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Det medicinska programarbetet inom SLL

Det medicinska programarbetet i Stockholm syftar till att vardgivare, bestéallare
och patienter ska métas for att forma en god och jamlik vard for lanets alla
invanare. Kunskapen om den goda varden ska vara gemensam, tillgéanglig och
genomlysbar samt bilda grund for battre beslut i varden.

Arbetet bedrivs inom avdelningen Stéd for evidensbaserad medicin i samverkan
med saval sakkunnigorganisation som leverantorer och bestallare.
Patientorganisationerna medverkar ocksa i arbetet.

Programarbetet bildar en gemensam arena for vardens parter. De regionala
vardprogrammen ska vara till stod for halso- och sjukvardspersonal i det
praktiska vardagsarbetet och ett kunskapsunderlag for att utveckla och félja
upp vardens innehall och kvalitet.




Regionalt vardprogram - Cerebral pares hos barn och ungdom

Forord

Cerebral pares (CP) ar en livslang funktionsnedséattning med stor sjukdomsbdérda. Den
kraver ett komplext omhandertagande, bade medicinska och habiliterande insatser,
med manga inblandade vardgivare.

Definitionen av CP galler inte langre bara motorisk problematik, utan nu ocksa
sensoriska funktioner som syn, hdérsel och kénsel, perception, kognition,
kommunikation och beteende, epilepsi och sekundara muskuloskeletala problem.
Kunskapen kring CP har 6kat och nya utvarderings- och behandlingsmetoder
tillkommit. Med den nya utvidgade definitionen har varden nu kommit att omfatta
barnets och ungdomens hela livssituation och darmed minskar risken for
komplikationer i vuxen alder och mdjligheterna till ett aktivt liv 6kar.

Det nya uppdaterade vardprogrammet har tagits fram av specialister och sakkunniga
fran hela landet under ledning av Kristina Tedroff, Astrid Lindgrens Barnsjukhus,
Karolinska Universitetssjukhuset.

Arbetet har genomforts inom ramen for Stockholms lans landstings medicinska
programarbete. Férankringen av vardprogrammet har skett bade regionalt i berérda
specialitetsrad och nationellt genom berdrda specialistféreningar.

Vardprogrammet publiceras som ett regionalt vardprogram, men kan med fordel
anvandas av specialistvarden i hela landet. De landsting som sa& 6nskar kan tillfoga sin
egen "kappa” till vardprogrammet.

Vi hoppas att vardprogrammet kan vara en hjalp att utifran en helhetssyn och pa ett
likvardigt satt tillgodose de medicinska behoven hos barn och ungdomar med CP.

Stockholm augusti 2014

Carl-Gustaf Elinder Catarina Andersson Forsman
Ordforande i Stockholms medicinska rad Halso- och sjukvardsdirektor
Halso- och sjukvardsforvaltningen Halso- och sjukvardsforvaltningen

Helena Martin
Ordforande i specialitetsradet
Barn- och ungdom
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Inledning

Bakgrund och syfte

Cerebral pares (CP) ar det vanligaste rorelsehindret hos barn och ungdomar.
Forekomsten &r cirka 2 av 1 000 fodda barn. Fér Stockholms del innebar det cirka

65 nya barn per ar eller totalt cirka 1 200 barn med diagnosen CP inom Stockholms
lans landsting. Definitionen av CP har utvidgats till att utéver motorisk problematik
ocksa omfatta sensoriska funktioner som syn, horsel och kénsel, perception, kognition,
kommunikation, och beteende, epilepsi och sekundara muskuloskeletala problem.

CP &r en livslang funktionsnedsattning som kréaver ett komplext omhandertagande av
manga olika vardgivare. Det finns idag skillnader i varden bade pa nationell och
regional niva. Dartill kommer stora kostnader for varden och samhéllet.

Syftet och 6vergripande mal for vardprogrammet ar att:
1. Identifiera problem i god tid.

2. Sétta in behandling i god tid innan problemen blir for stora.

3. Sakerstalla att alla barn med CP far en likartad bedomning.

4. Minska problematiken i vuxen alder.

Avgransning
Detta ar framst ett medicinskt vardprogram som anknyter till ICF-CY2 och da framst

domanen Kroppsfunktioner. Doménerna Aktivitet/Delaktighet och Omgivnings-
faktorer beaktas, aven om dessa domaner inte star i fokus for programmet.

Arbetsgrupp med representation fran hela Sverige

Initiativet till ett vardprogram om CP hos barn och ungdom, som fran bérjan kom fran
Karolinska Universitetssjukhuset, har kommit att utvecklas till ett nationellt
vardprogram med sakkunniga fran hela landet. | Sverige finns sedan tidigare ett
ortopediskt uppféljningsprogram for barn och ungdomar med CP, CPUP, som
Socialstyrelsen och SKL utsett till nationellt kvalitetsregister (se kapitel Motorik

och www.CPUP.se). Vardprogrammet &ar tankt som ett komplement till CPUP. Arbetet
med vardprogrammet har letts av Kristina Tedroff och Katarina Wide.

Arbetsgruppen har bestatt av:
Jan Arvidsson, barnneurolog/barnhabiliteringsléakare, Ryhov, Jonkdping

Sten-Erik Bergstrom, med. dr lunglakare, Lung-Allergimottagningen, Astrid Lindgrens
Barnsjukhus Solna, Karolinska Universitetssjukhuset

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

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

Elisabeth Fernell, Barnneurolog/barnhabiliteringsldkare, Utvecklingsneurologiska
enheten, Barnkliniken, Skaraborgs sjukhus samt professor i barn-och ungdoms-
psykiatri, Gillbergcentrum, Goteborgs Universitet.

Monica von Heijne, vuxenhabiliteringslakare, medicinskt ansvarig for vuxen-
habiliteringen, Rehabiliteringsmedicinska Universitetskliniken, Stockholm,
Danderyds sjukhus AB

Kate Himmelmann, docent, barnneurolog/habiliteringslakare, Regionhabiliteringen,
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg

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

Stockholms l&ns landsting
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Lena Jacobson, docent, barndgonlékare, Astrid Lindgrens Barnsjukhus Solna,
Karolinska Universitetssjukhuset

Ann Jonsson, habiliteringspsykolog, barn- och ungdomshabiliteringen i Vaxjo

Petter Malmborg, med. dr, barngastroenterlog, Astrids Lindgrens Barnsjukhus Solna,
Karolinska Universitetssjukhuset

Eva Pontén, med. dr, barnortoped, Astrid Lindgrens Barnsjukhus Solna, Karolinska
Universitetssjukhuset

Elsa Lena Ryding, docent, gynekolog, Kvinnokliniken, Karolinska Universitets-
sjukhuset

Reidun Stenberg, rr__led. dr, barnneurolog/barnhabiliteringslakare, barn- och
ungdomskliniken, Orebro Universitetssjukhus

Kristina Tedroff, docent, barnneurolog/habiliteringslakare, Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus, Solna och Huddinge, Karolinska Universitetssjukhuset

Katarina Wide, med. dr, barnneurolog/habiliteringslékare, Astrid Lindgrens Barn-
sjukhus Solna och Huddinge, Karolinska Universitetssjukhuset

Inger Uhlén, med. dr, 6verldkare, Horsel- och balanskliniken, Karolinska
Universitetssjukhuset

Birgitta Hulter, med. dr, sexolog, leg. sjukskdterska, Neurologkliniken Karolinska
Universitetssjukhuset

Redaktor for vardprogrammet har varit Lisbeth Friman, Vardgivarstod/Stod for
evidensbaserad medicin, HSF.

Malgrupp och utformning

Malgruppen for vardprogrammet ar patientansvariga lakare (bade ST-lakare och
fardiga pediatriker eller barn- och ungdomsneurologer/habiliteringslakare beroende pa
lokala resurser), terapeuter inom bl.a. habiliteringen samt lakare, specialist-
sjukskoterskor och terapeuter i annan mer specialiserad sjukvard. Vardprogrammet
kan aven anvandas av verksamheterna i dialog med féréldrar och aldre barn samt
bestéllarna.

Vardprogrammet som ar specifikt utformat for malgruppen, bestar av tva delar. Den
ena delen, Allmanna delen, bestar av beskrivande texter medan den andra utgors av ett
enkelt arbetsredskap som kan anvdndas som lathund/checklista.

Allmanna delen indelas i 15 funktionsomraden som ofta forekommer i samband med
CP (motorik, kognition, kommunikation, nutrition m.fl.) och fér vart och ett av
funktionsomradena anges forekomst, orsak, symtom, utredning, behandling samt
konsekvenser av utebliven behandling och tips pa litteratur och lankar.

Innehallet i Checklistan utgar fran de sex nyckelaldrar da patienten moter vard-
personal, namligen nyfédda, smabarnsaren, infor skolstart och stadiebyten i skolan.
For varje nyckelalder anges de olika problem/nyckelfragor som kan forekomma och
vilka atgarder/utredningar som rekommenderas.

Forankring av vardprogrammet

Arbetsgruppen for vardprogrammet skrev inledningsvis till styrelsen for Svensk
neuropediatrisk forening for att fa sanktion for vardprogramsarbetet. Darutéver har
varje specialist i arbetsgruppen fatt gehor for arbetet inom respektive
specialistférening.

Stockholms lans landsting
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Berdrda specialistforeningar och representation fran den centrala arbetsgruppen for
CPUP har beretts tillfalle att lamna synpunkter vilka har beaktats i vardprogrammet.
Svensk neuropediatrisk forening har stéllt sig bakom programmet.

Mal for implementering av vardprogrammet

1. Nutritionsstatus och tillvaxt skall utvarderas kontinuerligt under barnets
uppvaxt. Fullstandiga tillvaxtkurvor for langd och vikt skall finnas i journalen
for alla barn med CP.

2. Allabarn med CP och normalbegavning ska bedomas vad galler synféalt i god tid
innan korkort blir aktuellt.

3. Vardprogrammet ska anvandas i utbildning av alla som moter dessa barn och
ungdomar.

Anvandningssatt

Vardprogrammet CP hos barn och ungdom som tagits fram med stod fran det
medicinska programarbetet inom Stockholms lans landsting ar avsett att anvéandas
sjalvstandigt av varje region/landsting i Sverige.

Giltighetstid

Vardprogrammet CP hos barn och ungdom ar giltigt t.o.m. ar 2018. For revidering och
uppdatering ansvarar specialitetsradet Barn och Ungdom, Stockholms lans landsting.

Nyheter i denna upplaga

Uppdateringar har framforallt skett inom omradena: Motorik: Selektiv Dorsal Rots
rizotomi, styrketraning och malinriktad funktionell traning. Smarta: Fler forslag pa
analgetika. Sexualitet: Avsnittet om den sexuella utvecklingen har fatt ett storre
utrymme i denna upplaga av vardprogrammet. Fragan kan finnas med under barnets
hela utveckling men behoéver sarskild uppmaéarksamhet i samband med pubertets- och
identitetsutveckling, sjalvstandighet och vuxenblivande. Allmant om CP:
Forekomsten av hemiplegi 6kar, men den totala forekomsten av CP ar oférandrad.
Kommunikation: Flera nya klassifikationer har publicerats.

Funktionsomrade och forfattare

Cerebral pares- allmént Kate Himmelmann

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

Kognition och beteende Elisabeth Fernell och Ann Jénsson

Kommunikation Kate Himmelmann, Ulrika Ferm och
Jan Arvidsson

Nutrition och tillvaxt Reidun Stenberg, Kate Himmelmann och
Inger-Marie Isacson

Munhélsa Kate Himmelmann, Bitte Ahlborg och
Lotta Sjogreen

Gastrointestinala besvér Petter Malmborg, Reidun Stenberg,
Marie Krantz och Inger-Marie Isacson

Forstoppning Petter Malmborg, Inger-Marie Isacson och
Reidun Stenberg

Urininkontinens Jan Arvidsson och Katarina Wide

Luftvagar Sten-Erik Bergstrém

Stockholms l&ns landsting
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Syn
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Viktigt att tanka pa infor
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Lena Jacobson

Inger Uhlén

Kate Himmelmann och Paul Uvebrant
Kristina Tedroff
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Att leva med CP — en mammas berattelse

Mitt unika barn

Nar jag vantade mitt forsta barn hade jag manga forvantningar och drémmar,
liksom jag tror att de flesta blivande foraldrar har. Jag dromde om vart barn och
hur vi skulle bli en familj. Mycket var osakert, men jag var full av tillférsikt.

S& foddes min son i fullgangen tid. Forlossningen slutade med ett katastrofsnitt. Jag
var nedsovd nar min pojke kom till varlden. Min man sag honom fraktas bort i kuvos
medan livraddande insatser gjordes. Tack och lov for det! Han dverlevde, men till ett
liv som inte blev det vi vantat oss.

Joel fick sin CP-diagnos nar han var 8 manader. Da hade jag lange markt att han inte
utvecklades som andra barn. Det var tungt att fa diagnosen, men anda skont att veta
vad som var fel och att fa hjalp. Fran den dagen startade var karriar inom vard och
omsorg. Vi kastades in i "handikappvarlden” och dar har vi levt sedan dess. Neurolog,
barnlékare, sjukskoterska, sjukgymnast, logoped, arbetsterapeut, ortopedingenjor,
dietist, rontgenpersonal, kurator, psykolog, ortoped, tandlakare, hirselpedagog,
synpedagog, égonlakare, neuropsykiatriker, ortoptist och manga fler yrkesgrupper
har passerat revy pa sjukhus, habilitering och andra stallen.

Besoken i vard och omsorg gar inte att rakna. Det har varit s& manga under aren.

