteral nutrition. Hos spddbarn kan man i undan-
tagsfall anvinda nasogastrisk sond nagot langre, dock hogst 6 ménader. For barn med en
délig ventrikeltémning och pga detta svarbehandlad gastro-oesophagal reflux kan nasoje-
junal sond alternativt jejunostomi vara att foredra. Sdvida barnet inte aspirerar bor man
uppmuntra att barnet s mycket som mojligt har kvar ett oralt intag och att den enterala
tillforseln tillgodoser totalméngden. For barn som inte har uttalad GER eller langsam ven-
trikeltdmning bor bolus matning dagtid efterstravas. Matdropp, med hjélp av droppaggre-
gat eller pump ges framforallt da krikningsbendgenhet gor att tillforseln maste ske mycket
langsamt eller om man ocksd maste ge nutrition nattetid for att komma upp till tillrdckligt
néringsintag. All nutrition som ges direkt till tunntarmen méste ges via pump for att undvi-
ka dumpingbesvir.

I samrdd med dietist anvédnds aldersanpassade nédringslosningar och tas hdnsyn till ev. al-
lergier eller fododmnesoverkénlighet.

Hur gar det utan behandling?

FramfGrallt 6kar risken for undernéring med dértill hrande komplikationer om barnet inte
far adekvat niring. Underniring kan leda till bristsjukdomar, délig 1akningsférmaga, trott-
het, koncentrationssvarigheter, forsdmrad intellektuell formaga, minskad uthéllighet, simre
livskvalitet, benskorhet och frakturer (minst 4 % per ar vid méttlig till svar CP), forsdmrad
grovmotorisk formdga matt med Gross Motor Function Measure (GMFM) och 6kad spas-
ticitet. Underviktiga barn med CP har lagre delaktighet 1 skola, habilitering m.m. Forbatt-
rad hélsa och 6kad delaktighet har rapporterats hos barn med CP som hade béttre nutrition
jamfort med dem som var sdmre nutrierade.

Gastrostomi kan medfora en del komplikationer som:
e Granulom kring gastrostomin
Lokal infektion
Krikningar
Léickage
Gastroduodenal obstruktion
”PEG vandring” med peritonit (hos barn med uttalad svaghet i bukmuskulaturen)
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Allvarliga komplikationer dr ovanliga savél vid sjdlva anliggandet som vid langtidsupp-
foljning. Det dr ovanligt att tidigare ej forekommande gastrooesophagal reflux uppstér till
foljd av att barnet far gastrostomi. Man rekommenderar inte profylaktisk refluxkirurgi i
samband med anldggning av gastrostomi.
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Munhalsa

Forekomst

Problem fran munhala och ténder &r vanliga t.ex. bettavvikelser som horisontellt 6verbett.

Orsak

Orsakerna dr mangfacetterade. Bland annat kan hyper- och hypotonus i tugg- och ansikts-
muskulatur, ldppar och tunga paverka bettutveckling, munhygien, matsituation, artikulation
och tandbehandling.

Tungan pressas ofta kraftigt mot tdnderna vid svéljning. Detta, kanske i kombination med
en svag muskulatur i 6verldppen, orsakar en framskjutning och spridning av framfor allt
framténderna i Overkdken. Dessa tdnder dr da lattare utsatta for trauma vid framstupa fall.

Vid 6verkinslighet for berdring i munhdlan forsvéras daglig munvérd och tandvard. Kvélj-
ningsreflexen kan vara uttalad. Detta leder da till 6kad plackmingd och darmed gingivit.
Langvariga maltider och frekvent néringstillférsel genom munnen kan innebéra ldng sock-
ertid och okad kariesrisk. Matrester kan ligga kvar i munnen och vara svara att avldgsna
med tungan. Viss medicinering kan ge orala biverkningar.

Symtom

Karies till foljd av dalig munvérd, tandgnissling med tandslitage liksom délig andedrékt ar
vanligt.

Utredning och behandling

Tidig munhélsoinformation som ges pd BVC forutsitter att familjen besoker barnavérds-
centralen. Ett barn med CP bor tidigt, forslagsvis nér de forsta priméra tinderna erupterar
eller nér barnet dr 1 ar, remitteras av habiliteringsldkaren till barntandvardsspecialist eller
annan av landstinget/regionen rekommenderad tandlidkare med fordjupad kunskap om dia-
gnosen. Denne kontaktar en kollega i barnets hemort for att ta hand om de &rliga munhél-
sokontrollerna och formedlar samtidigt den information som behdvs for ett hogkvalitativt
omhéndertagande 1 tandvérden.

Ett individuellt utformat profylaxprogram ska finnas i den odontologiska terapiplanen fran
forskoledldern och uppdateras arligen. Forebyggande atgirder syftar till att motverka kari-
es och gingivit.

Rad

Fraga om tandstatus och tandldkarkontakt vid varje besok, ge allménna rdd om tandhygien.
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Gastrointestinala besvar

Forekomst/symtom

Besvir fran mag-tarmkanalen &r mycket vanliga hos sévil friska barn som barn med CP.
Besviren kan vara svartolkade hos barn med CP. Vid ldngvariga eller d&terkommande be-
svar fran mag-tarmkanalen bor dock underliggande sjukdom uteslutas och behandlingsfor-
s0k med likemedel overvigas.

Jamfort med friska barn besvidras barn med CP dock betydligt oftare av gastroesofageal
reflux och forstoppning. Orsaken till detta antas framst vara en mindre samordnad tarm-
motorik som forklaras av en nedsatt styrning av mag-tarmkanalen frn hjdrnan men ibland
dven av en primdr storning i tarmens nervsystem. Nedsatt rorlighet hos barnet bidrar ocksa.
Barn med svéra funktionshinder har oftast mer framtridande besvér av bade gastroesofa-
geal reflux och forstoppning.

GASTROESOPHAGAL REFLUX

Gastroesofageal reflux (GER) definieras som passage av magsicksinnehall upp i matstru-
pen. Tillstdndet bendmns gastroesofageal refluxsjukdom (GERD) om éaterflodet ger upphov
till besviarande symtom eller pavisbara komplikationer frin matstrupe, munhéla eller luft-
végar. [ normala fall forhindrar nedre esofagussfinktern att magsacksinnehall far upp 1
matstrupen. Vanligaste orsaken till GERD ér en stord reglering av nedre esofagussfinktern.
Orsaken till ringmuskelns nedsatta funktion &r oftast oklar och endast sdllan forklaras den
av nagon pavisbar mag-tarmsjukdom.

Under de forsta levnadsaren yttrar sig GER oftast som krdkningar. De flesta friska barn
kréks dagligen under delar av spadbarnsaret. Krakningsbenédgenheten har forsvunnit hos de
flesta barn vid 18 manaders alder men aterkommer inte sillan under de f6ljande aren 1
samband med infektioner. GER yttrar sig hos dldre barn och ungdomar, oftast som sura
uppstotningar och brostbrinna. Barn och ungdomar med CP besvéras ofta av GERD och
hos barn vars CP kompliceras av felstdllningar i ryggraden kan behovet av stodkorsett oka
buktrycket och forsimra GER problematiken. Orsaken till detta &r ofta en mindre samord-
nad motorik 1 mag-tarmkanalen 1 kombination med 6kad eller varierande tonus i bukmus-
kulaturen Symtom p& GER kan komma tidigt 1 dldern och vara patologisk till skillnad mot
friska barn.

Matningssvarigheter och gastrointestinala problem kan vara de forsta symtomen pé en neu-
rologisk skada.

Vanligen ger GER endast upphov till symptom som sura uppstdtningar och krédkningar
men allvarliga komplikationer som sarig inflammation 1 matstrupen (sarbildande esofagit)
och lungsjukdom kan tillstota. Barn och ungdomar med CP har en 6kad risk for att utveck-
la sérbildande esofagit delvis pga den dkade bendgenhet for GER men ocksa dé de inte
sdllan har en nedsatt sviljningsférmaga vilket leder till férsdmrad rensning av magsaft frén
och minskad salivbuffring 1 matstrupen.

Barn och ungdomar med CP har @ven en 6kad risk for GER orsakad kronisk lungsjukdom
dé de ibland har sdmre skyddsreflexer for luftvéigarna och riskerar att svilja ned; aspirera
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magsaft i lungvivnaden. Det dr av yttersta vikt att tidigt identifiera symtom pa detta och
for att ddrmed kunna ge optimal behandling.

Utredning

For smabarn med krékningar och &dldre barn och ungdomar med sura uppstdtningar och
brostbrianna utan andra avvikande symptom eller tecken racker oftast anamnes och kropps-
undersokning for att stélla diagnos och utesluta komplikationer.

Vid oklar anamnes kan en 24 timmars pH métning i matstrupen avférda eller stirka
misstanken om GERD. En normal pH métning medfor att symtomgivande GERD 1 princip
kan uteslutas. Pévisande av 0kad forekomst av magsyra i matstrupen under dygnet dkar
sannolikheten for (men bekriftar inte!) symtomgivande GERD.

Vid blodiga kridkningar, smértsamma sviljningar, sviljningssvarigheter bor misstanke om
sarbildande esofagit uppkomma och gastroskopi utforas.

Krikningar eller sura uppstotningar hos barn med CP skada forklaras sdllan av mag-
tarmsjukdom eller annan organsjukdom. Hos yngre barn som sedan spadbarnséret har
kvarstdende krdkningar och klen tillvixt kan dock passagerontgen dvervigas for att uteslu-
ta oftast medfodda anatomiska hinder i 6vre mag-tarmkanalen. Hos alla barn med krik-
ningar eller sura uppstotningar bor underliggande celiaki frikostigt uteslutas med blodprov.

Behandling av GER

Kostforindring/livsstilsforindring

Tétare och mindre maltider liksom sittande ldge efter maltid kan formodligen minska GER.
Vid nattliga besvér bor sena kvillsmal undvikas och forhdjd huvudénda av siangen leder
formodligen till minskad GER.

For barn som dr uppfodda med brostmjolkserséttning kan fortjockningsmedel minska
kréakningar. For dldre barn som forsorjs via gastrostomi bor mixad mat provas da en mindre
flytande konsistens formodligen minskar GER.

For spadbarn och yngre barn med atopisk sjukdom eller hereditet for fododmnesallergi kan
komjolksproteinallergi misstdnkas och behandlingsforsok med komjolksfri kost provas
under minst fyra veckor (Da dvervdgande delen allergiska reaktioner som ger upphov till
gastrointestinala symptom inte fangas in med pricktest eller blodprov méste diagnostiken
baseras pd klinisk utvérdering av elimination och provokation).

Vid fetma bor viktnedgéng forordas och minskad psykosocial belastning kan ibland med-
fora forbéttring av GER besvir.

Lakemedelsbehandling

Vid uttalade eller ldngvariga besvir bor ldkemedelsbehandling 6vervigas. Malsdttningen
bor vara att anvdnda ldkemedel av sort och i styrka som ger upphov till minsta nédvéndiga
fysiologiska pdverkan.

Syrasekretionshammande lakemedel

Vid sarbildande esofagit bor kontinuerlig medicinering med protonpumpshdmmare (PPI)
ordineras for att forebygga uppkomst av strikturer i matstrupen. Aven vid misstanke om
GER orsakad lungsjukdom bor kontinuerlig medicinering med PPI ordineras.
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Vid okomplicerad GERD {0rslés 1 forsta hand symptomstyrd vid behovsmedicinering med
histaminreceptorblockerare (H2RA) eller PPI i kurer om 2-4 veckor. Ménga barn och ung-
domar med CP har dock uttalade kontinuerliga besvér av GER och krdver mangarig daglig
medicinering med H2RA eller PPI.

PPI

For barn som kan svélja tabletter kan kapsel omeprazol (eller annan PPI) anvéndas i inle-
dande dos om 0,7 mg/kg/dag. For barn 6ver 2 ar som inte kan svélja tabletter kan omepra-
zol (Losec MUPS®) eller lanzoprazol (Lanzo Munl6slig ®) anvindas. For yngre barn
finns granulat esomeprazol (Nexium®, Axagon®) som har godkind indikation fran 1 ars
alder och 10 kg.

H2RA
Ranitidin (Zantac®) finns i oral 16sning och &r i motsats till PPI preparaten létt att admini-
strera 1 sond.

Motilitetspaverkande medicinering

Cisaprid ar det enda likemedel som visats minska GER. Likemedlet stimulerar peristalti-
ken 1 matstrupe och magséck. Cisaprid minskar krikningar vid GERD hos spédbarn och
framkallar ldkning av esofagit och symptomlindring vid okomplicerad GERD hos dldre
barn.

Pé grund av den potentiellt 6kade risken for hjdrtarymier dr dock forskrivning av preparatet
1 Sverige belagt med licens av likemedelsverket. Behandlingsforsok kan dock overvigas
vid handikappande krikningar som inte svarar pa kost-, livsstilsforandring eller PPI 1 hog-
dos (2 mg/kg/dag). Innan behandling paborjas bor tas EKG, for att utesluta langt QT syn-
drom, och blodprov, for att sékerstilla normala nivéer av elektrolyter (Na,K, Mg) i blod.

Metoklopramid kan anvédndas vid krikningstillstdnd da den utover en motorisk paverkan
pa tarmen dven har en antiemetisk effekt. Dess paverkan pa CNS begriansar dock dess an-
vandning till endast akuta sjukdomstillstidnd.

Kirurgisk behandling
Vid kirurgisk behandling av GERD utfors vanligen en plastik, som innebér att oversta de-
len av magséicken sys som en manschett runt nedersta delen av esofagus (fundduplikation).

Kirurgisk behandling kan i det ndrmaste helt forhindra GER men effekten dr inte alltid
bestaende. Langtidsresultaten dr saimre dn vad man tidigare trott med behov av reoperation
120 —30 % och étergéng till PPI-behandling i mer 4n 50 % av fallen efter 5 ar.

Fundduplikation bor utforas vid misstanke om GER orsakad progredierande destruktiv
lungsjukdom. Esofagit som inte ldker pd PPI dr ovanlig men kirurgisk behandling kan 1
sdllsynta fall dvervégas. Socialt funktionshindrande krdkningar eller uppstdtningar som
inte ger upphov till komplikationer kan 1 séllsynta fall utgéra indikation for fundoplikation.

Aven om funduplikation kan ge upphov till postoperativa besvir och sillan ger livslang
besvérsfrihet talar erfarenhet for att flertalet barn med CP och svar GERD sjukdom fér en
avsevirt béttre livskvalitet under flera ér efter ingreppet. Risken for bestdende skada pa
matstrupe och lungvdvnad minskas och tillvixten beframjas samtidigt som den psykosocia-
la belastningen av stidndiga krakningar minskar.
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FORSTOPPNING

Forstoppning ger oftast upphov till magont och uppblast buk. Vanligen orsakar forstopp-
ning glesa och stora tarmtomningar som inte séllan dr smartsamma dé avforingen med ti-
den kommit att bli hard. En ond cirkel uppstér d& barn forknippar tarmtomning med obe-
hag och dérfor underhéller forstoppningen genom att medvetet eller omedvetet spjarna
emot da trangning upptrader. Vid uttalad forstoppning tillstoter ofta avforingsinkontinens
(enkopres). Ibland kan forstoppningen kompliceras av att storre avforingklumpar (fekalom)
ansamlas i dndtarmen och inte sdllan upptrider da sterkorala diarréer.

Forstoppning dr mycket vanliga besvir under uppvéxtaren. Barn och ungdomar med CP
besviras ofta av forstoppning. Orsaken till detta &r ofta en mindre samordnad motorik 1
mag-tarmkanalen i kombination med minskad fysisk aktivitet och svérigheter med fodo-
och vitskeintaget. Med vilinstélld kost och medicinering bor de flesta barn bli besvirsfria
men barn med CP behover oftast mangarig till livslang forstoppningsforebyggande be-
handling.

Utredning

Internationella kriterier for diagnosen forstoppning (att anvinda vid forskning) har nyligen
skapats men de har for 1ag sensitivitet for att vara till ndgon storre hjélp 1 det kliniska arbe-
tet. I praktiken ar forstoppningssymptomen ofta diffusa (irritabilitet, magont, uppblast buk,
minskad aptit), avforingsanamnesen svartolkad och kroppsundersdkningen normal (pavi-
sandet av avforing i ampullen vid rektalpalpation talar dock starkt for att forstoppning fore-
ligger). Rontgenundersokning tillfor séllan ytterligare information utan diagnosen kan ofta
stdllas forst i efterhand da forbéttring eller besvérsfrihet tillstott under obstipationsbehand-
ling.

Forstoppning hos barn forklaras endast sdllan av ndgon magtarmsjukdom eller annan or-
gansjukdom. Hos barn med forstoppningsbesvér sedan nyfoddhetsperioden och klen till-
vixt bor underliggande missbildning i anorektum uteslutas med inspektion av anus och
eventuell rektalbiopsi (Mb Hirschsprung). Hos alla barn med efter spddbarnsaret debute-
rande forstoppning bor underliggande celiaki frikostigt uteslutas med blodprov.

Behandling

Forstoppningsbehandling for barn grundar sig huvudsakligen pa beprovad erfarenhet. 1
behandlingstrappan ingar kostforandring, livsstilsfordndring och likemedelsbehandling.

Kostforandringar

Regelbundna méltider, rikligt vatskeintag och fiberrik foda kan rekommenderas. Dock kan
kraftigt fiberintag fa motsatt effekt hos spiad- och smabarn. Hos yngre barn med atopisk
sjukdom eller hereditet for fododmnesallergi kan behandlingsforsok med komjolksfri kost
under fyra veckor provas (D4 overvdgande delen allergiska reaktioner som ger upphov till
gastrointestinala symptom inte fingas in med pricktest eller blodprov méste diagnostiken
baseras pd klinisk utvérdering av elimination och provokation).

Livsstilsforandringar
Undervisa toalettraning, defekation och den gastrokoliska reflexen. Det bor inte ga mer én
tva dagar mellan tarmtdmningar.
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Lakemedelsbehandling

Vid uttalade eller langvariga besvér bor ldkemedelbehandling 6vervégas. Ofta kréivs lang-
varig behandling for att &ndtarmen skall dterfa sin forlorade forméga och for att tarmtom-
ning inte skall forknippas med obehag. Som grundregel bor behovet av underhédllsmedici-
nering inte omprovas oftare én var tredje manad.

Vid mattliga forstoppningsbesvir paborja medicinering med osmotiskt aktivt laxantium.

Vid svara forstoppningsbesvir paborja medicinering med potent osmotiskt aktivt laxanti-
um (ej barn < under 2 ar). Snabbare symptomfrihet nds om samtidigt ges rektalt lavemeng
for att evakuera dndtarmen. Vid smértsamma defekationer kan lokalbeddvande salva appli-
ceras perianalt en halvtimme fore tarmtomning (laxering).

Obs! Vid langvarig forstoppning hos barn med CP é&r det viktigt att tomma tarmen med
lavemang samtidigt som tex Movicol ges. Risk finns annars att barnet ar gaser och buk-
smirtor varfor man slutar med medicineringen.

Farslag till lakemedel vid forstoppning (i enlighet med Kloka listan SLL 2009):

Osmotiskt aktivt laxantium

Laktulos

Dosen ér individuell och bor justeras sa att avforing blir halvfast.
Beredning, styrka: Oral 16sning 670 mg/ml alt oralt pulver 10g/dos
Barn under 1 ar: 3 g pulver eller 5 ml 16sning

Barn 1-6 ar: 5 g pulver eller 10 ml 16sning

Barn 7-14 ar: 10 g pulver eller 15 ml 16sning

Potent osmotiskt aktivt laxantium

Makrogol (Movicol Junior®)

Barn fran 2 ar: Dosen ar individuell och bor justeras sa att avforing blir halvfast. Maxdosen
overstiger normalt inte 4 dospasar per dag.

Beredning, styrka: oral 16sning, dospése

Barn 2-6 ar: Normal startdos &dr 1 dospase per dag

Barn 7-11 ar: 2 dospésar dagligen

Rektalt lavemeng

Sorbitol (Resulax®)

Inled med ett lavemeng dagligen 1 3-4 dagar och direfter var tredje dag vid utebliven spon-
tan avforing.

Beredning, styrka: Rektallosning

Barn under 3 dr: For in halva spetsen i dndtarmen

Barn 6ver 3 ar: For in hela spetsen 1 andtarmen

Smiirtstillande

Lidokain (Xylocin gel®)

Barndosering saknas: Rektalgel appliceras 1 och kring dandtarmsdppningen 1 eller flera
génger dagligen i ett tunt lager.

Beredning, styrka: rektalgel 2%
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Urininkontinens

Forekomst

Barn med cerebral pares (CP) ér vanligtvis torra senare dn andra barn i motsvarande alder
eftersom de nér en viljeméssig kontroll senare. I boken Barnhabilitering anges i CP-kapit-
let att problem med urininkontinens forekommer 1 30 %. Vid en enkétstudie har 36 % pro-
blem med inkontinens och/eller urgency/hiftiga tringningar. I vissa grupper anges urody-
namiska avvikelser med hog frekvens och vanligare vid svéra motoriska funktionsnedsatt-
ningar (GMFCS IV-V).

Orsak

Det finns en 6kad risk for utveckling av symtom fran blasan vid CP. Det vanligaste dr en

Overaktiv bldsa. Foretradesvis finns en terminal dvervikt (neurogen blasrubbning; centralt
ohimmad bldsa enl. ICS:s definition). Aven obstipationsproblem kan forsimra blasfunk-

tionen. Urininkontinens forekommer framfor allt hos barn med svérare CP 1 kombination

med utvecklingsstorning.

Symtom

Barnen blir inte torra, far lattare urinvagsinfektioner och svarigheter att helt eller delvis
tomma bldsan framfor allt hos barn med svérare CP i kombination med utvecklingsstor-
ning. Symtom som urgency/héftiga trdngningar och urininkontinens.

Utredning

Se frdgeformuldr 1 Checklista, nyckeldlder 5-5% ar.
Behandling, konsekvenser

Beroende pa utredningsresultat

T.ex. vid infektion antibiotika (se lokala vdrdprogram). Aktiv behandling vid forstoppning
(se kap. Gastrointestinala problem) vid tringningar/6veraktiv blasa 6vervig specifik medi-
cinering, ev. kontakt med uroterapeut.

Rad

Lénk angdende “vanlig inkontinens™: http://www.svenskaenures.se/hjalp.php
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Luftvagar

Forekomst

Olika former av luftvigssymtom dr vanliga hos barn med CP och utgdr inte sdllan ett av de
dominerande problemen. I litteraturen &r luftvigsproblematiken vid CP tdmligen sparsamt

diskuterad men 1 ett antal undersdkningar har visats att luftviagssjukdom stér for en stor del
av mortaliteten hos patienter med CP. Luftvigsproblematiken vid CP utgdrs framforallt av
recidiverande infektioner, 6kad slembildning med hosta samt hypoventilation.

Orsak/symtom

Predisponerade faktorer for symtom fran andningsvigarna ér bl.a. svérigheten att hosta
adekvat, okad risk for aspiration, hypo-/hypertoni i de dvre luftvigarna samt skoli-
os/thoraxdeformitet.

Infektion/slemproblematik

Barn med CP har ofta grova rassel som dven hors pé distans. Dessa rassel karakteriseras av
att de overgdende forsvinner vid hosta eller djupt andetag t.ex. nir man kittlar barnet. Vid
auskultation noteras dé liksidiga generella grova och 16sa rassel. Den slembildning som
ligger bakom dessa biljud dr vanligen centralt beldget och har d4 inget samband med bron-
kit eller pneumoni (i frdnvaro av andra infektionssymtom). Tvirtom verkar det som en del
barn snarast upplever det lustfyllt att framkalla denna typ av rassel. Vid rassel av mer kre-
piterande karaktir som dessutom ar lokaliserade till ena sidan eller mer basalt dr en bakom-
liggande infektion vanligare.