S& manga maéten med nya manniskor som alla tittat pa sin speciella del av min pojke.
Just det att han delats upp har varit svart att hantera. FOr oss &r han ju en hel person
liksom vi ar en hel familj. Hans ben hér ihop med resten av honom, liksom hans égon,
oron, muskler, nerver, kanslor och allt annat. Anda blir han en "specialitet” nar han
kommer till varden.

Hos ortopeden ligger fokus pa skelett och strackning av benen. "Han ska sta i staskal
minst tva timmar varje dag - det ar avgorande for skelettets utveckling” ar
budskapet.

Hos logopeden far vi veta att han maste trana munmotorik minst en timme varje dag.
"Det ar valdigt viktigt for hans utveckling.”

Hos sjukgymnasten ar budskapet att han maste stretcha och gora sina évningar varje
dag for att kunna komma vidare i den motoriska utvecklingen.

Ogonlakaren konstaterar att han har CVI och darmed behover anpassad miljo for att
kunna lasa och att han maste trana pa detta varje dag.

Neurologen ser att epilepsin paverkar honom och att medicinerna maste korrigeras.
Ska han ha mer eller mindre? "Det ar viktigt att fokusera pa detta sa att man far
ordning pa kramperna.”

Psykologen poangterar att han har inlarningssvarigheter och ligger efter normal
utveckling. "Det ar viktigt att han far tid pa sig och att alla runt honom &r insatta i
hans svarigheter. Ingen stress, mycket uppmuntran och saker ska vara roliga.”

Mitt i allt detta finns en kille som véxer och utvecklas som vilket barn som helst.
En helt vanlig unge i en ovanlig kropp. En liten bebis som blir dagisbarn och sen

Stockholms l&ns landsting
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skolbarn for att nu vara tonaring. En pojke som varit liten, radd och blyg, som sakta
utvecklats till en ung man med ganska gott sjalvfortroende.

Mitt mammaliv &r ett annorlunda mammaliv. Jag glads at sddant som andra
mammor tar for givet. En hand runt en trakloss. Ett ord som med stor anstrangning
formas. Nar min pojke far kontakt med ett annat barn och ler stort. En hel natts
somn. Det intraffar i och for sig nastan aldrig, men det kan handa. N&r assistansen
fungerar som den ska och jag kan skéta mitt arbete under en hel vecka. Mycket ar
ocksa likt ett vanligt mammaliv. Handla, laga mat, ge en vardegrund, ge trygghet
och framfor allt karlek, och den &ar precis lika stark som alla andra mammors karlek
till sina barn. Den &r dessutom kryddad med en oandlig tacksamhet 6ver att han
Overhuvudtaget finns till och éver 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 inlarning och allt annat. Det &ar
manga besok och han avskyr dem mer och mer for varje ar som gar. Besok som for
personalen ar vardag, men som for ett barn kan innebara s& mycket mer. Varje besok
bygger pa erfarenheter fran det foregaende, ibland &r de bra, ibland daliga. Radslan
for att det ska gora ont eller vara jobbigt &r en del av manga besok och kan upplevas
traumatiskt av bade barn och foraldrar.

En gang skrev Joel en uppsats i skolan om vad olika ord betyder for honom. Karlek
var mamma. Trygghet var pappa. Och radsla, det var botox. Ja, han utsatts for en
massa saker som man egentligen aldrig vill utsatta sitt barn for, men som man maste.
Det ar tufft!

Livet blir inte alltid som man tankt sig. Det kunde vara annorlunda, men om ett
annat liv vore battre eller samre kan man aldrig veta. Jag hérde en pappa saga:
"Alla har réatt att dromma om ett underbart barn, men samhallet har réatt att saga
vilka barn som &r underbara”.

Joel &r underbar. Han kanske ter sig defekt i andras 6gon, men i mina ar han perfekt,
och jag alskar honom sa oandligt mycket!

Maria Ennefors

Stockholms lans landsting
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Cerebral Pares — allmant

Cerebral pares (CP) ar den vanligaste motoriska funktionsnedsattningen hos barn. Hos
mer an halften av barnen forekommer ocksa andra funktionsnedsattningar, t.ex.
kognition, synfunktion, perception och/eller kommunikation. Mer &n en tredjedel av
barnen har epilepsi. Det kan ocksa finnas en betydande problematik i andra
organsystem, t.ex. magtarmkanal, luftvdgar och urinvégar. SOmnrubbningar, smérta
och nutritionsproblem &r t.ex. vanliga i denna barngrupp. Detta vardprogram &r en
sammanstallning av aktuell kunskap som kan tjana som stéd fér dem som utreder och
foljer upp barn med CP.

Forekomst

Cirka 2 per 1 000 levande fodda barn i Sverige far diagnosen CP, och i 6vriga Europa ar
forekomsten ungefar densamma. | Vastsverige var prevalensen hos barn fédda
1995-98 1,92 och perioden 1999—2002 2,18 per 1 000 levande fédda. Aret 2002 var
prevalensen bland barn fodda i Skane-Blekinge 2,3 per 1 000 levande fodda (Westbom,
personligt meddelande). Hos barn inflyttade fran andra lander ar férekomsten hogre.
Forekomsten 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 forandringar
inom gruppen for tidigt fodda barn. Den forbattrade nyfoddhetsvarden med 6kad
Overlevnad av for tidigt fédda barn med hog risk for hjarnskador ledde till en 6kning av
prevalensen under 80-talet, foljt av forbattrat omhandertagande med minskad risk for
hjarnskador hos de éverlevande som foljd (Figur 2). Risken att utveckla CP 6kar dock
fortfarande kraftigt med minskande graviditetslangd. For barn fodda fore 28 veckor ar
forekomsten av CP 60—80 per 1 000 levande fodda, jamfort med 1—1,5 per 1 000 for
fullgdngna barn. Anda ar mer an halften av barnen som far CP fullgdngna vid fodelsen,
pojkar ar i majoritet.

Figur 1. Perinatal mortalitet och CP-prevalens
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Figur 2. Cerebral pares i Vastsverige 1959-2006
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Orsak

Hjarnskadan som resulterar i CP har oftast uppkommit redan under graviditeten
(prenatalt) hos barn som fods i fullgangen tid, medan for tidigt fodda barn oftast far
skadan i anslutning till eller snart efter forlossningen (perinatalt). Viktiga skadeorsaker
under graviditeten &r missbildningar, infektioner och cerebral cirkulationsstérning.
Perinatala skador utgors hos for tidigt fédda ofta av blédningar, ischemiska lesioner
och infektioner, medan de fullgangna barnen framfor allt drabbats av hypoxisk-
ischemiska men ibland ocksa infektionsbetingade skador. Den lilla gruppen postnatala
skador, cirka 5 % av all cerebral pares, orsakas i foérsta hand av infektioner, trauma och
drunkningstillbud.

Hjarnans mognad vid skadetillfallet paverkar vilken typ av rérelsehinder som
uppkommer. Nar fostret paverkas av infektion eller cirkulationsstérning under den
forsta trimestern drabbas nervcellsvandringen (migrationen). Under andra trimestern
blir det periventrikulara omradet utsatt. Under tredje trimestern vandrar det
vulnerabla omradet fran den periventrikulara zonen ut subkortikalt och kortikalt.

I fullgdngen tid drabbas framfor allt basala ganglier som da befinner sig i en kénslig
utvecklingsfas.

Magnetkameraundersdkning ger oss goda mdjligheter att datera hjarnskadan enligt
ovanstaende principer, under forutsattning att undersékningen sker efter avslutad
myelinisering. | det vastsvenska CP-panoramat 2003—2006 fanns orsaken i fosterlivet
hos 36 %, i tiden kring forlossning eller nyféddhetsperiod hos 46 %, men tidsperiod
kunde inte sékert faststallas hos 18 %. Hos de senare fanns riskfaktorer som talade for
att majoriteten hade sitt ursprung i fosterlivet. Det vanligaste rontgenfyndet ar PVL
(periventrikular leukomalaci, skada i den vita substansen runt hjarnans halrum), som
finns hos 36 %. Laga Apgarpoéng ar forknippat med skador i thalamus och basala
ganglierna och med dyskinetisk CP. Sammanfattningsvis har 73 % radiologiska tecken
pa en skada som intraffat sent i andra trimestern eller under tredje trimestern.

Stockholms lans landsting
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Symtom
CP kiassifikation
Hagberg SCPE™

Spastisk hemiplegi Unilateral spastisk CP
Spastisk/ataktisk diplegi Bilateral spastisk CP

Spastisk tetraplegi

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 44 % av vastsvenska barn med CP
fodda 2003—2006 hade spastisk hemiplegi eller unilateral spastisk CP (USCP).
Detta innebar en 6kning jamfort med tidigare.

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

Dyskinetisk CP star for 16 %. De dyskinetiska undergrupperna utgors av hyperkinesi
i form av choreoatetos, ofrivilliga snabba eller langsamma vridande ofrivilliga rorelser
(ca 20 %) samt av dystoni eller tonusvéxlingssyndrom, lag grundtonus men med
ihallande ofrivilliga spanningar och positioner, med bevarade neonatalreflexer, t.ex.
ATNR (ca 80 % av gruppen). Barnen med dyskinetisk CP &r i huvudsak fodda
fullgangna och normalviktiga, och har ofta, men inte alltid, komplikationer vid
forlossningen. De har ofta svara funktionshinder och &r ofta underviktiga senare.
Skador ses ofta i basala ganglier och thalamus. Ataxi utgor 5 % av CP-panoramat, och
ar en heterogen grupp dar man inte har ett sjalvklart neuroradiologiskt korrelat och
ofta inte hittar bakomliggande orsak. Denna CP-typ karakteriseras av koordinations-
stdrning och tremor.

Figur 3. Ju svarare motorisk funktionsnedsattning desto stérre andel av barnen har andra
funktionsstorningar, t.ex. utvecklingsstorning, epilepsi och svar synskada.
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Utredning och diagnostik

Tidpunkten nar och orsaken till att barnet kommer till diagnos kan variera. Vissa barn
ar kanda alltsedan fodelsen pa sjukhuset och identifierade som barn med hog risk for
CP, men kan samtidigt ha manga andra problem som éverskuggar denna diagnostik.
Andra barn kommer till diagnos pa grund av t.ex. en gangasymmetri som upptacks via
BVC eller ortoped. Barnet ska ha en motorisk funktionsstérning, det ska finnas
neurologiska fynd som stoder diagnosen och man ska utesluta att det rér sig om en
progressiv sjukdom med nytillkomna symtom.

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

Rekommenderad alder att faststalla typ av cerebral pares ar 4-5 ar. En god hjalp

kan vara referens- och traningsmanualen fran SCPE, en CD med grundlaggande
CP-kunskap, patientexempel och ett s.k. decision tree och ett classification tree for
cerebral palsy. Den nya versionen innehaller ocksd MR-diagnostik, bade allmén och
kopplat till de olika patientfallen. Uppfoljning enligt CPUP &r en sjalvklarhet sa snart
barnet ger sig till kdnna med CP-liknande symtom.

Stockholms lans landsting
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Motorik

Forekomst

Problem med viljemassiga rorelser och balanskontroll &r sjélva kdrnsymtomet vid CP
och finns déarfor i varierande grad hos alla, barn, ungdomar och vuxna med denna
diagnos.

Orsak

I det allmanna kapitlet beskrivs hur en rad olika skador eller paverkan pa den véxande
hjarnan fore tva ars alder kan resultera i forandringar som leder till mycket olika
skadebild beroende pa nar (tidigt, mitten, sent eller efter graviditeten) eller pa hur
lange den vaxande hjarnan varit utsatt for skadlig paverkan.

Symtom

Hos nastan alla barn med CP marker foréldrar eller personal inom barnhalsovarden att
den motoriska utvecklingen ar forsenad. Motoriska milstolpar som att halla upp
huvudet, vanda sig fran mage till rygg och vice versa, att sitta utan stod, krypa eller ga
utvecklas senare eller betydligt senare an hos typiskt utvecklade barn. Ibland ar
motoriken asymmetrisk, barnet ror den ena sidan mer &n den andra och den ena
handen anvands mer &n den andra for att aktivt gripa efter foremal. Férutom forsening
eller asymmetri finns vid CP flera olika motoriska symtom dar 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 ar adderade till den vanliga
motoriken och "negativa symtom” nar ett friskt/normalt rérelsemdonster eller motoriskt
beteende inte utvecklas pa ett typiskt satt. | tabellen nedan finns de olika motoriska
symtomen. Trots att skadan pa den vaxande hjarnan uppstatt vid ett tillfalle och inte
forsamras, kommer de motoriska symtomen att forandras och utvecklas over tid i takt
med att barnet vaxer och utvecklas. Exempelvis kommer ett symtom som kvarstaende
nyfoddhetsreflexer inte att kunna diagnosticeras forran vid den tidpunkt da dessa
reflexer normalt &r borta eller integrerade i den viljeméassiga motoriken. Andra symtom
som t.ex. dystoni och sekundara muskuloskeletala forandringar tar langre tid for att
utvecklas. Nagra av symtomen beskriver vi har mer detaljerat.