Akut bronkit/pneumoni ger ofta vanliga symtom som hosta, takypné och feber. Hos barn
med svérare CP kan dock symtomen dven vid utbredd pneumoni vara anmérkningsvart
blygsamma och frimst karakteriseras av allmén trétthet och hypoxi.

Hypoventilation

Hypoventilation och framforallt nattliga andningsuppehall ar inte helt ovanliga. Dessa kan
dels vara centralt betingade men vanligare dr hypo- resp. hypertona forhallanden i larynx
forutom sedvanliga orsaker som t ex tonsillhypertrofi och forstorad adenoid.

Utredning

Utredningsnivén betingas naturligtvis av barnets tillstdind och symtom samt den etiska pro-
blematiken vilken diskuteras nedan. Anamnestiskt bor man, forutom kartldaggning av up-
penbara infektioner, ta reda pé forekomst av subkliniska luftvigsinfektioner med enbart
symtom som Okad hosta, missfargade sputa och kanske trotthet men inte nédvandigtvis
feber. Hur dr somnen; konstanta snarkningar, apnéer, sover barnet med strackt nacke? Sta-
tus bor innefatta auskultation och inspektion av thorax utan skal/korsett, foreligger trum-
pinnefingrar eller thoraxdeformitet?

Sjukgymnast kan vara till stor hjdlp for att bedoma slemkomponentens betydelse och &r
mycket viktig vid undervisning/instruktion 1 slemmobiliserande behandling.

Saturationsmétning (Sa02): Bor vid ndgot tillfille kontrolleras pa alla barn med ater-
kommande/kroniska luftvigssymtom samt i samband med forsdmring.
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Lungrontgen: Kan naturligtvis behdvas vid akuta tillstdnd men minst lika viktig dr under-
sOkning i symtomfti intervall for att bedoma hur optimal patienten kan bli respektive fore-
komst av kroniska forindringar. Aterkommande infiltrat med samma lokalisation kan inge
misstanke om bronkiektasier eller frimmande kropp.

Datortomografi: Kan vara aktuellt vid persisterande lungférandringar, bl.a. for att upp-
tdcka bronkiektasier. Ofta svart att genomfora undersokningen da det krdvs att barnet ska
ligga stilla. Kan sdrskilt 6vervdgas di barnen sederas for CT pa annan indikation.
Bakterieodling: Bor ske relativt regelbundet. Sputumodling ar att foredra framfér NPH.
Bl.a. viktigt att uppticka pseudomonas och stafylokocker. I brist pa annat kan upphostning
som hamnat pé servett och liknande skickas i sputaburk.

Somnregistrering, (polysomnografi): Bor 6vervidgas hos barn som kraver mer kontinuer-
lig eller dterkommande syrgasbehandling, vid misstanke om apnéer samt i samband med
stillningstagande till CPAP-behandling. Enbart pulsoximetri dr ett alternativ men sensitivi-
teten &r betydligt samre.

Behandling

Slembiljud hos ett barn utan luftvigsproblem behover normalt inte behandlas av medicins-
ka skél men kan ibland vara ett socialt handikapp. I enstaka fall kan regelbunden inhalation
av Atrovent minska slembildningen. Om 6kad salivation dominerar kan Scopodermplaster
vara ett alternativ. Slemsugning av luftvdgarna bor om mdjligt undvikas men dé detta &r
nddvindigt endast ske ovan stimbanden och utforas av vil instruerad personal/forélder.

Vid kombination slem- och infektionsproblematik ar grundprincipen att 16sgéra och mobi-
lisera slemmet. Inhalation med NaCl och vanligen dven salbutamol med atf6ljande and-
ningsgymnastik &r alltid grundbehandlingen. Kombination med inhalation/peroral acetyl-
cystein kan 1 vissa fall provas 1 forsiktig dos men ger ibland upphov till en besvarande
slembildning. Vid uttalad slemproblematik kan CPAP och hostmaskin vara ett alternativ.
Hos barn med CP idr dessa speciella behandlingar, jimfort men andra diagnosgrupper, van-
ligen extra besvérliga och bor dérfor initieras av enhet med stor vana.

Indikation for antibiotikabehandling kan vara svarbedomd. Faktorer som tita pneumonier
och bronkviggsfortjockningar alternativt bronkiektasier gor att ribban méste sénkas. I ut-
valda kan profylaktisk antibiotika vara aktuell, framfor allt under vinterhalvaret. Ett speci-
ellt problem dr om kolonisation med pseudomonas tillstoter. Vid dessa mer komplicerade
situationer kan barnlungldkare garna konsulteras.

Eftersom astma kan forekomma dven hos barn med CP bor denna diagnos alltid 6vervégas
vid luftvégsproblem.

Konsekvenser

Att vid behov pébdrja antibiotikabehandling och, dir sé dr aktuellt, inleda nagon form av
slemldsande behandling dr timligen sjdlvklara insatser vid luftvigsproblem hos barn med
CP. Da man dvervéger mer resurskrivande insatser som exempelvis CPAP, hostmaskin
(Cough-assist ®) eller syrgasbehandling bor nyttan med dessa atgérder noga dvervégas.
Risken ér stor att dessa tekniska insatser kommer att utgéra en dominerande del i barnet
och familjens dagliga liv varvid andra, vil sa viktiga moment, inte hinns med. Introduktion
av de mer komplicerade behandlingsmetoderna bor dirfor inte genomforas utan foregdende
kontakt med barnets neurolog-PAL eller HAB-ldkare.
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Syn

Forekomst

Brytningsfel forekommer 1 40 — 50 % hos barn med CP. I en svensk studie skattades syn-
funktionen hos en grupp barn med hemiplegi och man fann synskérpa <0,3 med bésta kor-
rektion hos 14 % av dem som var fullgangna, 6 % av dem som var prematurfodda och hos
28 % av dem med en postnatal skada. Om synfiltet kartlaggs med standardiserad perimetri
finns betydande synféltsdefekter (total homonym hemianopsi) hos 20 % av barn med he-
miplegi, medan ytterligare 50 % har synféltsinskrdnkning i mindre omfattning. Periventri-
kular vit substansskada, som kan ge upphov till spastisk diplegi, engagerar ofta synstral-
ningen och de associerade hdgre synbanorna, och paverkar synfunktionen. Synfiltet kan
hos dessa barn vara inskrinkt nedifran. Nystagmus har beskrivits vid periventrikulér vit
substansskada liksom skelning och svérigheter att utfora visuellt styrda foljerorelser och
sackader. Den kognitiva-perceptuella synproblematiken som ar mycket vanlig vid CP har
beskrivits i flera studier. Ackommodationssvarigheter forekom hos 57 % i en populations-
baserad grupp barn med CP.

Orsak

En stor del av den ménskliga hjarnans volym utnyttjas for synfunktion. Skada eller miss-
bildning av CNS resulterar ofta i syndysfunktion och ger ofta samtidigt upphov till CP.
Pre- och perinatal hjarnskada &r den vanligaste enskilda orsaken till synskada hos barn 1
den industrialiserade, rika vérlden. Cerebral visual impairment (CVI) ska misstidnkas hos
ett barn, som uppvisar en syndysfunktion med subnormal synskédrpa for dldern och/eller
synféltsinskrankning 1 kombination med en begrinsande perceptuell-kognitiv synstorning.
Det ska inte finnas okulér patologi mer 4n en lindrig avvikelse av papillutseendet. CVI ar
en funktionell diagnos.

Tillstdndet kan forsvaras av oforméga att hélla fixation, att utfora adekvata 6gonrorelser
och att ackommodera. Vid mindre omfattande cerebral patologi, ar det ofta svart att stélla
diagnosen CVI fore 4 — 5 érs alder. CVI forekommer ofta associerad till CP.

Symtom

Spadbarn med CVI ger ofta sent blickkontakt. Vid total hemianopsi ses ofta en huvudhall-
ning med huvudet vridet at den sida dér synféltet fungerar. Skelning dr mycket vanligt fo6-
rekommande och nystagmus ses hos hélften av alla barn med cerebral syndysfunktion.
Synfunktionen fluktuerar. Ibland kan barnet utnyttja sin syn vil, kanske ser en liten smula
pé bordet. Vid andra tillféllen, i rérig miljo, kan barnet te avskdrmat och inte reagera alls
synmassigt.

De storre barnen uppvisar ofta subnormal synskdrpa, som forbéttras dver tid. Ofta dr syn-
skdrpan béttre, nir den provas med enstaka symboler, dn da den provas pé radtavla. Detta
fenomen kallas ”crowding”.

Synfiltet dr ofta paverkat. Vid hemiplegi finns ibland en total homonym hemianopsi,
ibland en relativ homonym defekt. Vid diplegi finns ofta en defekt altitudinellt i den nedre
delen av synfiltet (bilateral homonym kvadrantdysopsi nedét). Hos andra barn, med tidig
prenatal skada (missbildningar) kan synféltet ha normala yttergranser men en lag kénslig-
het. En del barn med CP dr oférmogna, eller har en oprecis formaga, att ackommodera.
Ackommodationssvaghet kan ocksa upptrida som biverkning vid ldkemedelsbehandling
som syftar till att minska spasticitet.
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Syntolkningsproblem (dorsal och ventral stream dysfunktion) &r mycket vanligt forekom-
mande, i olika svarighetsgrad och inom olika syntolkningsomraden. Syntolkningsproble-
men blir mest uttalade vid bilateral cerebral patologi som drabbat hjarnan under tredje
trimestern eller i fullgdngen tid. Dessa tolkningsproblem drabbar formagan att med synens
hjélp bedoma djup och avstand, att kunna hitta ett féremal bland andra, att se utpekade
saker, att kdnna igen bekanta (familjemedlemmar) da de star i en grupp ménniskor, och att
hitta vigen. Manga har svart att klara sig som gangtrafikanter, att avgora ndr man kan ga
over gatan. Manga barn med CP-skada har ldsproblem som delvis forklaras av syndysfunk-
tion.

Utredning

Kartldggning av synfunktionen med metoder som ar ldmpliga vid den aktuella utvecklings-
aldern och 6gonundersokning, for att utesluta okulér orsak till synproblem, utgdr grunden
for diagnos och for habilitering och for utformande av pedagogiska rad. Syntolkningspro-
blem kan identifieras med hjélp av strukturerad anamnes, och/eller med neuropsykologisk
utredning. Kartlaggning av hjdrnpatologi med hjélp av neuroradiologi kan styrka diagno-
sen CVI. Normal bild vi MR undersokning féorekommer dock bade vid CP och CVI. Re-
miss vid nedanstdende nyckeldldrar till 6gonkliniken bor innehalla information om orsaken
till funktionshindret, med redogorelse for resultat av genomgangen neuroradiologisk un-
dersokning och utvecklingsbedomning, och om kommunikationsférméga. Om barnet har
presenterat sig med skelning eller glasdgonkravande brytningsfel, kommer barnet att f6ljas
pa 6gonkliniken.

Behandling

Glasogon forskrivs vid brytningsfel. Vid ackommodationssvaghet kan sirskilda néirglas-
ogon behovas. Utprovning av ndrhjdlpmedel sker oftast pa syncentralen. Skelningskirurgi
kan bli aktuellt av kosmetiska skdl. Emellertid dr det inte ovanligt att en inatskelning hos
ett litet barn spontant gér dver till en utdtskelning i skoldldern, varfor man kan avvakta med
kirurgi. Forsiktig ocklusionsbehandling vid ensidig synnedsattning kan hos enstaka indivi-
der ge en synforbittring pd det sémsta 6gat. Anpassning av ndrmiljon (var sak pé sin plats,
undvik brokiga mattor och 6verkast, forvara leksaker i stdngda skap istéllet for pa Oppna
hyllor, sétt ut riktméarken vid kladkroken, pd klassrumsddrren etc) kan underlétta.

Konsekvenser

Om syndysfunktionen &r uttalad kan den utgora det fraimsta hindret for normal livsforing
och begrinsa barnet bade vad géller rorelseformaga (svart att gripa med precision, svart att
lara sig gd nedfor trappor, svart att gd pd ojamnt underlag) och orientering samt socialt
samspel (oforméga att identifiera bekanta genom att titta pa ansikte, prosopagnosi) och vid
inldrning. Synproblemen vid CP &r ofta ett “osynligt” funktionshinder som kan forbli
oupptickt om en riktad undersokning inte gors.

Rad

Information om synfunktion och syntolkningproblem bor ges till fordldrar och skola, samt
till ungdomar med CVI, liksom enkla rdd om anpassning av milj6é och laromedel. Tréning
av orientering med hjélp av att memorera visuella riktmérken bor ges av habiliteringen.

Behov av orienteringshjilpmedel, till exempel mobiltelefon med GPS-funktion och synte-
tiskt tal, bor tillgodoses. Syncentralen kan ge rdd om lamplig textstorlek och utreda beho-

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lins landsting
_ 49 _



Regionalt vardprogram — Cerebral Pares hos barn och ungdom

vet av sdrskilda lasglasdgon, och 1 vissa fall rekommendera alternativa ldsmedia. Lamplig
programvara for textpresentation samt ordbehandling bor bli tillgéngligt.

Specialpedagogiska skolmyndigheten (www.spsm.se), Resurscenter Syn i Orebro och i
Stockholm, dr remissinstans for skola och kommun.
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Horsel

Forekomst

Horselnedsittning forekommer hos cirka 12 % av barn med CP, sarskilt stor &r risken for
horselskada efter kernicterus, svar hypoxisk-ischemisk skada, mycket lag fodelsevikt eller
meningit neonatalt.

Symtom/beskrivning av problem

Anamnes som for tankarna &t horselnedsittning. Fraga aktivt fordldrarna! Barnet kan dess-
utom ha forsenad talutveckling.

Utredning

Neontal horselscreening som alla andra barn. Viktigt aktivt kontrollera att den 4r gjord.
Vid 18 ménaders kontroll remiss till horselklinik for bedomning.

Om normal horsel vid 18-ménader men misstanke kvarstar ny remiss vid 3 ars kontroll.
Fortséttningsvis remiss vid klinisk misstanke d&ven om tidigare kontroller varit utan an-
mirkning.

Rad

Fraga aktivt efter fordldrarnas uppfattning om horseln.

Hur gdr det utan behandling?

Nedsatt horsel forsvérar talutvecklingen och barnets stimulans av yttre sinnesintryck mins-
kar.
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Epilepsi

Forekomst

Epilepsi forekommer vid alla CP-typer och alla grader av funktionshinder. Majoriteten har
epilepsidebut fore skolstart, men symtom bor efterfragas vid varje besok dven direfter.
Totalt har ungefar en tredjedel av alla barn med CP epilepsi vid prevalensundersokningar 1
4 — 8-arsaldern, med en 6kande forekomst under de foljande aren.

Forekomst av epilepsi hos 353 barn med CP fodda 1991-1998

Hemiplegi Diplegi Tetraplegi Dyskinetisk CP Ataxi Total

n=134 n =137 n =20 n =50 n=12 n =353

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Epilepsi 30 (23) 43 (34) 18 (87) 26 (52) 1(7) 118 (33)

Efter Himmelmann K, Beckung E, Hagberg G, Uvebrant P. Gross and fine motor function
and accompanying impairments in cerebral palsy. Dev Med Child Neurol 2006,49:417-423.
I en annan undersdkning konstateras att epilepsidebuten skett fore 6 ars alder hos 91%.

Orsaker

Barn med CNS-missbildningar, CNS-infektioner och skada i gra substans (hjdrnblodning-
ar/infarkter, hypoxisk-ischemisk encefalopati, huvudsakligen perinatalt betingade) har en
signifikant 6kad risk att utveckla epilepsi och &ven en ldgre chans att bli anfallsfria. Detta
giller d&ven de barn som haft neonatala kramper eller infantil spasm. Férekomsten varierar
nagot med gestationsalder vid fodelsen, lokalisation av hjirnskadan och framfor allt med
motorisk svérighetsgrad och typ av cerebral pares liksom med forekomst av mental retar-
dation.

Symtom

Alla anfallstyper kan forekomma. Partiella och partiellt komplexa anfall dr vanliga. Hos
barn med svér CP &r det vanligt med flera olika anfallstyper.

Utredning/behandling

EEG ska goras, och kan behdva upprepas. Observera att EEG kan vara normalt vid partiell
epilepsi i de ldgre dldrarna (upp till 2-3 érs alder). EKG ingér i basutredningen.
Neuroradiologisk utredning (helst MR) rekommenderas i1 utredningen av barnet med CP av
flera skél, och har sin plats dven hér.Lank till behandlingsrekommendationer for epilepsi
http://www.lakemedelsverket.se/upload/H%C3%A41s0-%200ch%20sjukv%C3%AS5rd
/behandlingsrek/epilepsi.pdf

Vid terapiresistent epilepsi bor specialist radfragas.

Hur gar det utan behandling?

En oupptickt eller otillrdckligt behandlad epilepsi kan paverka kognitiv forméga, upp-
mérksamhet och beteende.
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Somn

Forekomst

Barn med neurologiska utvecklingsavvikelser har 6kad risk att ha nagon form av sémn-
storning jamfort med friska normalutvecklade barn och sé ar det ocksé for barn och ung-
domar med CP. Fa studier finns dér man specifikt undersokt somnproblematik hos barn
och ungdomar med CP. I en irléndsk studie pa 173 barn med CP fann man att 23 % uppvi-
sade patologiska somnvirden nér de utvarderades med hjilp av det validerade och reliabili-
tetstestade frdgeformuléret ” Sleep Disturbance Scale for Children” jaimfort med 5 % av
friska barn.

Orsak

Hjarnskadan kan 1 sig sjilv leda till fordndringar i kroppens somn/vakenhets reglering.
Manga ginger dr dock sdmnproblematiken sekundar till andra problem. Ménga barn med
CP har ocksa epilepsi och hos dessa kan sémnproblematiken vara orsakad av nattliga anfall
eller anfall i samband med insomning eller uppvaknande.

Blinda barn kan hamna i ett tillstind av oregelbundet fragmenterat vaken/somn tillstand
som paminner om det nyfodda barnets vakenhetskurva. Detta beror pa att den supra chias-
matiska kérnan som styr var 24-timmars klocka eller cirkadiska rytm behdver kontinuerlig
feedback for var somn-vakenhets reglering. De viktigaste impulserna dr ljussignaler fran
retina via retinohypothalamiska banor. Utan ljusimpulser har manniskor en 25-timmars
cykel vilket leder till fragmentering och kontinuerlig dygnsforskjutning.

Minskad rorlighet leder till svarigheter att hitta och bibehalla bekvima sovpositioner. Svér
spasticitet dr inte séllan smértsam och forsvarar insomnande och leder till tita uppvaknan-
den. For barn med ldg grovmotorisk funktionsnivé kan ocksa sekundédra muskuloskeletala
felstdllningar som subluxerade eller luxerade hofter leda till kraftig smérta. Barn med riklig
forekomst av ofrivilliga, dyskinetiska rorelser, sover ofta oroligt och ryckigt och vicker pa
sa sitt sig sjalvt.

Tonusrubbningar 1 andningsmuskulaturen eller de 6vre luftvigarna kan leda till obstruktiv
somnapne’(OSA) och ljudlig stridords andning.

Flera studier har visat en 6kad forekomst av sdmnproblem bland barn, sdvil normalutveck-
lade som barn med neurologiska sjukdomar, som delar sing med en fordlder. Hér ar dock
inte orsakssambandet enkelt - minga barn delar sdkert just sdng for att de sover oroligt
ocksé pd egen hand. Andra orsaker kan ocksd vara yttrestorningar; matpump som piper,
vandningar mm.

Symtom/beskrivning av problem

Insomningssvérigheter, tita eller tidiga uppvaknanden é&r alla vanliga symptom. Dygnsfor-
skjutningar och morgontrotthet samt upprepade “middagslurar” dr andra. Vid somnapné-
syndrom snarkar barnet ofta samt far andningsuppehall under somn. Inte séllan leder detta
ocksa till en 6kad trotthet dagtid. Plotsliga attacker av uppvaknande med kraftig smérta kan
ibland vara orsakade av gastroesofagal reflux (GER).
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Prevention

Dygnsrytmen &r oftast vilbevarad med undantag for bland de blinda barnen. Med hjilp av
enkla somnhygienrdd kan man dérfor komma langt. Vid somnsvérigheter bor man alltid i
forsta hand forsoka se ver barnets sovrutiner och sdmnsituation for att se om det hér finns
mojligheter till forbéttring. Sover barnet exempelvis flera ganger dagtid kan det forstés
vara extra svart att somna pa kvillen. Att sova i ett eget svalt, tyst och morkt rum &r andra
”grundrad”. Som for andra barn ar det viktigt att man strévar efter en regelbundenhet och
konsistens 1 kvills- och nattningsrutinen. En regelbundenhet i somncykeln &r ocksé viktigt
for att bibehélla en god dygnsrytm. For mer utforlig information om sémn se Laiggdagsut-
redningen” (Nér andra sover - hur somnsvarigheter hos barn med rorelsehinder paverkar
familjens liv. RBUs projekt Laggdags, bestills genom RBU).

Utredning

e Detaljerad anamnes for att bedoma arten av somnstorning och identifiera eventuellt
utlosande faktor i de fall somnstdrningen ar sekundar.

e Vid anamnestisk/klinisk misstanke om OSA sdmnpolygrafi samt remiss till 6ron-
specialist for att bedoma dvre luftvigsobstruktion pga adenoid eller hypotona/
dysmotila dvre luftvégar.

Behandling

I forsta hand somnhygien — se under prevention — och kausal vid sekundédra somnproblem.
Likemedelsbehandling 4r i regel endast indicerad nir konservativ behandling misslyckats.
Kan dock vara effektivt for att ateretablera en god sémncykel.

Antihistamin; t ex mixtur Desentol® har kort duration men god sdmninduktion och funge-
rar darfor som ett effektivt insomningshjélpmedel. Godként frén 1 ar enligt Fass. Enstaka
barn reagerar dock paradoxalt. Lergigan® har ldngre effekt man kan ge visst matt av trott-
het dagen efter. Godként fran 2 ar.

Melatonin &r ett endogent hormon som har stor betydelse for upprétthallandet av cirkadiska
rytmer, framforallt sémn-vakenhetsrytm. Serumnivan varierar 6ver dygnet och regleras bla
av ljusinflodet. Melatonin har anvénts och anvénds for att inducera sémn hos bl a barn och
vuxna med neurologiska sjukdomar. Melatonin anses inte vara effektivt mot nattliga eller
tidiga uppvaknanden utan &r ett insomningsmedel. De publicerade studier som finns till-
gingliga dr oftast okontrollerade och innehaller smé patientmaterial. Trots detta anviands
melatonin i hog utstrickning 1 Sverige och bedoms av ménga ha god effekt for barn med
svar somnproblematik. Biverkningsprofilen av melatonin ér ofullstdndigt kiind men rappor-
ter finns om sinkt kramptroskel hos barn med epilepsi. Idag kan melatonin forskrivas efter
licensansdkan till lakemedelsverket. Fran 2008 finns melatonin registrerat som likemedel
under handelsnamnet Kapslar Circadin®. Circadin ar en slow-release-beredning med ca 6
timmars duration. Kapslarna bor inte krossas. Emellertid rekommenderar Likemedelsver-
ket att Circadin ska forskrivas till patienter som inte tidigare behandlats med melatonin. I
ovriga fall kan melatonin forskrivas efter licensansokan till 1ikemedelsverket.