Cerebral Pares
De motoriska symtomen

Positiva symtom e Spasticitet

e Dystoni/dyskinesi

e Hyperreflexia

e Cokontraktion

e Spegelrorelser

e Sekundara muskuloskeletal férandringar
e Kvarstaende nyfoddhetsreflexer

Negativa symtom e Pares eller svaghet
e Central dys-koordination (samordningssvarigheter)

Stockholms l&ns landsting
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Spasticitet

Spasticitet ar ett av de vanligaste motoriska symtomen, uppemot 90 % av alla barn har
problem med spasticitet i hogre eller mindre grad. Spasticitet beror pa skador i
nervbanorna ndgonstans fran cortex (storhjarnsbarken) ner till spinal (ryggmargs)
niva. Ett barn fods inte med en spasticitet, utan vanligtvis genomgar det en period med
hypotoni och s& smaningom kanske tonusvaxling med inslag av dystoni, innan
spasticitet fore ett ars alder borjar utvecklas. Till en borjan ar oftast spasticiteten i
strackmuskeln mest uttalad, men vanligen 6vergar detta efter nagra manader till en
spasticitet i flexions- eller béjmuskel. En muskel som ar spastisk har en ¢ékad tonus
eller muskelspanning som framfor allt ger sig till kdnna som ett hastighetsberoende
motstand mot passiva rorelser. Vid spasticitet ar oftast senreflexerna 6kade och
Babinskis tecken positivt. Den 6kade muskelspanningen som ses vid spasticitet
forhindrar eller forsvarar ofta viljemassiga rorelser och kan férvarras av yttre stimuli
som stress, hdga ljud, kdnslomdssig anspanning, men aven av andra icke-relaterade
eller samtidiga halsoproblem som forstoppning eller infektioner. Svar spasticitet
forhindrar inte bara funktionell rérlighet utan den kan ocksa vara smartsam och
energikravande. FOr enstaka svaga barn kan en viss spasticitet i nedre extremiteterna
vara till nytta: dessa barn anvander spasticiteten att ”sta pa” vid t.ex. forflyttning fran
rullstol till stol eller sdng. Férr trodde man att spasticiteten orsakade svaghet, och att
styrketraning kunde ge 6kad spasticitet. Idag vet man att sa inte ar fallet.

Dystoni/Dyskinesi

Patienter med dystoni eller dyskinesier, t.ex. atetos eller chorea, uppvisar ofta
avvikande rérelser som uppkommer i samband med att viljemassiga rorelser initieras.
Dystoni ar det motorsymtom dar patofysiologin anses mest komplex. Sannolikt ar
férandringar i de cortico-striatala-thalamo-corticala banorna (del av det s.k.
extrapyramidala systemet) fundamentala fér utvecklandet av dystoni och ofta har man
kunnat pavisa rontgenologiska forandringar inom de basala ganglierna. Dystoni
karakteriseras av att extremiteter eller muskler fastnar eller fryser i ofta abnorma
positioner och stallningar som inte sallan har ett inslag av rotation, strackning och
ibland bojning. Som ett exempel kan armen hallas strackt och kraftigt pronerad, men
handen kan ocksa vara dorsalflekterad i handled med 6verstrackta spretande fingrar.
Dyskinesier ar overrorlighet, ofta skruvande extrarorelser och muskelaktivitet i andra
muskelgrupper &n de avsedda. Ofta kommer savél dystoni som dyskinesi i samband
med att rorelser initieras och inslaget av dystoni/dyskinesi kan vara sa starkt och
framtradande att det helt omdojliggor viljemassiga rorelser. Det ar vanligt att dystoni/
dyskinesi paverkar tal- och svaljfunktionen. Dystoni/dyskinesi utvecklas ocksa i
typfallet betydligt senare an t.ex. spasticitet. Vid renodlad dystoni ar grundmuskel-
spanningen lagre, bara i samband med de dystona muskelspanningarna ar tonus 6kad,
och barnen ar nastan alltid slappa under sémn.

Samordningssvarigheter och cokontraktion

Motoriska milstolpar som att halla upp huvudet, vanda sig fran mage till rygg och vice
versa, att sitta utan stod, krypa eller ga utvecklas senare eller betydligt senare an hos
typiskt utvecklade barn.

Vi vet att barn med CP har svart att styra och reglera alltifran enkla automatiserade
rorelser som t.ex. balansjustering i sittande och staende, till svarare uppgifter som t.ex.
gang, gripande och slappande. Men ockséa vid mycket enkla rérelser har man kunnat
pavisa tydliga brister i den neurogena kontrollen av rérelserna nar man jamfort med
friska typiskt utvecklade barn.

Stockholms lans landsting
—18 —



Regionalt vardprogram - Cerebral pares hos barn och ungdom

Svaghet eller pares

Trots att nedsatt muskelkraft — férlamning eller pares, ar ett centralt symtom vid CP ar
det egentligen ganska nyligen som denna kunskap har fatt ett storre genomslag i synen
pa personer med CP och hur en behandling darfor bast 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 extremitetsmuskler &n typiskt utvecklade jamnariga
barn. Med svaghet menar vi en oférmaga att skapa tillracklig muskelkraft for ett
speciellt syfte.

Vid CP vet vi att svagheten ar beroende av ett flertal olika mekanismer;

« En priméar oférmaga att tillrackligt aktivera motorneuron resulterar i en ofullstandig
aktivering av den motoriska enheten som bestér av a-motorneuronet och de
muskelfibrer som det innerverar.

» Redan vid fodseln finns en individs alla muskelfibrer, dessa vaxer sedan till i volym
och massa i takt med att barnet vaxer. For muskler galler ett tydligt proportionellt
samband mellan muskelns tvarsnittsdiameter och muskelstyrkan, eller med andra
ord: ju storre desto starkare. Flera studier har visat att barn med CP har saval
mindre muskelvolym som muskelmassa jamfort med typiskt utvecklade jamnariga
barn.

» En muskel bestar av den kontraktila delen som star for sjalva kraftutvecklingen och
den icke kontraktila delen som framst fungerar som stodjevavnad. Vid spastisk
muskulatur har man sett forandringar av saval den kontraktila som icke kontraktila
vavnaden.

 Slutligen kan en svaghet ocksa bero pa ett dkat matt av coaktivering eller samtidig
kraft i motsatt riktning som pa sa vis "tar ut” en del av den 6nskade kraften.

Symtom i relation till klassifikation

Utifran det mest framtradande motoriska symtomet klassificerar man CP- typen som
spastisk, dyskinetisk eller ataktisk. Vid spastisk CP adderar man uni- eller bilateral till
diagnosen beroende pa om symtomen finns pa ena eller bada kroppshalvorna.
Diagnosen sager dock inte s& mycket om barnets funktion. Darfor finns det
rekommendationer att diagnosen ska kombineras med en funktionsniva. Det kan goras
utifran grovmotorisk funktion med Gross Motor Function Classification System,
GMFCS och nér det galler handfunktion med Manual Ability Classification System,
MACS. Klassifikationer ar ett grovt satt att dela in personer, dess konceptuella grundidé
ar att de flesta ska ligga kvar pa sin niva oavsett alder och behandlingsinsatser.

GMFCS ar en valetablerad klassifikation som funnits sedan slutet pa 90-talet och som
anvands rutinmaéssigt i i-lander. Med GMFCS delas personer med CP in i fem nivaer
dar niva I innebér lagsta grad av grovmotorisk paverkan och niva V den stérsta graden
av paverkan. | praktiken betyder detta att barn med GMFCS niva | kan eller kommer
att kunna ga och forflytta sig pa nastan samma satt som sina jamnariga med typisk
motorisk utveckling. Vanligtvis ar de dock langsammare och kan ha svarigheter i
kravande miljoer medan barn med GMFCS niva V inte kan sitta utan stod och endast
kan forflyttas med rullstol (se figur B). GMFCS nivan kan bestammas for barn mellan
2—18 ar. Det finns en kortfattad manual som beskriver vad de olika nivaerna innebéar
vid varje alder.

GMFCS ér en reliabel och stabil klassifikation, dvs. barnens niva bestams pa likartat
satt oberoende av vem som utfor klassifikationen och de flesta barn bibehéller sin
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GMPFCS niva over tid. Genom att kombinera GMFCS med ett grovmotoriskt test
(GMFM) kan GMFCS &ven anvéandas till att ge prognostisk vagledning. Det finns
motoriska utvecklingskurvor, eller "tillvaxtkurvor”, for de olika nivaerna.

MACS ar en nyare klassifikation, den publicerades 2006. MACS beskriver barnens
mojligheter att hantera foremal i vardagssituationer pa fem nivaer. Den kan i dagslaget
anvandas for barn mellan 4 och 18 ar. Barnen pa niva | kan hantera de flesta féremal,
som mest har de begransningar nar det galler 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. Gruppen barn med CP finns i alla MACS nivaer, majoriteten finns i niva
1 och 2 vilket gor att de klarar ganska mycket utan hjélp eller anpassningar.

MACS ér reliabelt och stabilt dver tid, dvs de flesta barn stannar kvar i samma MACS
niva dven om de blir dldre. MACS niva bestams bast genom att fraga nagon som vet hur
barnet fungerar i vardagen. Bade GMFCS och MACS kan anvandas vid alla typer av CP.
Det ar uppenbart att barn med samma diagnos kan ha olika funktionsniva, exemplet
nedan galler for MACS men samma princip galler for GMFCS. Det ar en hdg korrelation
mellan MACS och GMFCS vilket skulle kunna betyda att det racker med att anvanda
den ena av klassifikationerna. Sa ar dock inte fallet. Aven om Korrelation ar hog ar det
endast cirka 50 % av barnen som har samma niva pa GMFCS och MACS. For att
beskriva det enskilda barnets funktion kravs alltsa bAde GMFCS och MACS.

Figur 4. Férdelning av MACS nivaer och MACS i relation till olika diagnoser, fran CPUP 2005.
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Kortfattad beskrivning av MACS

I. Hanterar foremal latt och med gott resultat. Som mest, begréansningar att med
latthet utfora uppgifter som kraver snabbhet och precision. Eventuella
begransningar att hantera foremal inskranker dock inte barnets sjalvstandighet i
dagliga aktiviteter.

Il. Hanterar de flesta foremal men med nagot begransad kvalitet och/eller snabbhet.
Vissa aktiviteter undviks eventuellt eller kan endast utféras med viss svarighet.
Alternativa metoder kan anvandas men forméagan att anvanda handerna begransar
oftast inte barnets sjalvstandighet i dagliga aktiviteter.

I11. Hanterar foremal med svarighet och behdver hjalp att forbereda och/eller anpassa
aktiviteter. Utforandet gar langsamt med begransad framgang vad géller kvalitet och
kvantitet. Aktiviteter som har forberetts eller anpassats kan utforas sjalvstandigt.

IV. Hanterar ett begransat urval av latthanterliga foremal i anpassade situationer.
Utfor delar av aktivitet med anstrangning och begransad framgang. Behover
kontinuerligt stod och hjalp av andra och/eller anpassad utrustning for att utféra
delar av aktiviteter.
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V. Hanterar inte foremal och har kraftigt begransad formaga att utféra daven enkla
handlingar. Ar helt beroende av assistans.

Unilateral spastisk CP

De flesta barn med en unilateral CP ar fodda fullgangna men deras skada har ofta skett
prenatalt. En vanlig orsak ar skador i den vita substansen invid sidoventrikeln pa
motsatt sida om den paverkade kroppshalvan likasa corticala/subcortikala blédningar
som intraffar senare under graviditeten eller under forsta levnadsveckan. En medfédd
missbildning i ena hjarnhalvan ar ocksa forhallandevis vanlig. Hos ungefar hélften av
alla barn med unilateral CP &r armen mest paverkad och svarigheter att anvanda arm
och hand det storsta problemet.

Barnen har varierande formaga att anvanda handen, fran endast svart med individuella
fingerrorelser till stora svarigheter att gripa enkla foremal. MACS niva | och Il ar
vanligast, men niva I11 kan férekomma. En del barn med unilateral CP lar sig ga i vanlig
tid men oftast lite senare, vid 3-ars alder bor dock alla ga om det &r unilateral CP.
Tagang ar vanlig pa den drabbade sidan.

Ofta méarks inget avvikande i det nyfodda barnets motorik da rorelserna inte styrs fran
cerebrala centra. Fran ca 4 manaders alder marks ofta att den ena handen halls knuten
och fran ca 6 manaders alder anvander barnet aktivt den friska handen i stor
utstrackning. Vid denna tidpunkt och under det forsta levnadsaret brukar man ocksa
kunna uppfatta en asymmetri och forsenad reaktion nar barnet provoceras till att ta
emot sig "fallskyddsreflex”.

Bilateral spastisk CP

De flesta barn med bilateral CP och GMFCS niva I-111 ar fodda for tidigt och hos manga
kan man med neuroradiologiska metoder (magnetkamera eller datortomografi) se
forandringar i hjarnans vita substans. Vanligt ar att denna ar lokaliserad vid hjarnans
stora halrum, ventriklarna. Sadan omogenhetsforandring i hjarnans vita substans,
kallades tidigare darfor periventrikular leukomalaci eller PVL.

Hos de barn som har en storre grovmotorisk paverkan, (GMFCS niva I1V-V) finns bade
de barn som ar extremt underburna (fodda fore v 28) och de barn som fatt asfyxi
(syrebrist) eller infektion i samband med forlossningen. De som fatt asfyxi har ofta
forandringar i hjarnbarken men ocksa i basala ganglierna, omraden som hos det
fullgangna barnet har en storre kéanslighet for att bli skadade. En del barn med litet
huvud, mikrocefali, kan ha haft en tidig intrauterin infektion. Barnet kan ocksa ha en
hjarnmissbildning som utvecklats under graviditetens tidiga skede.