Konsekvenser

Somnproblematik paverkar ofta hela familjen negativt. Langdragna nattningsprocedurer
med 6kad ’somnlatens” skapar stress och oro hos barnet och dvriga familjemedlemmar.
Foréldrarna fér liten tid over till andra barn eller varandra. Frekventa uppvaknanden inne-
bar ofta en kvalitativt forsdmrad somn vilket kan ge dagtida somnighet, huvudvark, 6kad
krampforekomst vid epilepsi samt forsdmrade skolprestationer.
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Smarta

Forekomst

Hos vuxna med CP har i flera studier angivits att ca 70 % har smérta. For barn och ungdo-
mar dr andelen tillgdngliga studier farre. Andelen skolbarn och ungdomar med CP som har
daglig smérta s som deras fordldrar uppfattar det varierar i olika studier uppemot tva tred-
jedelar. Nagra studier finns ddr barn och ungdomar med CP som sjélva far rapportera
smartforekomst. I en studie fran Seattle intervjuades 20 barn och unga. 14/20 av dessa hade
upplevt besviarande smirta, mest vanligt i ben och fotter de sista tre manaderna. Av dessa
hade 1/3 daglig smérta och 1/3 smaérta varje vecka. I en annan studie intervjuades 234 barn
med CP med ”Child Health Questionnaire”, resultatet visade signifikant hdgre smértfore-
komst hos barn med CP jamf6rt med normen. I en studie dir drygt 100 9-ariga barn med
unilateral CP intervjuades angav hélften att de hade smairta, vanligen fran det plegiska be-
net.

Orsak

Smértan kan vara akut t.ex. vid frakturer, procedursmarta eller kronisk till sin karaktér.
Vanligt dr smérta fran hofter, knin, axlar och rygg vilket 6kar med stigande alder. En del
barn har ocksa sméartsam esofagit pga gastroesofagal reflux. Spastisk CP ger ofta mer
smirta dn de andra subtyperna. Dislocerade hofter &r ett ofta mycket sméartsamt tillstand,
som drabbar barn och unga med lag grovmotorisk funktionsniva (framforallt GMFCS III-
V). Detta tillstaind kan forebyggas genom behandling, regelbunden hoftrontgen och ev.
kirurgi.

Procedursmarta, som t.ex. blodprovstagning eller sarvard, som upplevs “ofarlig” av den
vuxne kan upplevas mycket annorlunda av ett barn. Den vuxnes formaga att intellektuellt
forsta orsaken till smértan har i sig en angestlindrande och smirtstillande effekt vilket inte
ar fallet nér det géller barn. GI6m inte att smirtupplevelsen ar subjektiv, det ar bara det
enskilda barnet som vet hur ont det gor!

Postoperativ smirta efter ortopediska, neurokirurgiska eller gastroenterologiska operatio-
ner ar vanligt och sannolikt underbehandlat.

Symtom

Barnets forméga att formedla sin smérta dr baserad pé barnets tidigare sméartupplevelser
och dess kognitiva utvecklingsniva. Barn och unga som kan kommunicera verbalt kan ofta
ange att de har ont. Hos andra barn med CP kan kroppsspraket visa tecken pa smarta, leds-
nad, ryckningar” eller ovilja mot hantering dr uppenbara tecken pé att ndgot inte &r bra.
Nattlig smirta kan leda till tdta uppvaknanden och svérigheter att hitta en bra sovposition.
Likasa kan svarigheter att hitta en avslappnad och skon sittstéllning bero pa smérta. Forhojt
blodtryck eller puls, en snabb andhdmtning eller svettning dr andra icke verbala tecken som
kan vara orsakade av smérta.

Ofta kan forédldrar ange att deras barn har ont men ibland férekommer ocksa att foréldrar ar
sa vana vid sitt barns frekventa nattliga uppvaknanden att de inte alltid sitter det samman
med mojlig smirta.
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Utredning

Om fordldrar uppfattar att barnet har smirta eller inte mar som vanligt dr det viktigt att
tdnka vidsynt och utreda frikostigt. Dessa barn traffar ibland en stor grupp vuxna i sitt dag-
liga liv pa skola, fritids, kortids, skolbuss eller tillsammans med assistent och viktig infor-
mation om t.ex. fall ur rullstol kan ibland “’férsvinna pa vdagen”. En god anamnes som kan
forklara om det t.ex. gor ont vid lyft utgor grunden och att dérefter undersoka barnet kli-
niskt och leta efter svullnader eller rodnader och slutligen kanske rontga for att identifiera
ev. frakturer.

Behandling och rad

Grundstenen 1 all behandling ar att forst uppméarksamma att barnet har smaérta, dérefter
behandla smirtan och sist utvirdera behandlingen.

Om smértan &r orsakad av en muskeldveraktivitet t.ex. kraftig spasticitet har ofta lokal
eller generell tonussédnkande behandling med lokala botulinumtoxin A injektioner mot den
spastiska muskeln eller intrathecal baclofen pump (ITB) god effekt. Ibland &r tonusékning-
en storst nattetid och da kan bensodiazepiner till natten periodvis anviandas.

Vid procedursmarta (eller behandlingsutldst smérta) som t.ex. lokala botulinumtoxin injek-
tioner, tandldkarbehandling eller provtagning behver man anpassa behovet av smértlind-
ring efter det enskilda barnet och situationen. Det &r viktigt att informera om vad som skall
ske pa barnets niva. Smirta dr sammankopplat med ridsla och ett skrickslaget barn far
mera ont 1 procedursituationen. Hjdlp barnet att kénna trygghet genom att ha vélinformera-
de trygga foréldrar néra, forsok arbeta snabbt och ha det lugnt i rummet. Forsok pa olika
vis att avleda barnet. Detta kan ske sdvil verbalt som icke-verbalt med berdring, musik
eller sdng. Vid t.ex. provtagning anvénds ofta Emla® pléster i tillégg till strategierna ovan.
Anvinds lokalbeddvningsmedel skall detta vara buffrat for snabbare tillslag och mindre
lokal irritation.

I tillagg till lokalbeddvning kan t.ex. oralt paracetamol ges. Oralt tillfort paracetamol ger
snabbare och hogre serumkoncentration &n samma méngd rektalt administrerad dos. Vid
procedursmirta dr en dos av 40mg/kg kroppsvikt paracetamol givet peroralt minst en tim-
me fore planerad procedur att rekommendera. Vid botulinumtoxin injektioner behdvs kraf-
tigare smartlindring t.ex. lustgas eller narkos.

Traditionellt har ofta bensodiazepiner (midazolam, Dormicum® eller diazepam, Steso-
1id®) anvints vid procedursmaérta, men dessa preparat dr endast angestlindrande och sede-
rande och har ingen smirtlindrande effekt. Ytterligare ett skél som anfors till att anvénda
bensodiazepiner ar att de ger amnesi dvs. barnet ”gldmmer” den smértsamma upplevelsen.
For smirta liksom for andra minnesfunktioner finns explicit minne och implicit minne.
Men det implicita, icke medvetna minnet som baserats pa tidigare erfarenheter dr sannolikt
opaverkat av bensodiazepiner vilket leder till bestdende smértminne.

Att anvinda bensodiazepiner i procedursmirta utan samtidig effektiv smértlindring ar ett
felaktigt forfarande. Bada dessa preparat okar kénsligheten for ljus och ljud varfor det ar
extra viktigt att det dr lugnt i behandlingsrummet.
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Hur gar det utan behandling?

I studien fran Seattle ovan beskrev ungdomarna att smértan var virst vid forflyttning och
hindrade dem fran att ta sig fram i samhéllet. I en nyligen publicerad norsk studie dér man
foljt vuxna med CP kunde man se ett tydligt samband mellan 6kad smirta och minskad
gangformaga da gruppen foljts under 7 ar.

Det omogna nervsystemet tros delvis sakna den smirtmodulerande funktion som det
mogna/vuxna nervsystemet har. Detta resulterar i mindre endogen kontroll av smirta. De
stressreaktioner som obehandlad smérta ger kan sannolikt ocksa fa ldngsiktiga effekter. Att
minska och behandla sméirta hos barn i alla &ldrar och situationer méste darfor vara en
grundldggande malséttning.
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Sexualitet

Forekomst

Barn och ungdomar med cerebral pares har samma sexuella kinslor och behov som andra
ménniskor. Barn med och utan handikapp kan bli sexuellt upphetsade, onanera, roa sig
med sexuella lekar men ocksa bli utsatta for Overgrepp av vuxna som de ar beroende av.
Det finns ingenting som styrker att barn som é&r fysiskt handikappade av cerebral pares
skulle vara utsatta oftare én friska barn. Forstandshandikapp predisponerar for 6vergrepp
mot barn.

Ungdomar med cerebral pares har mindre sexuell erfarenhet &n jimnariga utan handikapp.
Manga blir fordlskade, men har svért att hitta formerna for flirt och “dating”. Ungdomarna
kommer senare igdng med kérleksrelationer och endast en minoritet debuterar med samlag
under tondren. Av dem som faktiskt har sexuell erfarenhet har cirka en fjardedel svarighe-
ter p.g.a. fysiska problem. Troligen &r homosexualitet lika vanligt som i dvriga befolkning-
en.

Orsak

Orsakerna till en sen eller utebliven sexualdebut d4r minga. Ungdomar med cerebral pares

ar beroende av sina fordldrar. De har ofta en néra relation till bada fordldrarna, vilket ju ar
positivt i och for sig. Ibland upplevs fordldrarna som dverbeskyddande och/eller of6rmog-
na att se tonaringen som sé pass vuxen som han eller hon ir.

Unga med cerebral pares umgéds mycket med andra handikappade ungdomar, och har inte
alltid naturliga rollmodeller for ”hur man gor” nir man visar sitt intresse for en annan kille
eller tjej. Man kan ha praktiska svarigheter med transport. Om det finns komplicerande
handikapp som kognitiva eller neuropsykiatriska storningar, eller epilepsi, dr det dnnu sva-
rare att hitta en ldmplig och intresserad partner.

Cerebral pares kan innebira fysiska hinder vid spasticitet. Sexuell upphetsning kan utldsa
dystoni och dysartri. Muskelsvaghet, spasticitet 1 benen, délig balans, smérta 1 hofter eller
kna stor ofta den sexuella funktionen hos vuxna kvinnor med cerebral pares, med bristande
sexuell upphetsning som f6ljd. Det géller antagligen dven de dldre tondringar som blir sex-
uellt aktiva. En del kan behova hjdlp av personlig assistent med att forbereda ett sexuellt
mote.

Rad

Glom inte att de flesta tondringar dr intresserade av sex, d&ven om erfarenheten brister!
Skydda ungdomarna frén dvergrepp inte minst via internettrafik. Ge dem tillféllen att traffa
andra ungdomar “’in the real world” for t.ex. danser med och utan rullstol! Acceptera att
sexuell erfarenhet kan f4 komma sent inom gruppen ungdomar med cerebral pares. Sexua-
litet dr inte heller bara heterosexuella samlag, utan ocksé sensuell kroppskontakt mellan
minniskor av olika eller samma kon.

Sexualupplysning och rddgivning bor innehalla specifik information om de speciella pro-
blem en cp-skadad kan ha, liksom allmén information och diskussion om samlevnadsreg-
ler, hdnsyn och rétten till en sd bra sexualitet som mgjligt for alla manniskor. Preventivme-
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delsradgivning och skydd mot sexuellt dverforbara sjukdomar far inte glommas bort. Ung-
domsmottagningen &r en 1dmplig plats for bade friska och handikappade ungdomar.
Att starka ungdomars sjdlvkénsla ar det viktigaste nér det géller deras framtida sexualitet!
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Lakemedelsbehandling

Barn och ungdomar med CP kan ha behov av flera olika sorters lakemedel for behandling
av spasticitet, epilepsi, besvér fran mag-tarmkanalen, luftvdgarna, smérta, somnproblem,
beteendeavvikelser eller andra psykiska tillstdind med mera.

Viktigt att beakta vid val av lakemedel:

Administrationssatt och beredningsform

Manga barn kan ha svéljningsvérigheter och manga har gastrostomi. De flesta lakemedel
gar att krossa och ge i en knapp. Man bor vara medveten om att effekten av slow-release
beredningar gér om intet. Vid behov ta kontakt med lokal apotekare for diskussion om be-
redningsformer.

Interaktioner

Manga likemedel metaboliseras i levern av cytokrom P450 systemet. Likemedelsmetabo-
lismen &r dessutom beroende pé barnets alder, vidare kan det foreligga genetiska skillnader
1 metabolismen av ldkemedel. Vid behandling med flera ldkemedel kan interaktioner ske
med risk for oonskade effekter Genom den datoriserade interaktionsdatabasen Sfinx via
hemsidan www.janusinfo.se kan man snabbt fa hjélp att virdera om kliniskt relevanta in-
teraktioner foreligger. I FASS finns ocksa ett interaktionskapitel.