Vanligast ar att barn med bilateral CP forst uppvisar en fas som karakteriseras av
hypotonus med férsenad och sparsam motorik, ofta med matningssvarigheter, sedan
en fas som karakteriseras av 6vergaende muskelspanningar da barnet kanske spanner
sig bakat eller omvéxlande spanner benen, innan spasticitet slutligen utvecklas. For
denna grupp barn ar de grovmotoriska problemen mest framtradande med balans- och
forflyttningssvarigheter. De med storst funktionsnedsattning har ocksa svart med den
viljemassiga motoriken och &r oftast klassificerade som MACS IV och V.

Dyskinetisk CP

Dyskinetisk CP ger en svar motorisk funktionsnedsattning med sma majligheter till
viljemassigt kontrollerade arm och handrdrelser. Rorelserna hos en del barn
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karakteriseras av "en lang och vindlande resa till malet”, en langsamhet och avsevérd
grovmotorisk problematik.

Nyfoddhetsreflexerna Moro, ATNR mm kvarstar ofta upp i vuxen alder och hindrar
viljemassiga rorelser. Huvudsymptomet ar dystoni men manga har ocksa hyperkinesier
och &@ven inslag av spasticitet. Barn med dyskinetisk CP har i grunden en nedsatt
muskeltonus och ar oftast slappa under sémn. Ett stort problem for dessa barn ar
paverkan pa talmotoriken och dar manga helt saknar tal. En mindre undergrupp, ca

20 %, domineras av hyperkinesier och kan klassificeras som choreoatetos.

Ataktisk CP

Detta ar den ovanligaste typen av CP och etiologin ar har mer varierad. Cirka héalften av
alla barn har normal neuroradiologi, en tredjedel har forandringar i lillhjarnan,
cerebellum och hos ca 20 % finns en &rftlig komponent. Dessa barn ar ofta uttalat
hypotona med patagligt dalig balans men de utvecklas langsamt motoriskt anda upp i
vuxen alder. De har symptom som inkluderar, tremor, ataxi, dysmetri (felpekning),
men alla barn brukar sa smaningom lara sig att ga.
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Figur 5. En illustration av Gross Motor Function Classification System (GMFCS). Tryckt med
tillstdnd av Dr Kerr Graham.

GMFCS E & R between 6* and 12 birthday:

--------------------------------------------

GMFCS Level |

Children walk at home, school, outdoors and in the
community. They can climb stairs without the use
of a railing. Children perform gross motor skills such
as running and jumping, but speed, balance and
coordination are limited

GMFCS Level Il

Children walk in most settings and climb stairs holding
onto a railing. They may experience difficulty walking
long distances and balancing on uneven terrain,
inclines, in crowded areas or confined spaces.

Children may walk with physical assistance, a hand-
held mobility device or used wheeled mobility over
long distances. Children have only minimal ability to
perform gross motor skills such as runming and jumping.

GMFCS Level 1l

Children walk using a hand-held mobility device in
most indoor settings. They may climb stairs holding
onto a railing with supervision or assistance, Children
use wheeled mobility when traveling long distances
and may self-propel for shorter distances.

GMFCS Level IV
Children use methods of mobility that require physical
assistance or powered mobility in most settings. They
may walk for short distances at home with physical
assistance or use powered mobility or a body support
walker when positioned. At school, outdoors and in
the community children are transported in a manual
wheelchair or use powered mobility.

GMFCS Level V

Children are transported in a manual wheelchair

in all settings. Children are limited in their ability
to maintain antigravity head and trunk postures and

control leg and arm movements.
GMFCS descriptons: Falimano ot al. (1957) Dev Med Ohild Meursl 3%:214-13 Niustrations copyright © Kerr Graham. B Reld and Adrienne Harvey,
CanChild: wew. canchild ca The Aoyal Children’s Mospital, Melbourne
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Utredning

En forsenad eller avvikande motorisk utveckling ar ofta de symtom som fér barnet med
CP till barnlékaren. Som del i utredningen galler da som alltid att ta en grundlig och
komplett anamnes som héar dven inkluderar graviditet med eventuella avvikelser som
infektioner, flerbord, tillvaxtavvikelser mm, férlossning och perinatal period. En viktig
del av utredning galler ocksa att utesluta att barnet inte har ett progressivt sjukdoms-
tillstand. Anamnes pa fardigheter som férsvunnit talar starkt emot en CP diagnos. For
att sdkert kunna bedéma arten och graden av motorisk férsening och motoriska
symtom, behdver man oftast traffa barnet vid ett par tillfallen. En eller flera
utvecklingsbedémningar av en erfaren barnsjukgymnast bidrar. Vid tidig misstanke om
avvikande motorik kan ett ultraljud av skallen (via framre fontanellen) visa pa storre
férandringar. En magnetkameraundersékning av hjarnan (MRT) rekommenderas i dag
till alla barn med CP, denna bor dock inte ske forran efter 18—24 manader, om syftet
endast ar att faststélla forandringar vid en CP skada. Hos 85 % av alla barn ser man har
fynd som tillsammans med mammans och barnets graviditets- och forlossnings-
historia kan hjalpa till att forklara orsak och tidpunkt for skadan samt i vissa fall risken
for tillaggshandikapp som t.ex. synproblematik.

Uppfoljning och utvardering av motorik

Det ar viktigt att folja olika aspekter av barnens motorik under uppvaxten bade genom
langsiktig uppfoljning och genom specifik utvardering efter olika typer av
interventioner.

Uppféljningar och utvarderingar har ofta olika syften. Den langsiktiga uppféljningen
handlar ofta om att forhindra kontrakturutveckling och se till att den férvantade
utvecklingen foljs. Mer specifika insatser bor forst och framst utvéarderas utifran deras
specifika syfte.

Oavsett vilka utvarderingsinstrument som anvands bor de vara valida och reliabla for
malgruppen. Klassifikationerna utgor ett stort stod for att éversiktligt ringa in mojliga
interventionsomraden och darmed kunna vélja adekvata bedomningsinstrument. Test
speciellt utvecklade for barn med CP &ar Gross Motor Function Measure (GMFM),
Mellbourne Assessment som mater kvalité av handfunktion i var hand for sig och
Assisting Hand Assessment (AHA) som &r utvecklat for barn med unilateral CP.

Andra viktiga matningar kan vara rérelseomfang och styrka. For att folja barnens
sjalvstandighetsutveckling i personlig vard och forflyttning bor PEDI anvéandas. Utover
dessa utvarderingsinstrument finns frageformular och malskalor som kan vara av
intresse infor specifika fragestallningar. For barn med MACS I/ GMFCS | kan
normrefererade test vara av varde da barnen har god motorisk funktion medan
malskalor ar ett av de fa instrument som fungerar for barn pA MACS/GMFCS niva IV
och V. Uppfoljning av barn med CP i Sverige sker i enlighet med CPUP protokollet (se
mer under rubrik "Hur gar det utan behandling?”).

Behandling

Det 6vergripande syftet med behandling for barn med CP ar att barnen skall fungera
battre i vardagen. Vid all behandling skall malsattningen vara att anvanda sig av
vetenskapligt beprévade och rekommenderade metoder. Vi kallar detta att tillampa
evidensbaserad behandling.

For barn med CP finns det relativt fa kliniska behandlingsstudier som tydligt stoder en
specifik behandlingsstrategi och i regel utvarderas endast kortare behandlingsinsatser.

Stockholms lans landsting
—24 —



Regionalt vardprogram - Cerebral pares hos barn och ungdom

Andelen behandlingsstudier 6kar dock dramatiskt och inom flera omraden finns god
evidens. Svarigheter med att utveckla forskningen kring behandling ar flera, inte minst
anses vaxande barn med funktionshinder som CP vara sarskilt svara att utvardera pa
grund av stora individuella skillnader med heterogenitet i symptom. Det &r heller inte
etiskt att i randomiserade behandlingsstudier avsta behandling i kontrollgruppen for
mer an korta perioder. Under senare ar har man uppmarksammat problemet med
bristen pa langsiktig utvardering vilket resulterat i att en del behandlingsstudier med
langsiktig uppfoljning nyligen publicerats och fler pagar.

Man kan oversiktligt dela in behandling vid CP i olika grupper:

1) medicinska atgarder som riktar sig mot forandringar av olika kroppsfunktioner
t.ex. lakemedelsbehandling som kan vara peroral eller lokal,

2) kirurgisk behandling som kan vara ortopedisk eller neurokirurgisk,
3) traning som forutsatter att barnet deltar aktivt,
4) anpassning av miljon.

Lakemedelsbehandling

Perorala medel

Vid generellt 6kad tonus sarskilt om den ar smartsam eller negativt paverkar skotsel
och hygien ar peroral medicinering forstahandsvalet. Bensodiazepiner t.ex. clonazepam
och diazepam anvandas vanligen och har mycket god spasticitetsreducerande effekt,
men har dosberoende biverkningar i form av sedation och andningsdepression.

Peroralt baklofen har ofta en god tonussankande effekt pa bade spasticitet och dystoni.
Baklofen &r en GABA-agonist som verkar genom att saval pre- som postsynaptiskt
binda sig till GABAB-receptorer och pa sa vis inhibera mono- och polysynaptiska
reflexer bl.a. pa spinal niva. Biverkningarna ar dosberoende men genom en langsam
dostitrering kan ofta hdga dygnsdoser tolereras véal. De vanligaste biverkningarna ar
dasighet, trotthet, yrsel, huvudvark och illamaende. Baklofen kan i séllsynta fall sénka
kramptroskeln hos patienter med epilepsi.

Det &r ofta lampligt att borja med 5mg x 3 och sedan 6ka med 5mg/vecka tills man far
mesta mdjliga tonusreduktion med bibehallen majlighet till viljemassiga aktiva rorelser
utan stérande biverkningar. Det &r stora individuella skillnader vad som ar en effektiv
dos. | 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 anvants vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus under ett decennium med god effekt for manga patienter.

En tredje preparatgrupp, alfa2-adrenerga agonister, minskar den spinala excitationen.
Alfa2-agonister anvands ofta i 6vriga Europa och Nordamerika bade vid monoterapi
och som tillaggsbehandling. Vi kan extempore forskriva klonidin fér peroralt bruk.
Klonidin (Apotek Produktion & Laboratorier, APL) oral 16sning 20 mikrog/ml. Vanlig
dos vid smartsam spasticitet ar 1-3 mikrogram/kg x 2-3.

Injektionsbehandling

Sedan ett drygt decennium &r botulinum toxin A (BoNT-A) godkant fér anvandande vid
CP-spasticitet i Sverige. Botulinum toxin A ar det mest potenta naturliga neurotoxinet
och produceras av bakterien Clostridium botulinum. BoNT-A verkar genom att
selektivt bindas till cholinerga nervandslut. Toxinet tas upp i neuronet och férhindrar
fristtningen av acetylcholin, effekten blir en reversibel kemisk denervering som varar
ca 3 manader. Biverkningarna ar fa; lokal smaérta vid injektionsplatsen, andrat
gangmaonster och svaghet ar vanligast hos barn med CP som far behandling i nedre
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extremiteten. Hos barn med CP har man i flera studier kunnat méata en tonusreduktion
i upp till 6 manader. Fram till relativt nyligen (2008) fanns endast korttidsstudier
publicerade. Aktuell forskning har visat att upprepade injektioner ger fortsatt god
tonusminskning nar vadmuskeln injicerats men att detta inte forhindrat en
kontraktursutveckling, men mdjligen férsenat (=férbattrat) denna.

Nyare forskning har ocksa visat att upprepade injektioner i hoftadduktorerna inte
kunnat forhindra en successiv subluxation av hoftleden.

For dvre extremiteterna finns relativt god evidens for att tonus minskar med BoNT-A
injektioner, men att det ar svart att uppna funktionella forbattringar. Funktionella
forbattringar kan dock endast uppnas om BoNT-A injektioner kombineras med
intensiv traning. Vid all BONT-A behandling vare sig det &r 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
anvanda "EMG amplifier”, stimulering eller ultraljudsledd injektion for att sdkert
identifiera vilken muskel som behandlas. Sarskilt viktigt &r detta for sma muskler som
de pa 6vre extremiteten.

Det kan vara lampligt att 6vervaga BoNT-A behandling om det finns sméartsam
spasticitet, om det finns spasticitet som t.ex. forsvarar eller helt férhindrar
anvandandet av ortoser eller om man uppfattar att barnet natt en plata i sin motoriska
utveckling som kan vara orsakad av 0kad spasticitet. Exempelvis uppfattar man ofta att
det for manga barn kan vara lattare att borja ga sjalvstandigt om en spasticitet i
gastrocnemius som leder till tagang reduceras, eller att armen pendlar med vid gang. |
vetenskapliga studier finns sammanfattningsvis relativt blygsamma funktionella
vinster.

Botulinumtoxin ar férenat med procedursmarta. Det ar darfor viktigt med effektiv
smartlindring. Se kapitel "Smarta” for forslag till smartlindring.

Kirurgisk behandling

Ortopedisk Kirurgi

Hos barn med CP finns en svaghet och obalans mellan olika muskler. Detta medfor att
muskelgrupper som i sin uppbyggnad i sig ar starkare, kan ta éverhanden. Sa&
smaningom kommer lederna att hallas bojda i armbagen, handleden och knana.
Fotterna stélls i spets och hoftleden bdjs och adduceras. | borjan kan obalansen
korrigeras med ortoser eventuellt kombinerat med botulinumtoxin. Senare blir
muskel/sen-komplexen korta och styva.

For hoftens del innebar den 6kade dragningen i adduktorerna och ileopsoas i
kombination med en svaghet i de stora satesmusklerna, att larbenet omformas.
Larbenshalsen ratas ut och ledhuvudet stravar ut ur ledpanna. Om ledhuvudet luxerar
omformas bade ledhuvud och ledpanna ytterligare, och det finns en mycket stor risk att
barnet far besvarliga sméartor under resten av livet. For att minska den risken kan man
forbattra den muskulara balansen genom att dela och/eller forlanga hoftadduktorer
och ileopsoassenan. Ibland racker inte dessa atgarder, utan man maste aven vid en
operation korrigera det omformade skelettet, och pa sa satt sékra 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-11
utvecklar i princip aldrig hoftledsluxation medan detta ar mycket vanligt inom GMFCS
niva V. | Sverige foljs alla barn med CP inom CPUP for att bl.a. pa ett tidigt stadium
kunna identifiera och forebygga tecken till héftluxation. Vad géller fétternas spetsfot-
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stallning ar det vanligt framforallt hos barn med unilateral CP, att ortoser kombinerat
med botulinumtoxin langsiktigt inte kan hindra en funktionell forkortning av
vadmuskulaturen. Barnet kan da opereras med en halseneférlangning, eller med en
forlangning i muskel/senkomplexet. Hos gangare med bilateral CP bér man vara
forsiktig med héalseneforlangning, eftersom éverforlangning kan leda till svar kndaande
gang. Obalans ocksa i andra leder kan atgardas med muskel/senforlangningar eller
seriegipsning. Vanligtvis ar det fordelaktigt for barnet att gora all nédvandig korrektion
av benen samtidigt, bAde med skelettkirurgi och eventuell muskel/senkirurgi.
Lakningstiden forkortas och barnet far fortare ett battre sittande eller béattre gang.
Muskel och senforlangningar ger dock sannolikt en svaghet pa sikt. For att "fa ut”
kontrakturer kan man istéllet seriegipsa, d.v.s. behandla med gips som byts varannan
vecka under en sexveckors period. Under denna behandling tanjs succesivt strama
leder och muskelns ursprungsanatomi bibehalls.

Handkirurgi

Pa samma vis som i benen orsakar den forsamrade styrningen att armbagen och
handled bojs, handflatan viks ner och tummen &ker in i handen. Det forsvarar
formagan att stracka sig efter saker och forsamrar greppet. Dessutom blir det svart att
tvatta handen. Kirurgiska ingrepp dar senfasten forflyttas sa att handledsbojare istéllet
blir handledsstrackare forbattrar handpositionen, och ocksa greppet. Forlangning av
bicepssenan forbattrar rackvidden for armen, och en delning av pronator teres
forbattrar formagan att vika upp handflatan. Tummen kan ocksa med hjalp av
handkirurgi fas ut ur handflatan for att battre kunna fungera i ett grepp.

Handkirurgiska operationer gors framst fran 10 ars alder och uppat. For bra resultat
kravs intensiv traning i efterforloppet. Detta gors framst pa barn med unilateral skada
men ocksa for barn pa MACS IV och V for att underlatta hygienen.

Botulinumtoxinbehandling av framforallt biceps och tumadduktorn kan forbattra
rackvidd och grepp, men maste da kombineras med intensiv traning.

Rygg

Det ar mycket vanligt med en skoliosutveckling hos barn med GMFCS V-V, dels p.g.a.
svaghet, dels p.g.a. en obalans i muskulaturen. Ar skoliosen mjuk och redresserbar, kan
en mjuk korsett underlatta sittandet. Overstiger den s.k. Cobb-vinkeln i ryggen 40°, kan
det vara aktuellt med en operation. Syftet ar att forbéattra sittandet och lungfunktionen.
Om barnet inte opereras i tid finns risk for trycksar, smarta och forsamrad lung-
funktion. Vid tecken péa scolios rekommenderas regelbundna bedémningar av
barnortoped och ryggréntgen for denna grupp dér data ocksa foljs inom CPUP.

Neurokirurgi

Det finns tva neurokirurgiska behandlingsmetoder tillgangliga. De bygger bada pa
samma princip — grovt sett att aterskapa den reglering av alfamotorneuronet som ar
stord pa spinal niva. Vid selektiv dorsal rots rizotomi (SDR), som framforallt anvands
pa yngre barn med bilateral CP som kan ga och har god styrka, skars afferenta
excitatoriska nervfibrer permanent av dar de gar in i ryggmargen via dorsalrotterna.
Pa sa vis erhalls en permanent spasticitetsreducerande effekt. Postoperativt bor
operationen féljas av intensifierad traning med styrketraning som en viktig del.

Under senare ar har en rad langtidsstudier -varav ett par fran Sverige- publicerats, dar
patienter som genomgatt SDR foljts i 10 ar eller langre. Dessa studier visar att ocksa
efter 10 ar &r spasticiteten helt eller nastan helt borta i ben och oftast dven i hofter.
Trots detta har en mycket stor andel patienter i alla studier(6kande med 6kande
uppféljningstid) behovt ortopediska operationer. Ofta har dessa operationer varit
mjukdelskirurgi eller "kontrakturskirurgi”. Dessa fynd tyder starkt pa att spasticitet
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inte ensamt orsakar kontrakturer. Under de forsta aren efter en SDR-operation ses ofta
en viss forbattring av grovmotorisk funktion. Detta har ofta anforts som ett bevis for
forbattring efter SDR. Men barn med CP genomgar ocksa en grovmotorisk utveckling
och om man jamfor den grovmotoriska funktionen efter SDR med de nu kédnda
"grovmotoriska” tillvéaxtkurvorna, unika for varje GMFCS niva, ser man stora likheter.
Sammantaget finns idag inte bevis for att SDR leder till langsiktig forbattring av
grovmotorisk funktion.

Den andra neurokirurgiska metoden innebér att en pump som kontinuerligt avger
baklofen (se under lakemedelsbehandling for mekanism) placeras under muskelfascian
pa buken.

Fran pumpen gar en kateter under huden och in i spinalkanalen. Metoden kallas
Intrathekal baklofenpumpsbehandling eller ITB. Pumparna programmeras via en
extern programmerare och avger olika mangd baklofen vid olika tidpunkter éver
dygnet, t.ex. nar en patient har mycket spasticitet nattetid. Komplikationer med
kateteravbrott eller katetrar som kryper ut ur spinalkanalen ar relativt vanliga och
drabbar ca 20 % av patienterna. Nar pumpen opererats in sker dosjusteringar och
pafyliningar pa sarskild mottagning, dar barnneurolog eller neurokirurg ansvarar.

Aktivitetstraning

Traning som forutsatter att barnet ar aktivt

Motorisk traning sker med olika inriktning inom barnhabiliteringen. Fa omraden ar
evidensbaserade dven om det gors fler och fler utvarderingsstudier. | en nyligen
publicerad systematisk 6versiktsartikel har Constraint Induced Movement therapy
(CIMT), bimanuell traning, malinriktad traning och hemtraningsprogram lyfts fram
som omraden med tydlig evidens for god effekt. | detta vardprogram har vi valt att
beskriva metoder med positiv evidens. De bygger pa barnets egen viljemassiga aktivitet
och mal. Detta ar att rekommendera framfor dldre metoder som Bobathmetoden, som i
oversiktsartikeln ovan helt doms ut dd metoden forutom att vara verkningslds ocksa
skapar obehag for det enskilda barnet, och Konduktiv Pedagogik (Novak I et, al. 2013).
En annan vetenskaplig rapport som stdder detta har gjorts av American Academy of
Cerebral Palsy and Developmental Medicine (AACPDM) och finns att lasa pa
AACPDMs hemsida (www.aacpdm.org).

Styrketraning

Sedan knappt tva decennier har styrketraning vid CP utvarderats i en rad studier. Dessa
studier har effektivt tillbakavisat tidigare misstankar att styrketraning skulle orsaka
okad spasticitet, sa ar det inte. | de flesta studier som beskriver styrketraning anvande
man nagon form av yttre belastning i form av vikter, men dven den egna kroppsvikten
som vid cirkeltraning.

Belastningen foljer gangse rekommendationer for styrketraning hos friska. Men man
kan inte i de olika artiklarna utlasa om nagon av metoderna varit mer framgangsrik an
de andra. Ingen av dessa studier visar en tydligt positiv funktionell effekt &ven om
styrkan forbéattrats. Ingen studie pagick mer &n tre manader vilket sannolikt behovs for
att fa hypertrofi av muskeln och forbattrad funktion. Under senare ar har flera
rapporter redovisats dar unga individer med CP styrketranat regelbundet under 1-2 ar
och da successivt fatt en forbattrad funktion. Slutsatsen fran dessa sk "single case”-
rapporter ar att styrketraning sannolikt maste utforas regelbundet och under lang tid
for att kunna ge funktionell vinst. Styrketréaning bor finnas med som en del i de
sjukgymnastiska interventionerna och samplaneras med 6vningar pa aktivitets- och
delaktighetsniva efter varje barns behov och mal. Olika traningsmetoder passar for
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olika aldersgrupper. De mindre barnen kan trana i lek och dagliga aktiviteter medan
traning pa gym och med virtual reality- program ér ett lattillgangligt och "normalt” satt
att tréana for tonaringar och vuxna.

Malinriktad funktionell traning

Barnets vardagsfungerande star i centrum vid malinriktad funktionell traning. Barnen
lar sig att forflytta sig, kommunicera, kla sig och &ta sa sjalvstandigt som mgjligt.
Traningen utgar fran funktionella mal som barnen och familjerna tycker ar viktiga.
Dessa mal bor diskuteras fram och formuleras i samarbete mellan habiliteringspersonal
och familjen. Det finns malsattningsinstrument som COPM och PEGS som kan
underlatta malsattningen. Malen bor vara specifika, méatbara, uppnabara, relevanta och
tidsbegrénsade. Studier visar att barn kan vara delaktiga i att formulera egna mal fran
cirka fem ars alder. Med malen som utgangspunkt kan traningen anpassas till varje
individ utifran en analys av vilka styrkor och svarigheter man kan se nar barnet
forsoker uppna malet. Vad hindrar barnet? Finns det svarigheter med att forsta hur
uppgiften kan utforas? Muskelsvaghet? Inskrankt rorlighet? Svarigheter att samordna
rérelsen? De hypoteser som formuleras styr det satt pa vilket man ger barnet stod i att
Ova sin skicklighet i den specifika aktiviteten. Generella principer for motorisk
inlarning, dar barnet ses som en aktiv problemldsare, anvands i traningen. Denna
utfors i stor utstrackning av natverket kring barnet (mamma, pappa, personal pa
daghemmet osv.) i samarbete med olika professioner inom habilitering och/eller
barnsjukvard. Malformulering och gradering av grad av maluppfyllelse mojliggor
utvardering. Aven utvardering av traningens effekt bor goras utifran maluppfyllelse
men ocksa utifran generella beddmningsinstrument som maéter grovmotorisk kapacitet
GMFM-66) och vardagsfungerande (PEDI) rekommenderas. Utfallsmatt bor valjas
utifran typ av mal. Det finns god evidens for att malfokuserad tréning ger forbattrad
funktion och formaga till egenvard (self care”).

Forbattrad handfunktion

Idag finns tydlig evidens for specifik handtraning med bimanuella handtranings-
program och program som framst fokuserar pa en hand t.ex. Constraint Induced
Movement Therapy (CI terapi). Datatréaning och virtual realityprogram blir allt
vanligare. Typiska fardighetstraningsprogram ar till exempel skriva och rita och
formagan att anvanda datorer. Cl-terapi innebér att barnen formas anvanda sin
hemiplegiska hand genom att den "basta handen” forses med en handske eller bandage
under 1-6 timmar/dag under en behandlingsomgang pa ca 6v. Under denna tid
stimuleras anviandandet av den sémre handen. Behandlingsresultat har setts vid flera
olika typer av CI -traningsstudier och effekten kvarstar i uppemot ett ar efter avslutad
behandling. Denna metod gor det mojligt att uppna massiv och frekvent traning och
detta gor att barnen kan forandra sitt sitt att anvanda den hemiplegiska handen.
Behandlingen verkar kunna genomforas och har effekt pa saval yngre som &ldre barn.

De modeller som anvants i barnhabiliteringen har modifierats utifran metoder som
utvecklats for vuxna vilket ar av stor vikt for dess genomforbarhet. Bimanuell tréaning
har visat sig vara lika effektiv som Cl-terapi vid samma traningsintensitet. Det verkar
som forandringarna ar mer relaterad till intensitet &n metod. Det styrks ocksa av att
dataspel/traning och virtual reality som anvands med hdg intensitet verkar ge
funktionsforbattringar. Fardighetstraning som att skriva, rita, klippa och andra viktiga
finmotoriska aktiviteter &r vanligt forekommande men oftast studerat i studier med
malinriktad traning med gott resultat. For att uppna 6nskade resultat visar klinisk
erfarenhet att en aktivitetsanalys bor genomforas och uppgiftens komplexitet
analyseras i forhallande till barnets forméaga. Darefter géller principer for motoriskt
larande och vikten av repetition aven pa detta omrade. Malen for vad barnen kan
uppna ar starkt relaterade till MACS niva.
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Anpassning av miljon

Anpassning av miljon ar ett mycket stort och viktigt omrade for barn med
funktionsnedsattningar. En nyligen genomférd storre studie visar att miljorelaterade
insatser ger lika god effekt som direkta insatser till barnet. Miljérelaterade insatser
innefattar allt fran lagar om tillganglighet och diskussioner om delaktighet pa nationell
niva till enkla hjalpmedel i hem och skola.

Samverkan kring behandling

Barnneurolog och barnortoped bedémer behov av ortoser och lokal
injektionsbehandling.