Biverkningar

Biverkningar kan vara svara att uppticka hos barn med funktionsnedséttningar. Vid alla
nytillkomna symtom som inte har en tydlig forklaring bor man alltid dverviga om det fore-
ligger en likemedelsbiverkan. Via www.janusinfo.se finns ldnkar till lokala likemedelsin-
formationscentraler dit man kan stélla frigor om man har en misstinkt 1dkemedelsbivekan.

Specifika lakemedelsgrupper

Spasticitetsreducerande likemedel

Se ovan under kapitlet motorik angdende spasticitetsreducerande behandling. I forsta hand
rekommenderas peroral behandling med baklofen och/eller bensodiazepiner (doseringsre-
kommendationer och preparatval, se kapitlet Motorik). Notera att bdde baklofen och ben-
sodiazepiner har en sederande och muskelavslappande effekt vilket kan leda till en sdmre
hoststot samtidigt som saliveringen okar av bensodiazepiner. Baklofen kan ocksé sénka
kramptroskeln. Vidare finns de nationella riktlinjerna for behandling med botulinumtoxin
(www.neuropediatrik.blf.net/vardprogram).

Likemedel vid besvir fran luftvigarna
Samtliga inhalationslikemedel som steroider, betastimulerare och acetylcystein kan an-
véndas.
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Likemedel vid mag-tarmbesvir

Manga barn behandlas med syrahimmande medel oftast omeprazol. I forsta hand bor man
forskriva beredningar som kan 16sas upp och ges i gastrostomi. Férstoppning dr mycket
vanligt och kan vara svért att behandla. (Se kapitlet Gastrointestinala problem.)

Likemedel vid epilepsi

Samtliga forekommande antiepileptika kan bli aktuella. Beakta interaktionen mellan savél
antiepeileptika som med andra likemedelsgrupper. Beakta ocksa beredningsformerna!

Folj Lakemedelsverkets rekommendationer (www.lakemedelsverket.se, www.janusinfo.se)
Likemedel vid somnrubbningar, oro, psykiska besvir och beteendeavvikelser. Samtliga
forekommande psykofarmaka kan bli aktuella. Beakta interaktionen mellan sévil psyko-
farmaka som med andra likemedelsgrupper. Beakta ocksa beredningsformerna!

(Se dven kapitlen S6mn och Kognition och beteende.)

Likemedel vid smirta
Utred orsaken till smirtan om mgjligt, anvénd sedan analgetika i adekvata doser enligt
lokala terapirekommendationer. (Se kapitlet Smirta.)
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Habilitering

Habilitering syftar till att ge barn, ungdomar och vuxna med ofta livslanga funktionsned-
sdttningar basta mojliga funktionsformaga for att darigenom skapa forutséttningar for stor-
re delaktighet i samhillslivet.

Habiliteringen arbetar utifran det miljorelaterade handikappbegreppet, det vill siga WHO:s
(Varldshélsoorganisationen) definition av handikapp: ”Det ér inte ditt funktionshinder som
avgdr om du har ett handikapp. Det &r istdllet brister i den fysiska, sociala eller psykolo-
giska miljon som skapar handikapp.”

Habiliteringen verkar ur ett helhetsperspektiv det vill sdga ger insatser ur sdval medicinskt,
pedagogiskt, psykologiskt som socialt perspektiv. Inom habiliteringen finns sérskild kun-
skap om problem och livsbetingelser for ménniskor med funktionsnedséttningar. Habilite-
ringens insatser utgar fran varje individs behov. Tillsammans med brukaren genomfors en
kartlaggning av behov och 6nskemal som sedan ligger till grund for &tgérder. Mél, innehall
och omfattning av insatserna utformas i samrdd med barnet/ungdomen, forildrar eller fore-
tridare och dokumenteras i en habiliteringsplan. Insatserna kan vara rad, stod och behand-
ling till barn, ungdomar eller vuxna med funktionsnedséttningar, eller dess anhoriga.

De yrkesgrupper som arbetar med habilitering dr sjukgymnast, arbetsterapeut, kurator, lo-
goped, psykolog och specialpedagog. Likare finns knutna till habiliteringen, men formen
for detta varierar avsevart pa olika hall i landet.

Habiliteringen paverkar
e motorisk, psykisk, spraklig och social utveckling,
kommunikation,
lek och samspel,
utférande av vardagsaktiviteter,
deltagande i samhéllsliv

Habiliteringen omfattar

e behandling,
utprovning av hjdlpmedel,
rad infor bostads- och annan miljéanpassning,
information om den egna funktionsnedsattningen,
samtalsstod.
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Viktigt att tanka pa infor overgangen
till vuxensjukvarden

Manga ungdomar och deras fordldrar rapporterar att dvergingen till vuxensjukvérden
kdnns som om att bli utslingd i1 ”tomma intet”. Den trygghet man tidigare haft 1 att alltid
veta vart man skall vinda sig gar plotsligt forlorad. Det dr en viktig uppgift for barn- och
vuxensjuk-vérden tillsammans att utifrdn forutsdttningarna forsoka skapa en sé god dver-
ging som mojligt. Detta dr forst och frimst angeliget for den medicinska sdkerheten, men
dven for att ge patienten tillgédng till de 6vriga insatser som samhéllet erbjuder. Malet &r att
sa 1angt mdjligt stirka patientens mdjligheter till ett autonomt vuxenliv.

Vuxensjukvarden dr annorlunda organiserad &n barnsjukvérden. Det innebér bl.a. att per-
soner med komplexa medicinska tillstdnd som ror flera organsystem kommer att ha behov
av kontakter med ett flertal olika specialister/kliniker. De medicinska komplikationer som
forekommer under barn- och ungdomsaren foljer i de flesta fall patienten in i vuxen alder.
Det édr angelédget att man infor 6vergangen till vuxensjukvarden tar stillning till om det
finns behov av fortsatt uppfoljning hos organspecialist, och att overforing sker till dessa
frén ansvariga barn-habiliteringslikare. Genom att remisser skrivs av barnhabiliteringsla-
karen, som ofta kénner patienten sen ménga ar, garanteras att relevant information ges till
mottagande instans.

Manga patienter har ocksa behov av en kontakt med vuxenhabiliteringsspecialist med sir-
skild inriktning pa funktionshindret. Vuxenhabiliteringen dr mycket olika organiserad i
landet och nagra gemensamma riktlinjer for hur 6verforing skall ske kan inte ges. Hanvis-
ning sker dérfor till lokala rutiner. I de fall sddana inte finns ar det angeldget att rutiner
utarbetas.

Generellt kan sédgas att antalet vuxenhabiliteringsldkare i landet ar litet. Oftast finns endast
en lakare, om ndgon, med denna inriktning i varje landsting. Detta innebér att vuxenhabili-
teringsldkaren framst ar en specialistfunktion for problem relaterade till funktionsnedsatt-
ningen. Ovriga medicinska frigestillningar hinvisas till primirvérd alternativt berdrd or-
ganspecialitet.

Grinserna for vuxenhabiliteringslidkarens uppdrag ser olika ut 1 olika landsting. Uppdraget
kan innehalla att utreda funktion och initiera funktionsuppehéllande/ funktionsforbéttrande
insatser, att utreda och behandla spasticitet, smérta, epilepsi, dt- och svéljproblem mm samt
att dokumentera funktion och medicinskt status i olika intyg. Samverkan sker med de olika
medlemmarna 1 habiliteringsteamen samt med olika specialister. Ménga génger fungerar
vuxenhabiliteringslédkaren dven som radgivare och formedlare av kontakter med Gvriga
sjukvérden.

For alltfler patientgrupper framfors behovet av en systematisk uppfoljning for att mojliggo-
ra tidigt insatta komplikationsforebyggande insatser.

I en god Overforing ingar att skapa goda forutsittningar for en vilfungerande primérvards-
kontakt. Hér kan ett kontaktbesok i lugnt skede vara en bra modell. Priméirvardsldakaren
kan d4 fa en bild av patientens funktionstillstind och medicinska situation, vilket ger storre
sakerhet vid framtida bedomningar och nér patienten soker for en akut &komma. Man be-
hover da vid akutbesoket inte heller ta tid med att beskriva funktionsnedséttningen, utan
tiden kan dgnas 4t det som &r aktuellt for stunden. Att i remissen till primérvarden beskriva
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att besoket pga. kommunikationsstorning, forflyttningssvarigheter eller andra speciella
behov kan komma att kréva langre tid dn ett normalbesok underlittar ocksa for mottagande
instans att ta emot patienten pa ett optimalt sitt.

Nagra forslag pa 6verforingsgdng med avseende pa lakarkontakt:

1.

Patienter med lindrigt rorelsehinder utan samsjuklighet:

Remiss till huslékare. Ge patienten och husldkaren information (gérna skriftlig) om
mojligheten till kontakt med habiliteringsldkare om sddan finns i lanet.

Patienter med mer omfattande rorelsehinder utan samsjuklighet eller i kom-
bination med utvecklingsstorning:

a) om situationen &r lugn, patienten vil forsedd med hjalpmedel, ortoser etc.:
Remiss till husldkare samt remiss for kinnedom till vuxenhabiliteringsléka-
ren. Samma information till patienten och husldkaren som ovan.

b)om man vid utskrivningstillfdllet ser att det finns behov av uppfdljning av
spasticitet, kontrakturer, utvecklingsstorning etc.: Remiss till bade huslékare
och vuxenhabiliteringslékare for att etablera kontakt.

Patienter med omfattande flerfunktionshinder och komplex medicinsk pro-
blematik

Remiss till husldkare med 6nskemél om besok for att etablera kontakt &ven om pa-
tienten inte just da har behov av ndgon sirskild priméarvérdsinsats. Formedla viktig
information i remissen samt tydliggdr vilka medicinska problem som méiste upp-
mirksammas och foljas upp. Informera om patienten har insatser frén habiliterings-
team. Remiss till vuxenhabiliteringslidkare for etablerande av kontakt. Tydliggdr
vilka medicinska problem som maste uppméarksammas och f6ljas upp. Utifrén pati-
entens medicinska situation remitteras till limpliga organspecialist/er inom vuxen-
sjukvarden.

Ange i samtliga remisser om patienten har sérskilda behov vid ldkarbesok t ex extra lang
tid, kommunikationsstdd, lift. Informera ocksé i samtliga remisser om vilka dvriga ldkare
patienten remitterats till for att underlétta samarbetet.
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Lankar och litteraturtips

Cerebral pares - allmént
http://www.socialstyrelsen.se/Amnesord/klassifikationer/specnavigation/ICF/ICF-CY/
http://www-rheop.ujf-grenoble.fr/scpe2/site_scpe/index.php
http://www.ncl.ac.uk/sparcle/publications 1.htm

ICF-CY International Classification of Functioning, Disability and Health - Children and
Youth.

Motorik
WWWw.macs.nu
WWW.cpup.se

Kommunikation

Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK)

www.dart-gbg.org (DART 1 Goéteborg. Hir finns lénkar till andra center i hela landet, akti-
vitetskartor med Bliss, m.m.

T.ex. for biobesok http://www.dart-gbg.org/ANPASSNINGAR/Bio.pdf)

www.isaac.se (ISAAC ir en ideell forening som arbetar for att frimja kommunikation och
livskvalitet for manninskor med kommunikationshandikapp)

www.hi.se (Hjdlpmedelsinstitutet)

www.blissymbolics.org (BCI — Blissymbolics Communication International)
www.talkingmats.com (Information om samtalsmatta)

www.spsm.se (Specialpedagogiska myndigheten, tom juni 2008 Specialpedagogiska insti-
tutet, SISUS m.fl.)

Lilla bemé&tandeboken, Ahlborg, Bitte, www.pion.se

Munhailsa
www.mun-h-center/se

Gastrointestinala besvir

Véardprogram for gastroeosofagal refluxsjukdom hos barn och ungdomar, Karolinska Uni-
versitetssjukhuset, Petter Malmborg m.fl. 2008.