For barn med mer uttalad problematik eller gangare med bilateral CP dar en mer
permanent losning pa tonusproblematiken 6nskas, finns idag pa manga universitets-
kliniker s.k. "spasticitetsteam”. Spasticitetsteamen ar multiprofessionellt sammansatta
team dar vanligtvis neurokirurg, barnortoped, barnneurolog, sjukgymnast med specifik
spasticitetskompetens, sjukskdterska med ansvar for baklofenpumpsverksamhet och
ortopedingenjor ingar.

Till dessa team remitteras barn for bedomning, ofta med fragestallning; intrathekal
baklofenpump, selektiv dorsalrots rizotomi eller ibland fér bedémning av
rorelsenedsattningen.

Till besdket kallas &ven PAL(patientansvarig lakare) och ordinarie habiliterings-
sjukgymnast och/eller arbetsterapeut.

For en kontinuerlig behandling ansvarar ofta lokala habiliteringsteam. Den férsta
behandlande kontakten for barn med CP &r oftast sjukgymnasten pa habiliteringen.
For barn med uttalade symtom och svarigheter fran 6vre extremiteter finns likartade
mottagningar dar handkirurg, arbetsterapeut och ortopedingenjor pa universitets-
sjukhuset tillsammans med habiliteringsarbetsterapeut gor multiprofessionella
beddmningar och rekommendationer.

Hur gar det utan behandling?

For barn och ungdomar med CP finns liten vetenskaplig dokumentation om
naturalférloppet. Eller med andra ord; vi vet egentligen inte vad som hander om
personer med CP helt skulle sakna behandling for sitt motoriska funktionshinder
eftersom detta har ansetts oetiskt. Fran utvecklingslander vet vi att barn med svara
CP-skador kan "gébmmas undan” pa barnhem och dar utveckla fixerade felstallningar 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 ungdomar i vart land utvecklar svara
felstallningar 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 ar ett uppfoljningsprogram for barn och ungdomar med CP. Sedan 2005 ar
CPUP av Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) utsett till
Nationellt kvalitetsregister och samtliga regioner och landsting i Sverige deltar. CPUP
startades i Skane och Blekinge 1994 som ett samarbetsprojekt mellan barnortopedin
och habiliteringen med malsattningen att férhindra uppkomsten av svara kontrakturer
och hoftluxationer genom systematiska och regelbundna uppféljningar under hela
uppvéaxten av alla barn med CP. Barnens grovmotoriska funktion, handfunktion,
ledrorlighet och muskeltonus mats och dokumenteras en gang i halvaret. Dessutom
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réntgas hofterna varje ar. Data fors in i en stor nationell databas dar individuella
kurvor visar det enskilda barnets forandring dver tid. Pa sa satt kan tidiga tecken till
forsamring identifieras och behandling anpassas.

Fran 10 ars utvarderingar av material fran CPUP-s databas har man 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 p.g.a. for
korta muskler och senor minskat sedan programmet inférdes. Under senare ar har vi
ocksa fatt okad kunskap om vad det kan innebara att vara vuxen och ha diagnosen CP.
Ett livsperspektiv ger mojlighet att avgora vad som ar viktigt i behandlingen under
barn- och ungdomsaren och om vissa problem kan férebyggas. Vi har bland annat fatt
kunskap om hur gangfunktionen andrar sig med 6kad alder. Nagot farre an halften av
de vuxna som gar med eller utan hjalpmedel som barn, far forsamrad gangfunktion nar
de blir aldre och en av tio slutar helt ga. Det &ar ofta de som lart sig ga sent. Vanliga
orsaker till nedsatt gangférmaga ar spasticitet, smartor, knaproblem och brist pa
anpassad fysisk traning. Vilken typ av sjukgymnastik man har som barn verkar ha
betydelse for om man &r fysiskt aktiv som vuxen. Fysiskt aktiva personer har oftare fatt
sjukgymnastik dar man lagger 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 tdnkande kan vara nedsatt, ibland av sadan grad att barnet
uppfyller kriterier for en utvecklingsstorning, ibland kan svarigheterna beskrivas som
"svag begavning”, d.v.s. begavning i nedre normalvariationen. Andelen med samtidig
intellektuell funktionsnedsattning varierar utifran typ av cerebral pares, utbredning
och svarighetsgraden av skadan i centrala nervsystemet. En vastsvensk epidemiologisk
studie fran 2006 av cerebral pares hos barn visar att alla barn med tetraplegi har en
svar utvecklingsstorning. Andelen med utvecklingsstérning bland barn med hemiplegi
var 17 %, bland barn med diplegi 49 %, dyskinetisk CP 62 % och ataxi 50 %. | en separat
studie av barn med dyskinetisk CP visades att endast 10 av 48 barn hade tal (dysartri)
medan 38 hade anartri.

En annan studie fran Véastsverige analyserade talférmagan hos barn med olika typer av
CP. Studien visar att ungefar en tredjedel av barnen inte hade nagot tal, ungefar
ytterligare 20 % hade en storning av talet och hos ungefar halften av gruppen forelag
ingen talstérning. Forekomst av utvecklingsstérning var starkt associerad med nedsatt
formaga till talat sprak.

En ojamn kognitiv profil ses hos manga med cerebral pares, sarskilt vid diplegi eller
bilateral spastisk pares. Den ojamna kognitiva profilen hos den gruppen innebéar battre
sprakligt fungerande jamfort med icke-sprakligt fungerande. En del barn med CP kan
ha specifika problem med tankandet som reglerar formagan till socialt samspel, ibland
av sadan grad att ett autismspektrumtillstand foreligger.

En populationsbaserad islandsk studie belyser den ojamna kognitiva profilen med
béattre spraklig formaga jamfort med icke-spraklig formaga hos barn med bilateral
spastisk CP. Studien patalar risken att barnens kognitiva styrkor kan maskeras av de
motoriska begransningarna.

Orsak

Natverk av nervceller i hjarnan utgor grunden for ett fungerande nervsystem. Cerebral
pares, som utifran terminologin ar definierad som en motorisk funktionsnedséttning,
innebar ofta att ocksa kognitiva funktioner &ar paverkade. Skadan vid cerebral pares kan
uppsta under olika faser i hjarnans utveckling och engagerar darmed olika strukturer i
hjarnan — cortex, subcortikala omraden, basala ganglier, periventrikular vit substans
och lillhjarnan. Detta medfor att funktionsbilden varierar i gruppen med cerebral
pares, bade vad galler motorisk och kognitiv paverkan. En vidare syn rérande definition
och klassifikation av cerebral pares har ingaende diskuterats; dels 2004 i Bethesda,
USA och i en uppfdljande rapport (2007). | rapporten diskuteras de strukturella
avvikelserna i hjarnan i relation till funktionspaverkan; t.ex. betydelsen av vit
substansskada for uppkomst av kognitiva och visuella funktionsnedséattningar, att den
kognitiva/beteendemassiga problematiken vid hemiplegi kan vara betydande trots
relativt lindrig motorisk funktionspaverkan och betydelsen av utbredda skador i gra
substans som underlag for svar generell kognitiv funktionspaverkan. Carlsson och
medarbetare (1994) studerade barn med hoger- och vanstersidig hemiplegi och kunde
visa att bada grupperna hade paverkan pa ickeverbala kognitiva funktioner och
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diskuterade hjarnans formaga till funktionell reorganisation av kognitiva, inklusive
sprakliga funktioner.

Symtom

| definitionen av cerebral pares anges nu att de motoriska funktionsnedsattningarna
ofta atfoljs av avvikelser i sinnesuppfattning, perception, kognition, kommunikation,
beteendeavvikelse och av epilepsi. De olika kognitiva funktionsnedsattningarna kan
vara paverkade primart av samma anledning som motorikstorningen, men ocksa
sekundart, d.v.s. som en konsekvens av aktivitetsbegransningen, som pa olika satt
forsvarar inlarning och mojligheten att forvarva erfarenhet via sinnen.

Andelen barn med cerebral pares och kognitiv nedsattning varierar med typ av
CP relaterad till skadeomrade/n och andelen med kognitiv nedsattning 6kar om barnet
ocksa har epilepsi.

En intellektuell funktionsnedsattning, som innebar svarigheter med teoretiskt
tankande klassificeras med ett psykometriskt 1Q-matt och ett kriterium som mater
vardagligt/adaptivt fungerande. Utvecklingsstorning/intellektuell funktions-
nedsattning av olika grad; lindrig, mattlig till svar och djup, definieras utifran 1Q
understigande cirka 70 och barnets adaptiva fungerande definieras enligt DSM-5
(2013). Kognitiv funktionspaverkan kan ocksa uttryckas i beteendet. Barn med CP kan
ha svarigheter med socialt samspel, ibland av den grad att kriterier for ett
autismspektrumtillstand uppfylls. Studien av Nordin och Gillberg (1996) pavisade att
10 % av barn med cerebral pares hade ett autismspektrumtillstand.

Kognitiva svarigheter relaterade till problem med uppmarksamhet/koncentration,
rastléshet och impulsivitet ar val dokumenterade. | uttalad grad och om specifika
kriterier uppfylls kan symtomen stamma med Attention Deficit Hyperactivity Disorder
(ADHD). Kognitiva, exekutiva svarigheter kan uttryckas i bristande flexibilitet och i
bristande arbetsminne. Ofta finns ocksa svarigheter med kanslomassig reglering som
kan resultera i att barnet lattare far utbrott.

Andra beteendemassiga problem som kan férekomma ar smnstdrning, dngslan och
oro. Selektivt matintag kan vara relaterat sarskilt till autismspektrumtillstand.

Utredning

Utredning av kognitiva svarigheter sker i team inom habiliteringsverksamhet.
Psykologens utredning &r avgorande for att faststalla om barnet har en
utvecklingsstorning/intellektuell funktionsnedsattning. Likasa ar det psykolog-
utredningen som kan pavisa den ojamna kognitiva profilen, till exempel med
betydande svarigheter nar det galler visuella/kognitiva uppgifter, som manga barn
med CP har.

Vid sarskilda nyckelaldrar gors bedomning av barnets kognitiva funktioner
enligt nedan:

Arligen

Vid habiliteringsplanering ges information om innehall i foraldrautbildning (se nedan)
och erbjudande om stdd av psykolog.

18 man — 2 ar
Erbjudande ges om fordldrautbildning, som omfattar information om psykisk hélsa hos
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barnet, barns utveckling vid funktionsnedsattning, avvagning mellan lek och tréning,
foraldrarollen och information ges om fordldra- och syskongrupper. Den tar upp
krisbearbetning och vilket stod som finns for foréaldrar. Information ges om att det kan
foreligga olika slag av kognitiva svarigheter vid cerebral pares och om mojligheter till
narmare utredning om barnet uppvisar beteendeavvikelser/problembeteenden.

5—-5%ar

Infor skolstart ges information till fordldrarna om vikten av att bedéma om barnet har
kognitiva svarigheter; t.ex. inlarningssvarigheter till foljd av problem med teoretiskt
tankande eller en patagligt ojamn begavningsprofil. En utredning kan ocksa belysa om
barnet har svart med visuell och auditiv perception, tal-sprak-kommunikations-
svarigheter, uppmarksamhets- och uthallighetsproblem, bristande flexibilitet i
tdnkandet, nedsatt processhastighet/arbetstempo eller ojamn och varierande dagsform.
Begavnings- och psykologutredning ska erbjudas alla barn i denna nyckelalder. Barnets
habiliteringslakare samarbetar med psykolog och 6évriga i habiliteringsteamet —
pedagog, logoped, arbetsterapeut och sjukgymnast — och tar stallning till ev.
tillkommande funktionsnedsattningar, som t.ex. uppmarksamhetsstérningar (ADHD),
autismspektrumtillstand och utvecklingsstorning/intellektuell funktionsnedséttning.

Psykologen viljer bedomningsinstrument utifran det enskilda barnets forutsattningar,
dess utvecklingsniva och formaga att medverka vid bedémningen. De bedémnings-
instrument som finns att tillgad omfattar savéal verbala som icke-verbala delar, och
innebar att de allra flesta barn kan utredas. Exempel pa aktuella bedomnings-
instrument i denna aldersgrupp ar WPPSI-111, Griffiths” utvecklingsskalor, Merrill-
Palmer-R, Leiter-R, NEPSY, Ravens matriser, VMI, MVPT, WISC-1V och NIMES. |
testsituationen bor psykologen sarskilt notera formaga och variationer i uppmaéarksam-
het, avledbarhet, motoriska begransningar for utférande, perception - sarskilt
synbeteende, minne, simultankapacitet, tempo, bristande uthallighet, uttréttbarhet,
ojamn och varierande dagsform, strategier vid problemlésning och kompensatoriska
formagor. En signifikant lagre performance-1Q, jamfort med resultaten pa testets
sprakliga del bor alltid leda till misstanke om specifika visuella och kognitiva
svarigheter, cerebral visual impairment, (CV1), hjarnsynskada. Férutom bedémning av
syn/synfunktion behoéver barnet da ocksa bedomas strukturerat avseende
syntolkningssvarigheter.