Véardprogram, Forstoppning vid Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Petter Malmborg m.fl.
2009

Véardprogrammen i helhet hittas pa Sektionens for pediatrisk gastroenterologi, Solna hem-
sida under Karolinska Universitetssjukhusets hemsida.

Pediatric GE reflux clinical practice guidelines. North American society for pediatric gas-
troenterology and nutrition. Rudolph C et al. J Pediatr Gastroenterol Nutr, vol 32, Suppl. 2,
2001

www. growingpeople.se

Likemedelsbehandling

Samlat grepp ger goda resultat. Likartidningen 2003;3:125-130.
www.janusinfo.se tillgang till farmakologisk litteratur, interaktionsdatabas,
www.neuropediatrik.blf.net/vardprogram

www.lakemedelsverket.se

Habilitering
www.habilitering.nu

Medicinskt Kunskapscentrum, Stockholms lins landsting
_ 65 —


http://www.socialstyrelsen.se/Amnesord/klassifikationer/specnavigation/ICF/ICF-CY/
http://www.ncl.ac.uk/sparcle/publications_1.htm
http://www.pion.se/
http://www.mun-h-center/se
http://www.lakemedelsverket.se/
http://www.habilitering.nu/

Regionalt vardprogram — Cerebral Pares hos barn och ungdom

Checklista - nyckeldldrar

Ett enkelt arbetsredskap

Inledning

Nyckeldldrar

Innehallet 1 checklistan/lathunden utgar fran de sex nyckeléldrar dé& patienten moter vard-
personal ndmligen nyfodda, smabarnsaren (18 man — 2 ar), infor skolstart (5 — 5% ar) och
stadiebyten 1 skolan (9 ar, 12 &r och 15 ér).

For varje nyckelalder anges forst funktionsomradena i bokstavsordning. Den andra kolum-
nen innehaller de problem/nyckelfragor som kan forekomma inom respektive funktions-
omrade och vilka atgirder/utredningar som rekommenderas for respektive alder.
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Nyckelalder: Samtliga aldrar

Samtliga aldrar

Problem/Nyckelfragor

Atgérder/Utredningar

Specialist

Fragestallning/Remiss

Epilepsi

Misstankta anfall? Anamnes som vid
epilepsifragestallning hos andra barn

Remiss EEG vid behov

Neuropediater

Epilepsi?

Forstoppning

Avforing — hur ofta, smarta, konsi-
stens, krakningar?
Vatskeintag, matvanor

Thyroideaprover, celiaki
Lésande medicin
Remiss dietist

Gastrointestinala besvar

Krakningar, dag-/ nattetid?

Besvar med slem? Hosta?

Diarré eller férstoppning?

Behov av inhalationer? (rosslighet,
tecken pa aspiration?)

24-h PH méatning

Ev. lakemedelsbehandling, for-
tjockningsmedel.

Preoperativ utredning for gastros-
tomi — se Nutrition. Se aven Luft-
vagar

Horsel

Aktivt fraga om barnet forefaller hora.

Remiss horselklinik

Audiolog

Horselnedsattning?

Kognition och beteende

Avvikelse vad géller
kognitiva formagor och beteende

Diskussion med
neuropediater och psykolog

Neuropediater och psyko-
log

Kognitiv funktionsnedsattning? Avvikelse i
begavningsprofilen? Beteendeproblema-
tik?

Kommunikation

paverkan pa tandkétt? Karies? Blod-
ande tandkétt eller tandlossning?
Dalig andedrakt? Felaktigt bett, svart
Oppna eller sluta munnen? Miss-
fargning av tanderna? Over-
kanslighet runt och i munnen, kvaljer
|att? Smarta i munnen? Sover med
Oppen mun? Snarkar? Gnisslar
tander? Bitspanningar? Pressar
barnet fram tungan vid kvaljning?
Hosta under maltid/paniksvaljer?

specialist.

Luftvagar Hosta? Slem? Upprepade infektio- Inhalationsléakemedel, Vid behov Barnallergolog/ Behandling och utredning hos barnlakare
ner? lungréntgen, bakterieodling och lunglakare, allman barnla- | eller subspecialist (barnallergo-
utredning om misstankt aspiration. | kare log/lunglékare)
Motorik Inga problem som omfattar alla
nyckelaldrar kan identifieras
Munhélsa Medicinering som ger muntorrhet, Remiss till barntandvards- Barntandvardsspecialist.
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Dregling?

Kontakta logoped pa barnhabilite-
ringen

Oralmotorisk bedémning

Nutrition och tillvaxt

Se Nyfoddhetsperioden

ningsproblem? Smartor?

Nattliga krampanfall?

Pldtsliga smartsamma uppvaknan-
den? Ljudlig andning dag/natt?
Snarkning?

Andningsuppehall?

Dagtrott?

Inlarningsproblem pga dagtrotthet?

Vid misstanke om gastroesofagal
reflux, se Nutrition och tillvaxt. Vid
misstanke om obstruktiv sémnap-
né; sémnplygrafi och rhino-
faryngoskopi.

Vid smartsam spasticitet 6vervag
generell spasticitetsreduktion po
eller intrathecalt baclofen.

Specialist pa and-
ningsmottagning. ONH-
lakare.
Spasticitetsreduk-
tionsteam.

Smarta Grater, ar kinkig, olycklig. Klinisk undersokning inkl smart- Sjukgymnast, Finns kraftig spasticitet?
Dalig nattsdbmn med manga uppvak- skattning patientansvarig lakare,
nanden. Svarig- ortoped Finns dislocerade hofter?
heter att hitta bra sittande/ liggande. Réntgen. Frakturer?
Obehag/ ovilja vid atande. Smarta vid | 24-h PH-matning/
passiv eller aktiv rorelse. gastroscopi Ev gastroenterolog Reflux? Esofagit?

Syn Fixerar och foljer? Skelning? Syn- Remiss till barndgonléakare vid Barndgonlakare Se problem/nyckelfragor i kolumn 1.
skarpa? Brytningsfel? Nedsatt ac- nyckelaldrarna med specifika
kommodationsférmaga? fragestallningar. Skriv remiss aven Behov av syncentralskontakt?
Inskrankt synfalt? om barnet kontrolleras pga skel- Lamplig moped- och bilférare?
Syntolkningsproblem? ning eller behov av glaségon.

Sémn Hur sover barnet? Insom- Noggrann anamnes. Patientansvarig lakare Obstruktiv sémnapné?

Adenoid eller dysmotilitet i 6vre luftvagar?

Smartsam spasticitet — generell
spasticitetsreduktion- indikation for in-
trathecalt baklofen.

Urininkontinens

Lakemedelsbehandling

Nya oférklarliga besvar, t.ex. humor-
férandringar, mag-tarmproblem,
sémnproblem, hudreaktioner.
Relation till intag/dosering av lake-
medel?

Interaktioner med lakemedel?

Noggrann anamnes.

Ev. kontroll av plasmakon-
centration av lakemedel.
Kontroll i interaktionsdatabas,
rapporterade biverkningar.

Patientansvarig lakare, ev
diskussion med andra
specialister om andring av
lakemedelsbehandling.
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Nyckelalder: Nyféddhetsperioden, 0-6 manader

Nyféddhetsperioden

Problem/Nyckelfragor

Atgérder/Utredningar

Specialist

Fragestallning/Remiss

Epilepsi

Se Samtliga aldrar

Forstoppning

Se Samtliga aldrar

Gastrointestinala besvar

Krakningar dagtid/nattetid?
Besvar med slem? Hosta?

Diarré eller férstoppning?

Behov av inhalationer? (rosslighet,
tecken pa aspiration?)

Ev lakemedelsbehandling,
fortjockningsmedel.
Preoperativ utredning fér gast-
rostomi —se Nutrition

Se aven Luftvagar

Dietist, logoped, neuro-
pediater, nutritionssko-
terska efter behov

Horsel

Rutinmassig screening pa BB

Remiss horselklinik vid behov
enligt rutin

Audiolog

Horselnedsattning?

Kognition och beteende

Kommunikation

Adekvat joller?

Kontrollera horsel i forsta hand!
Se ovan

Luftvigar Se Samtliga aldrar

Motorik Avviker barnets tonus? Ar barnets | Barnneurologisk undersékning. Neuropediater och sjuk- Férsenad motorisk utveckling?
motoriska utveckling atypisk? General Movements <4 mana- gymnast Atypiska rérelsemonster?
Saknar barnets rorelser komplex- der (Amiel-Tison & Grenier eller
itet, variation och flyt? Prechtl). Motor Assessment of
Assymetri vid viliemassiga rorel- Infants (MAI). Alberta Infant
ser? Motor Scale (AIMS)

Munhélsa Nar de forsta tdnderna erupterar Habiliteringslakaren skriver

1ar eller nar barnet ar 1 ar. remiss till barntandvards-

specialist for en forsta bedom-
ning.

Oralmotorisk screening kan ske
frdn 9 man vid behov

Nutrition och tillvaxt
6 man -2 ar

Dalig viktuppgang

Lang maltid: Hur ater ditt barn?
Hur lang tid tar det? Nattliga mal-
tider?

Berikning av energi och narings-
amnen

Patientansvarig lakare,
dietist, oralmotoriskt
team/videofilmning

Otillrackligt naringsintag? Matdagbok, kostoversyn.

Behov av enteral naring?

Nasogastrisk sond/ gastrostomi

Dietist, logoped, neuro-
pediater, nutritionssko-
terska, gastroenterolog,
logoped, kirurg
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Krakningar?

Se Gastrointestinala

Dietist, logoped, neuro-

Reflux? Dygnsvariation?

Tecken pa fédoamnes- problem pediater, nutritionssko-
Overkanslighet Allergiutredning terska gastroenterolog Fédoamnesintolerans?
Oralmotoriska svarigheter? Atformular/Video/Svalj- Logoped, oralmotoriskt Hjalpmedel. Sittstallning m.m.

Oférmaga att suga/svalja/ tug-
ga/svaljer fel?

ningsrontgen/Videofluoroscopi

team, sjukgymnast,
rontgenlakare

Preoperativ utredning infor gast-
rostomi och/eller funduplicatio

24-h PH-méatning/
gastroscopi

Rontgen ventrikel/oesofagus
Ventrikel scint

Dietist, logoped, neuro-
pediater, nutritionssko-
terska, gastroenterolog,
kirurg, rontgenlakare
Rontgenlakare

Reflux? Dygnsvariation? Esofagit? Hiatus hernia.
Avvikande anatomi?

Tomningshastighet?

Smarta Se Samtliga aldrar

Syn | nyféddhetsperioden (=inom 28
dagar efter fodelsen) inga nyckel-
fragor.
Vid CP diagnos vid 6-24 man. se
nyckelaldern 18 man-2 ar

Sé6mn Se Samtliga aldrar

Urininkontinens

Lakemedelsbehandling

Se Samtliga aldrar
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Nyckelalder: 18 man — 2 ar

Oavsett foralders svar remiss for
kontroll av horsel.

18 man -2 ar Problem/Nyckelfragor Atgérder/Utredningar Specialist Fragestallning/Remiss
Epilepsi Se Samtliga aldrar

Forstoppning Se Samtliga aldrar

Gastrointestinala besvar Se Samtliga aldrar

Horsel Aktivt fraga om barnet forefaller hora. | Remiss horselklinik Audiolog Horselnedsattning?

Kognition och beteende

Sen tal-sprakutveckling? Avvikande
kontaktutveckling? Beteendesvarig-
heter som kan signalera kognitiv
funktionsnedsattning?

Diskussion med neuropediater och
psykolog i samverkan med peda-
gog.

Neuropediater och psykolog

Vid behov ndrmare utred-
ning/bedémning av psykolog och
lakare i habiliteringsteamet.

Kommunikation

Tal? Ljud? Kommunikation genom
blick? beroring?

Om bristande kommunikation
remiss logoped.
Hérselundersokning

Logoped

Beddming inom habiliteringen eller
av logoped pa klinik

Luftvigar Se Samtliga aldrar

Motorik Atypisk kontroll av villemassiga Remiss habilitering. CPUP intro- Neuropediater, sjukgymnast, Forsta hoftrontgenremiss skrivs.
rorelser (grov- och finmotorik)? duceras. GMFCS niva bestams vid | arbetsterapeut och eventuellt Behov av ortoser eller annan be-
Balanssvarigheter? Férsenad moto- 2 ars alder. Bedomning av motorik. | barnortoped handling? Remiss ortoped. Hjalp-
risk utveckling? Foérandrad tonus i medelsfragor. Bedémning av bar-
vissa muskelgrupper? nets vardagsfungerande gors pa

habiliteringen
Munhilsa Se Samtliga aldrar

Nutrition och tillvaxt

Se Nyféddhetsperioden

Kvéljer barnet latt vid tandborstning?
Ogillar barnet beréring vid munnen?
Skotsel av gastrostomi-knappar.
Okad slemmighet? Obstruktivitet?
Kronisk hosta? Aspiration? Stort
behov av inhalationsbehandling?
Nattlig hypoxi?

Preoperativ utredning infor
fundplicatio.

Oralmotorisk bedémning, svalj-
ningsrontgen/videofluoroscopi.

Saturationsmatning natte-
tid,sémnregistrering, spirometri.
Se aven Luftvagar.

Réntgenlakare, oralmotoriskt
team, sjukgymnast, logoped.
Dietist, logoped, neuropediater,
nutritionsskoterska gastroentero-
log, réntgenlakare

Aspiration? Svaljer fel? Forbattring
beroende pa sittstéllning, matens
konsistens?
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Har barnet otillfredsstallande vikt-
uppgang, fortsatta krékningar?

Har barnet behandlats med syraham-
mande lakemedel mer &n 1 ar?

Smarta Se Samtliga aldrar
Syn Fixationsférmaga? Remiss innehallande information Barnégonlakare Randmonstersynskarpa?
Paverkad synfunktion? om genes och om méjligt resultatet Inskrankt synfalt?
Skelning? av genomgangen neuroradiologisk Skelning?
Syn fér kommunikation? undersokning, for syn- och égon- Behov av glaségon?
undersokning for alla barn med Syn fér kommunikation? Eller satsa
pre- och perinatal hjarnskada. pa taktil/auditiv kommunikation?
Sémn Se Samtliga aldrar

Urininkontinens

Oftast inte aktuellt.

Lakemedelsbehandling

Se Samtliga aldrar
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Nyckelalder: 5 - 5% ar

5-5%ar Problem/Nyckelfragor Atgérder/Utredningar Specialist Fragestallning/Remiss
Epilepsi Se Samtliga aldrar
Forstoppning Se Samtliga aldrar
Toalettvanor och fysisk aktivitet
Gastrointestinala besvar Se Samtliga aldrar
Horsel Aktivt fraga om barnet forefaller héra. | Remiss horselklinik Audiolog Hérselnedsattning?

Kognition och beteende

Symtom som talar for kognitiv funk-
tionsnedsattning avseende teoretiskt
tankande, socialt samspel, uppmark-
samhet, visuell/auditiv perception,
flexibilitet och tempo

Diskussion med lakare, psykolog
och andra berérda professioner i
habiliteringsteamet.

Psykologutredning och lakarbe-
démning bdr alltid goras infor
skolstart. Utredning bér géras
inom habiliteringsteamet.

Generell begavningsniva? Specifika
svarigheter t.ex. perceptionssvarig-
heter (ssk syntolkning ), ojamn
begavningsprofil? Beteendeavvikel-
ser?

Kommunikation

Tal? Ljud? Kommunikation genom
blick? beroring?

Om bristande kommunikation
remiss logoped.
Hérselundersokning

Logoped

Beddming inom habiliteringen eller
av logoped pa klinik

Se Samtliga aldrar

Luftvigar Se Samtliga aldrar
Motorik Kontrakturutveckling? Spasticitet? Uppfdljning av matningar gjorda i Neuropediater, sjukgymnast och | Hjélpmedelsfragor och skolférbere-
Grov- och finmotorisk funktion? CPUP. Standardiserade tester for arbetsterapeut delser diskuteras i samarbete med
Vardagsfungerande? Behandlings- grov- och finmotorik samt vardags- habiliteringen. Behdvs en period av
mal? funktion (PEDI). Eventuell gang- intensifierad traning?
analys.
Munhalsa Tandstatus?

Nutrition och tillvaxt

Se Nyfoddhetsperioden resp 18 man-
2ar

Vikt och langd arligen.

Ensidig kost? Preferens for vissa
fédodmnen? Beteendeavvikelser?

Smarta

Se Samtliga aldrar

Syn

Subnormal synskarpa?
Inskrankt synfalt?
Skelning?

Snubblar pa ojamnheter?
Stoter i dorrkarmar?
Hittar utpekade féremal?

Remiss till barnégonlakare

Barndgonlakare

Fragor om synfunktionen se pro-
blem/nyckelfragor i kolumn 1.
Hur kan synférmagan nyttjas for
kommunikation?
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Sémn

Se Samtliga aldrar

Urininkontinens

Ar barnet torrt for urin?

Kan barnet kontrollera tarmtémning-
en?

Anvander barnet kontinensskydd/
bléja?

Om inte "ja” pa fragorna ovan:

- Séger till, kénner blasfylinad?

- Kan barnet "passas” torr?

- Urinkontinens vid hosta, nysning?
(6verrinningsinkontinens)

-uvi?

-Har barnet diarré?

-Har barnet férstoppning?

Miktionslista + dryckeslista helst 3
dygn

Avforingslista

Patientansvarig lakare
Uroterapeut

Urinflddesmatning.
Rsidualurinbestamning.
Ev cystometri.

Lakemedelsbehandling

Se Samtliga aldrar
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Nyckelalder: 9 ar

9 ar

Problem/Nyckelfragor

Atgérder/Utredningar

Specialist

Fragestallning/Remiss

Epilepsi

Se samtliga aldrar

Forstoppning

Se 5-5% ar

Gastrointestinala besvar

Se Samtliga aldrar

Horsel

Se Samtliga aldrar

Kognition och beteende

Kognitiva svarigheter som inte upp-
marksammats tidigare, eller som
forst i denna alder blivit tydliga.
Psykiskt valmaende, identitet och
sjalvbild.

Diskussion med lakare och psyko-
log i habiliteringsteamet. Foraldra-
information om 9-arskris. Ev ut-
redning av logoped. Vid behov
utredning av arbetsterapeut.

Lakare och psykolog i habilite-
ringsteamet. Vid behov logoped
och/eller arbetsterapeut. Indivi-
duell samtalskontakt med psyko-
log i teamet vid behov

Kognitiv funktionsnedsattning avse-
ende generell begavning?

Andra kognitiva svarigheter inkl
beteende-

massiga svarigheter.

Kommunikation

Tal? Ljud? Kommunikation genom
blick? beroring?

Om bristande kommunikation
remiss logoped.
Horselundersokning

Logoped

Beddmning inom habiliteringen eller
logoped pa klinik

Luftvigar Se Samtliga aldrar
Motorik Sjalvstandighet i vardagen? Fritid- Uppfdljning av matningar i CPUP. Barnneurolog, barnortoped, Hjalpmedel/ortoser. Multilevel-
saktiviter dar barnet ar fysiskt aktiv? Standardiserade test av grov- och sjukgymnast och arbetsterapeut. | kirurgi? Remiss ortoped. Diskussion
Spasticitet som paverkar barnets finmotorik om de inte gjorts i Ortopedtekniker. HC/skola om barnets forutsattningar
hela funktion? CPUP. Eventuell ganganalys. Spasticitetsteam. for motorisk sjalvstandighet. Vilken
tréning erbjuds barnet? Baklofen
pump?
Munhilsa Se Samtliga aldrar

Nutrition och tillvaxt

Se Nyfoddhetsperioden och 18 man-
2ar

Kontrollera vikt och langd arligen.
Tecken till tidig pubertet?

Atformular

Smarta Se Samtliga aldrar
Syn Se 5-5Y% ar Remiss barndgonlékare Barndgonlakare Nedsatt synférmaga?
Standardiserad perimetri mojlig? Hur Inskrankt synfalt?
gar det med lasningen? Hur paverkas lasningen?
Sé6mn Se Samtliga aldrar

Urininkontinens

Se 5-5% ar

Lakemedelsbehandling

Se Samtliga aldrar
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Nyckelalder: 12 ar

12 ar Problem/Nyckelfragor Atgérder/Utredningar Specialist Fragestallning/Remiss
Epilepsi Se Samtliga aldrar

Forstoppning Se 5-5% ar

Gastrointestinala besvar Se Samtliga aldrar

Horsel Aktivt fraga om barnet forefaller hora. | Remiss horselklinik Audiolog Horselnedsattning?

Kognition och beteende

Kognitiva svarigheter som inte varit
tydliga tidigare? Generella eller
specifika inlarningssvarigheter?
Svarigheter avseende socialt sam-
spel? Sarskilda beteendemassiga
svarigheter? Psykiskt valmaende,
identitet och sjalvbild.

Diskussion/utredning av lakare och
psykolog i habiliteringsteamet. Ev
ocksa av logoped och/eller arbets-
terapeut.

Lakare och psykolog i habilite-
ringsteamet. Vid behov komplet-
terande beddémning av logoped
och arbetsterapeut i habilite-
ringsteamet. Individuell samtals-
kontakt med psykolog i teamet
vid behov.

Kognitiv funktionsnedsattning avse-
ende generell begavning, socialt
samspel uppmarksamhet/koncen-
tration, dyslexi eller annat?

Kommunikation

Tal? Ljud? Kommunikation genom
blick? beroring?

Om bristande kommunikation
remiss logoped.
Horselundersdkning

Logoped

Beddmning inom habiliteringen eller
av logoped pa klinik

Luftvagar Se Samtliga aldrar
Motorik Se 9 ar
Munhilsa Se Samtliga aldrar

Nutrition och tillvaxt

Se Nyfoddhetsperioden och
18 man-2 ar
Kontrollera vikt och langd arligen.

Atformular vid behov

Pubertetstecken?
Smarta Se Samtliga aldrar
Syn Se 9 ar Remiss till barnégonlékare endast
Alternativt lasmedium? vid behov, d.v.s nya fragestall-
ningar.
Sé6mn Se Samtliga aldrar
Inkontinens Se 5-5% ar

Lakemedelsbehandling

Se Samtliga aldrar
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Nyckelalder: 15 ar

Transition — vuxenblivande

Transition — stdd till tonaringen
och foraldrar

Transition — stoéd av kurator
och psykolog.

15 ar Problem/Nyckelfragor Atgérder/Utredningar Specialist Fragestallning/Remiss

Epilepsi Se samtliga aldrar

Forstoppning Se 5-5% ar

Gastrointestinala besvar Se Samtliga aldrar

Horsel Aktivt fraga om barnet forefaller Remiss horselklinik Audiolog Horselnedsattning?
héra.

Kognition och beteende Se 12 ar Se 12 ar Se 12 ar Se 12 ar

Kommunikation

Tal? Ljud? Kommunikation genom
blick? berdéring?

Om bristande kommunikation
remiss logoped.
Hérselundersokning

Logoped

Beddming inom habiliteringen eller av logoped
pa klinik

Luftvigar Se Samtliga aldrar

Motorik Se 9 ar
Kan man se en férsamring i grov-
motorisk funktion och forflyttnings-
formaga?

Munhilsa Se Samtliga ldrar

Nutrition och tillvaxt

Se Nyfoddhetsperioden resp 18
man-2 ar

Kontrollera vikt och langd arligen.
Pubertetstecken?

Atformular vid behov

Smarta

Se Samtliga aldrar

Syn

Se 9 ar

Alternativt Idasmedium?
Orienteringshjalpmedel?
Trana route-finding?
Lamplig bilforare?

Remiss barndgonlakare

Barndgonlakare

Se problem/nyckelfragor i kolumn 1.

Sémn

Se Samtliga aldrar

Urininkontinens

Se 5-5% ar

Lakemedelsbehandling

Se Samtliga aldrar
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