9 ar

Tidigare diskreta kognitiva svarigheter kan nu med 6kande krav och abstraktionsniva i
skolarbetet bli tydligare. Barnets svarigheter och behov kan pa nytt behtva kartlaggas
och belysas for skolpersonal och foraldrar. Psykologen tar stallning till om uppféljande
utredning av barnets kognitiva funktioner behdvs. Anpassad information om
utredningsresultatet lamnas ocksa till barnet. Med tanke pa att barn i 9-arsaldern
borjar reflektera alltmer 6ver sig sjalva och jamfora sig med andra barn i samma alder,
uppstar for manga barn med funktionsnedséattning just vid denna period vad som
brukar benamnas "en 9-arskris”. Darfor bor ocksa barnets psykiska valmaende belysas,
och barnet och foraldrar stottas och informeras om identitetsutveckling och sjélvbild.
Fornyad bedéomning av psykolog, i samarbete med habiliteringslédkare och dvriga i
habiliteringsteamet, kan behdvas inte enbart for att kartlagga eventuell samtidig
utvecklingsstorning/intellektuell funktionsnedsattning eller avvikande begavnings-
profil, utan ocksa avseende forekomst av uppmarksamhetsstorningar (ADHD) och
autismspektrumtillstand. Lakarens uppgift ar ocksa att i intyg, t.ex. till forsakrings-
kassan, ange dessa adderande funktionsnedséttningar. I manga fall kan en
funktionsnedsattning drabbande kognitiva/beteendemassiga funktioner innebéra
storre problem i vardagen &n sjélva rorelsehindret. Exempel pa aktuella bedomnings-
instrument i denna aldersgrupp ar WISC-1V, Leiter-R, NIMES/NEPSY, Ravens
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matriser, D-KEFS, VMI,MVPT, Becks ungdomsskalor alternativt intervju enligt ”Jag
tycker jag ar”.

12 ar

Infor hogstadiet kan en fornyad psykologbedomning behovas, utifran tidigare
utredningar och barnets aktuella situation. Pubertet och tonarstid aktualiserar
identitetsutveckling, sjalvbild och sjalvstandighet. Individuell samtalskontakt for
tonaringen kan bli aktuell. Barnets utveckling féljs aven av barnets habiliteringslakare
enligt vad som tidigare angivits. Det ar viktigt med samarbete mellan psykolog, lakare
och dvriga i habiliteringsteamet och att information fran skolan nar habiliteringsteamet
sa att eventuella koncentrationssvarigheter och beteendemassiga problem hos barnet
uppmarksammas.

15 ar

Begavnings- och neuropsykologisk utredning gors vid kvarstaende fragor kring
kognitiva svarigheter/begavningsniva infor gymnasiet. Transition — stod i
vuxenblivandet ges, bade till tonaringen och foraldrarna.

Behandling

Cerebral pares innebar en bestaende funktionsnedsattning och for varje barn maste
kartlaggning ske utifran den individuella funktionsbilden. Information om hur barnet
fungerar kognitivt behdver komma foraldrar och forskolan/skolan till del sa att
bemotande, forhallningssatt och pedagogik kan anpassas efter barnets forutsattningar
och behov. Barnet behover foljas upp over tid, se avsnitt om "nyckelaldrar”.
Behandling, rad och stod foljer habiliteringsprinciperna med medicinska, psykologiska,
pedagogiska och sociala insatser.

Medicinering kan bli aktuell for barn med betydande koncentrations-/uppmark-
samhetssvarigheter — med eller utan symtom pa éveraktivitet/impulsivitet (ADHD).
Se regionalt vardprogram ADHD, utvecklingsstérning och autism-spektrumtillstand
hos barn, ungdomar och vuxna (under arbete) www.viss.nu.

Konsekvenser och rad

Kognitiva svarigheter ar manga ganger osynliga. Foraldrar och larare behéver fa
information om vilken typ av svarigheter barnet har for att kunna anpassa kravniva,
bade pedagogiskt och pa andra satt, for att underlatta barnets vardag.
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Kommunikation

Forekomst

Barn med cerebral pares (CP) har ofta tal-, sprak- och kommunikationsproblem. I en
rapport fran CP-registret i Vastaustralien ar 20 % utan tal. | en norsk studie har 37 %
av barn med CP otydligt tal (dysartri) eller inget tal (anartri). Grav sprakstorning
forekommer hos 2-3 % av befolkningen. Mer &n 60 % av dessa har andra intellektuella
och/eller neuropsykiatriska 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 eller bristande koordination mellan dessa. Kognitiv niva och barnets
formaga till och intresse for samspel, bidrar ocksa.

Utredning

Alla barn genomgar kommunikations- och sprakscreening med formaliserade
observationer pa BVC, kompletterade med foraldrafragor. 2,53 ar vid screening ar
optimalt (se checklistan nyckelaldrar). For barn med svarigheter bor en mer
omfattande utredning av tal, sprak, kommunikation och kognition genomforas. Dartill
kan oralmotoriken behdéva kartlaggas, t.ex. med NOT-S (Nordiskt Orofacialt Test
Screeningversion) fran 3-ars alder. Horseln ska kontrolleras. Foraldrar och andra som
kanner barnet val har ofta mycket god kunskap om barnets formaga och majligheter till
kommunikation. Detta ar en viktig grund fér utredning och intervention. Utredningen
kan behova upprepas da barnet utvecklas sprakligt och kommunikativt.

Klassifikationer av tal (Viking Speech Scale) och kommunikation (Communication
Function Classification System, CFCS) har nyligen publicerats. Samband mellan
kommunikationsformaga/talférmaga, motorisk och kognitiv formaga samt
neuroradiologiska fynd har pavisats.

Behandling

Tidiga insatser

Tidiga insatser med inriktning pa kommunikation &r viktiga for samspelet mellan
foraldrar och barn med kommunikationssvarigheter, liksom for barnets fortsatta
kognitiva, sprakliga och kommunikativa utveckling.

Tal- och spraktraning

Saker effekt av tal- och spraktraning har inte visats hos barn med CP, dock har man sett
en positiv trend i en Cochranerapport och mer forskning rekommenderas. Aktuella
riktlinjer for behandling av tal hos barn och ungdomar med CP aterfinns

pa www.habiliteringschefer.se

Las- och stavningsformaga hos barn med CP paverkas negativt om barnet inte har
nagot tal. Darfor ar insatser kring alternativ och kompletterande kommunikation
mycket viktiga.
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Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK)

AKK innebar att man kompletterar eller erséatter ett bristfalligt tal eller sprak. Barn och
ungdomar i behov av AKK kan behova stod for att uttrycka sig och/eller forsta talat
sprak. AKK kan besta av gester och mimik, tecken, konkreta foremal, fotografier, bilder,
skrivna ord, talapparater, surfplattor och datorer. Foér att AKK ska fungera kravs en
lyhérd omgivning och kunskap hos samtalspartners om hur man kommunicerar med
barn och ungdomar som har kommunikativ och kognitiv funktionsnedséattning.
Kunskap om olika metoder och hjalpmedel behovs ocksa. All AKK-intervention ska
utga fran det enskilda barnets/ungdomens behov och méjligheter och ska utformas
tillsammans med foraldrarna. Tidiga insatser i barnets naturliga milj6 ar viktiga.
Aktuella riktlinjer for tidig kommunikationsintervention aterfinns

pa www.habiliteringschefer.se

Nagra ord om tecken

Tecken som AKK (TAKK) &r ett av de vanligaste kommunikationssatten bland personer
i behov av AKK. Man skiljer pa teckensprak och TAKK. Teckensprak ar ett eget sprak
med egen grammatik som anvéands av och tillsammans med personer med horsel-
nedsattning. Med TAKK anvands tecken tillsammans med tal pa ett satt som stodjer tal
och sprak. Man tecknar ord som &r centrala med tanke pa meddelandet, sa kallade
nyckelord. En del barn med CP anvénder tecken medan andra kan ha for stora
motoriska hinder for att sjalva teckna. Det hindrar dock inte att omgivningen tecknar
med barnet. Taltempot blir lAngsammare och budskapet forstarks.

Nagra ord om bilder

Fotografier, Widgit, PCS (Picture Communication Symbols), Nilbilder och Piktogram ar
nagra exempel pa vanligt forekommande bildsystem. Idag finns ocksa “friare” bilder
som man kan ladda ner till sin dator och anvanda utan speciell programvara
(www.bildstod.se och www.pictoselector.com). Bilder har ofta en dubbel funktion; dels
fungerar de som stod for minne, forstéelse och struktur, dels for att barnet/ungdomen
ska kunna uttrycka sig pa ett sa sjalvstandigt satt som mojligt.

Nagra ord om Bliss

Bliss ar ett system dar ord och begrepp representeras av grafiska bilder i stallet for av
bokstaver. Vissa blissord ar bildlika, andra ar ideografiska eller internationellt kdnda.
Blissystemet innehaller manga begrepp vilket gor att det gar att bilda langre yttranden
och meningar, men det kan ocksa anvéandas for att uttrycka mycket med bara en bild.
Det finns 6ver 5 000 blissord (www.blissymbolics.org/index.php/sv/).

Kommunikationshjalpmedel

Det finns en mangd olika lag- och hogteknologiska kommunikationshjalpmedel och
styrsétt t.ex. kommunikationskartor och kommunikationsbdcker, kommunikations-
pass, pratapparater med digitalt eller syntetiskt tal, smarta telefoner, surfplattor,
datorer och programvaror. Man kan peka pa en kommunikationskarta med handen,
pannpinne, med 6gonen eller med laserlampa, allt efter individuella foérutsattningar
och behov.

Kombination av metoder

Olika alternativa och kompletterande kommunikationssatt anvands ofta sida vid sida.
Bilder kan anvandas i kombination med teckenkommunikation. Teckenanvandning
kan gora inlarningen av grafiska symboler lattare och tvartom. Att kombinera olika
kommunikationsmetoder stoder tal- och sprakutvecklingen och det ar viktigt att barnet
far tillgang till kommunikationsstodjande atgarder sa tidigt som mgjligt.
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Forutsattningar for kommunikation

For att AKK ska fungera for barn med svara funktionshinder ar det mycket viktigt att
sittstallningen ar optimal. Overlag galler att samarbete mellan olika professioner inom
habiliteringen ar viktigt for att sakerstélla mojligheter till god kommunikativ utveckling
och delaktighet fér barn och ungdomar med CP och deras familjer.
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Nutrition och tillvaxt

Forekomst

Nutritionsproblem med dalig tillvaxt &r vanligt hos barn med CP. Men &aven 6vervikt
kan ses.

Uppfoljning av barn med CP och GMFCS I11-V har gjorts av The North American
Growth in Cerebral Palsy Project (NAGCePP) (www.healthsystem.virginia.edu/
Internet/NAGCePP/home.cfm). Den visar lagre tillvaxt an normalt, samt en plata
prepubertalt dar man vanligen ser en tillvaxtspurt. Man har valt att inte rekommendera
dessa kurvor som norm p.g.a. risken att legitimera malnutrition.

En svensk uppféljning visar att 56 % av barnen mellan 4 och 13 &r med dyskinetisk CP
har en vikt under 2SD d.v.s. tva kanaler under den normala forvantade vikt-
utvecklingen pa tillvaxtkurvan och 28 % av barnen med bilateral spastisk CP. I en
annan svensk studie undersoktes 90 barn med CP av alla undergrupper i dldrarna
1,518 ar vid ett tillfalle avseende bl.a. vikt. Gruppmedelvardet for vikt var ocksa déar
under det normala.

Orsak

Barn med cerebral pares har ofta oralmotoriska svarigheter och dysfagi, ibland
kombinerat med ett 6kat energibehov p.g.a. muskelspéanningar/spasticitet. Detta kan
leda till tillvéxtavvikelser sdésom undervikt och kortvuxenhet. Det finns sannolikt flera
orsaker till den daliga tillvéaxten hos barn i denna grupp och alla &r inte kanda.
Undernaring ar dock en betydande orsak till dalig tillvaxt. Barn med svar CP och
gastrostomi har battre 1angd- och viktutveckling &n de utan gastrostomi.

Det finns aven barn med svar CP som har hégre andel kroppsfett i forhallande till
muskler och skelett an friska barn, vilket kan bero pa bade 1ag energiatgang och
langsam metabolism, varfor det finns en potentiell risk for évergddning nar de far
gastrostomi. Detta féorekommer &ven hos barn med vissa syndrom. Darfor ar det viktigt
att dietist ar inkopplad och féljer energiintaget.

Utredning

Langd och vikt skall matas enligt BVC:s rutiner de forsta tva aren, darefter en gang per
ar och oftare vid behov. Standardkurvor bor anvéandas. Se forslag till nyckelfragor i
checklistan.

Tank pa att utreda eventuella fodoamnesallergier!

Oralmotoriska hjalpmedel for forbattrat atande finns i avsnittet om oralmotorik samt
Mun-h-centrums hemsida (http://www8.vgregion.se/mun-h-center/index2.html)

Exempel pa oralmotoriska test:
e SOMA (Schedule for oral motor assessment (9-24 man alder)

e NOT-S Nordiskt orofacialt test, screeningversion (3-100 ar)
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Behandling

Det ar mycket viktigt att tidigt identifiera och behandla undernaring/dalig tillvaxt for
att optimera aven hjarnans tillvaxt. Flera studier visar att undernaring hos barn ocksa
paverkar kognitionen. Information till féraldrar som har barn med 6kad risk for
undernéring, bor ges tidigt. Om man da patalar att barnet kanske inte kommer att ha
forutsattningar for att 4ta pa ett normalt satt men att det finns alternativa satt att ge
barnet mat pa, minskar skuldbelastningen hos foraldrarna som da har lattare att
acceptera gastrostomi om detta skulle bli nédvandigt. Berakning av adekvat
energiatgang och naringsintag bor goras tillsammans med dietist.

Om oralt intag ar otillrackligt for en tillfredsstallande tillvaxt eller om det ar forenat
med sa stora svarigheter, t.ex. att det tar orimligt 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 lungkomplikationer.

Utredning och indikationer for enteral nutrition

Innan enteral nutrition pabdrjas bor den oralmotoriska funktionen bedémas av
logoped.

Vid framfor allt misstankar om aspiration (tecken pa det kan vara obstruktivitet,

Okad slemmighet, kronisk hosta) kan en video-fluoroscopi ge viktig vagledning om
forandringar av sitt- eller huvudstallning vid maltiden eller andrad konsistens av maten
kan ge tillracklig férbattring av aspirationsproblemet. Enteral nutrition kan tillféras
antingen via nasogastrisk sond, gastrostomi eller jejunostomi. For att ge barn och
familj mojlighet att utvardera enteral nutrition kan nasogastrisk sond anvandas i
inledningsskedet, dock hogst i 3 manader. Hos spadbarn kan den i undantagsfall
anvandas nagot langre, dock hogst 6 manader. For barn med en dalig ventrikeltomning
och p.g.a. detta svarbehandlad gastro-oesophagal reflux, kan nasojejunal sond
alternativt jejunostomi vara att foredra. Savida barnet inte aspirerar bér man
uppmuntra barnet att ha kvar ett oralt intag, med den enterala tillférseln som ett
komplement for att tillgodose totalméngden. Fér barn som inte har uttalad GER

eller langsam ventrikeltomning bor bolusmatning dagtid efterstravas.

Matdropp med hjélp av droppaggregat eller pump ges framférallt vid krdknings-
benagenhet eller om man ocksa maste ge nutrition nattetid for att komma upp till
tillrackligt naringsintag. All nutrition som ges direkt till tunntarmen maste ges via
pump for att undvika dumpingbesvar. | samrad med dietist anvands aldersanpassade
naringsldsningar och hansyn tas till eventuella allergier eller fédodmnestverkanslighet.

Hur gar det utan behandling?

Risken for undernaring med dartill hdrande komplikationer 6kar om barnet inte far
adekvat naring. Undernéring leder till bristsjukdomar, dalig lakningsformaga, trotthet,
koncentrationssvarigheter, forsamrad intellektuell formaga, minskad uthallighet,
samre livskvalitet, benskorhet och frakturer (minst 4 % per ar vid mattlig till svar CP),
forsamrad grovmotorisk formaga méatt med Gross Motor Function Measure (GMFM)
och 6kad spasticitet.

Underviktiga barn med CP har lagre delaktighet i skola, habilitering m.m. medan
forbattrad hélsa och 6kad delaktighet har rapporterats hos de som ar béattre nutrierade,
samt farre medicinska problem.
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Gastrostomi kan medféra en del komplikationer som:

Granulom kring gastrostomin
Lokal infektion

Krakningar

Lackage

Gastroduodenal obstruktion

"PEG vandring” med peritonit. Upptrader hos barn med uttalad svaghet i
bukmuskulaturen.

Allvarliga komplikationer ar ovanliga savél vid sjalva anlaggandet som vid langtidsupp-
foljning. Det ar ovanligt att tidigare ej forekommande gastrooesophagal reflux uppstar
till foljd av att barnet far gastrostomi, daremot kan krakningar uppkomma om en for
stor mangd och/eller for energirik sondnéring ges. Man rekommenderar inte
profylaktisk refluxkirurgi i samband med anldggning av gastrostomi.
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Munhalsa

Forekomst

Problem fran munhala och téander ar vanliga, t.ex. bettavvikelser som horisontellt
Overbett.

Orsak

Orsakerna ar mangfacetterade. Bland annat kan hyper- och hypotonus i tugg- och
ansiktsmuskulatur, lappar och tunga paverka bettutvecklingen, liksom munhygien,
matsituation, artikulation och tandbehandling. Tungan pressas ofta kraftigt mot
tanderna vid svaljning. Detta, kanske i kombination med en svag muskulatur i
Overlappen, orsakar en framskjutning och spridning av framfor allt framtanderna i
overkéken. Dessa tander blir da lattare utsatta for trauma vid framstupa fall. Vid
overkéanslighet for beréring i munhalan forsvaras daglig munvard och tandvard.
Kvéljningsreflexen kan vara uttalad. Detta leder da till 6kad plackmangd och darmed
gingivit.

Langvariga maltider och frekvent naringstillférsel genom munnen kan innebéra lang
sockertid och 6kad kariesrisk. Matrester kan ligga kvar i munnen och vara svara att
avlagsna med tungan. Viss medicinering kan ge orala biverkningar.

Symtom

Karies till foljd av dalig munvard, tandgnissling med tandslitage liksom dalig andedrakt
ar vanligt.

Utredning och behandling

Tidig munhalsoinformation som ges pa BVC forutsatter att familjen besoker barna-
vardscentralen. Ett barn med CP bor tidigt, forslagsvis nar de forsta primara tanderna
erupterar eller nar barnet &r 1 ar, remitteras av habiliteringslakaren till barntandvards-
specialist eller annan av landstinget/regionen rekommenderad tandlakare med
fordjupad kunskap om diagnosen. Denne kontaktar en kollega i barnets hemort for att
ta hand om de arliga munhalsokontrollerna och formedlar samtidigt den information
som behdvs for ett hogkvalitativt omhandertagande i tandvarden. Ett individuellt
utformat profylaxprogram ska finnas i den odontologiska terapiplanen fran
forskolealdern och uppdateras arligen. Férebyggande atgarder syftar till att motverka
karies och gingivit.

Rad
Fraga om tandstatus och tandlakarkontakt vid varje besok, ge allmanna rad om
tandhygien.
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Gastrointestinala besvar

FOorekomst/symtom

Besvar fran mag-tarmkanalen ar mycket vanliga hos bade friska barn och barn med CP.
Hos barn med CP kan symptom fran mag-tarmkanalen vara svartolkade. Vid langvariga
eller terkommande besvar fran mag-tarmkanalen bor underliggande sjukdom
uteslutas och behandling med lakemedel 6vervagas. JAmfort med friska barn besvaras
barn med CP betydligt oftare av gastroesofageal reflux och férstoppning. Till viss del
kan besvéaren forklaras av mindre samordnad tarmmotorik som en f6ljd av nedsatt
styrning av mag-tarmkanalen fran hjarnan och ibland &ven av en primar stérning i
tarmens nervsystem. Okad spanning i bukmuskulaturen och begréansad rérlighet ar
bidragande orsaker till varfor gastroesofageal reflux och forstoppning &r vanliga i

denna patientgrupp.

Gastroesofageal reflux

Gastroesofageal reflux (GER) definieras som passage av magsacksinnehall upp i
matstrupen.

Tillstdndet benamns gastroesofageal refluxsjukdom (GERD) om aterflodet ger upphov
till besvarande symtom eller pavisbara komplikationer fran matstrupe, munhala eller
luftvagar. I normala fall forhindrar nedre esofagussfinktern att magsacksinnehall far
upp i matstrupen. Vanligaste orsaken till GERD éar en stord reglering av nedre
esofagussfinktern.

Orsaken till ringmuskelns nedsatta funktion ar oftast oklar och kan sallan férklaras av
nagon pavisbar mag-tarmsjukdom. Under de forsta levnadsaren yttrar sig GER oftast
som krakningar. De flesta friska barn kraks dagligen under delar av spadbarnsaret.
Krakningsbenagenheten har forsvunnit hos de flesta barn vid 18 manaders alder men
aterkommer ofta under de foljande aren i samband med infektioner. GER yttrar sig hos
aldre barn och ungdomar, oftast som sura uppstétningar och bréstbranna. Barn och
ungdomar med CP besvaras ofta av GERD. Orsaken till detta ar ofta daligt samordnad
motorik i mag-tarmkanalen i kombination med 6kad eller varierande tonus i
bukmuskulaturen. Hos barn vars CP kompliceras av felstallningar i ryggraden kan
behovet av stodkorsett 6ka buktrycket och forsdmra GER-problematiken.

Matningssvarigheter och krékningar kan vara de forsta symtomen pa en neurologisk
skada.

Vanligen ger GER endast upphov till symptom som sura uppstotningar och krakningar
men allvarliga komplikationer som sarig inflammation i matstrupen (sarbildande
esofagit) och lungsjukdom kan tillstota. Barn och ungdomar med CP har en 6kad risk
for att utveckla sarbildande esofagit delvis p.g.a. den 6kade benagenhet for GER men
ocksa da de kan ha nedsatt svaljningsformaga vilket leder till forsamrad rensning av
magsaft fran, och minskad salivbuffring i matstrupen.

Barn och ungdomar med CP har &ven en 6kad risk for GER -orsakad kronisk lung-
sjukdom da de ibland har samre skyddsreflexer for luftvagarna och riskerar att svalja
ned, aspirera magsaft i lungvavnaden. Det &r av yttersta vikt att tidigt identifiera
symtom pa detta och for att darmed kunna ge optimal behandling med lakemedel eller
kirurgi (se nedan) for att om mgjligt forhindra komplikationer.
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Utredning

For smabarn med krakningar och aldre barn och ungdomar med sura uppstétningar
och brdstbréanna utan andra avvikande symptom, racker oftast anamnes och kropps-
undersdkning for att stélla diagnos och utesluta komplikationer. Vid oklar anamnes
kan en 24-timmars pH-métning i matstrupen avfarda eller starka misstanken om
GERD. En normal pH-méatning medfér att symtomgivande GERD i princip kan
uteslutas. Okad férekomst av magsyra i matstrupen under dygnet dkar sannolikheten
for, men bekréftar inte, symtomgivande GERD. Vid blodiga krakningar, smartsamma
svaljningar, svaljningssvarigheter bor man misstéanka sarbildande esofagit och
gastroskopi utforas.

Krakningar eller sura uppstétningar hos barn med CP-skada forklaras séllan av
magtarmsjukdom eller annan organsjukdom. Hos yngre barn som sedan spadbarnsaret
har kvarstaende krakningar och klen tillvaxt kan dock passagerontgen 6vervagas for att
utesluta oftast medfédda anatomiska hinder i 6vre mag-tarmkanalen. Hos alla barn
med krakningar eller sura uppstétningar bor underliggande celiaki frikostigt uteslutas
med blodprov.

Behandling av GER

Kostforandring/livsstilsforandring

Tatare och mindre maltider liksom sittande lage efter maltid kan formodligen minska
GER.

Vid nattliga besvéar bor sena kvallsmal undvikas och forhojd huvudanda av sangen leder
formodligen till minskad GER. For barn som ar uppfédda med brdstmjolksersattning
kan fortjockningsmedel minska krékningar. For aldre barn som forsorjs via gastrostomi
bor mixad mat provas da en mindre flytande konsistens férmodligen minskar GER. For
spadbarn och yngre barn med atopisk sjukdom eller hereditet for fédodmnesallergi kan
komijolksproteinallergi misstankas, och behandlingsforsék med komjolksfri kost provas
under minst fyra veckor. Da 6vervagande delen allergiska reaktioner som ger upphov
till gastrointestinala symptom inte fangas in med pricktest eller blodprov maste
diagnostiken baseras pa klinisk utvéardering av elimination och provokation. Vid fetma
bor viktnedgang forordas och minskad psykosocial belastning kan ibland medféra
forbattring av GER -besvar.

Lakemedelsbehandling

Vid uttalade eller langvariga besvar bor lakemedelsbehandling 6vervagas. Mal-
sattningen boér vara att anvanda lakemedel av sort och i styrka som ger upphov till
minsta mojliga fysiologiska paverkan.

Syrasekretionshammande lakemedel

Vid sarbildande esofagit bor kontinuerlig medicinering med protonpumpshammare
(PP1) ordineras for att forebygga uppkomst av strikturer i matstrupen. Aven vid
misstanke om GER-orsakad lungsjukdom bér kontinuerlig medicinering med PPI
ordineras. Vid okomplicerad GERD foreslas i forsta hand symptomstyrd vid behovs-
medicinering med histaminreceptorblockerare (H2RA) eller PPI i kurer om 2—4 veckor.
Manga barn och ungdomar med CP har dock uttalade kontinuerliga besvar av GER och
kraver mangarig daglig medicinering med H2RA eller PPI.
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PPI

For barn som kan svélja tabletter kan kapsel Omeprazol (eller annan PPI) anvandas i
inledande dos om 1 mg/kg/dag. Till barn éver ett ar som inte kan svalja, kan granulat
esomeprazol eller munl6slig tablett lanzoprazol forskrivas.

H2RA
Ranitidin (Zantac®) finns i oral I6sning och &r i motsats till PPI -preparaten latt att
administrera i sond.

Motilitetspaverkande medicinering

Cisaprid ansags tidigare ha formagan att i kliniskt betydelsefull omfattning, kunna
minska GER genom att stimulera peristaltiken i matstrupe och magsack. Da medici-
nering med cisaprid visade sig vara associerad med 6kad risk for hjartarymier, kom
forskrivning av preparatet i Sverige att belaggas med licens av lakemedelsverket 2004.
Da nyare kunskapssammanstallningar kunnat visa att den positiva effekten av cisaprid
tidigare formodligen dverskattats, beslutade Jansen att lagga ner produktionen av
lakemedlet och preparatet ar nu indraget pa global niva (20130601).

Metoklopramid och domperidon kan anvéandas vid krakningstillstand da de utéver
motorisk paverkan pa tarmen dven har en antiemetisk effekt. Preparatens paverkan pa
CNS begransar dock oftast deras anvandning till endast akuta sjukdomstillstand.

Kirurgisk behandling

Vid kirurgisk behandling av GERD utférs vanligen en plastik, som innebar att 6versta
delen av magsacken sys som en manschett runt nedersta delen av esofagus
(fundoplikation).

Kirurgisk behandling kan i det ndrmaste helt férhindra GER men effekten ar inte alltid
bestaende. Langtidsresultaten ar samre &n vad man tidigare trott med behov av
reoperation i 20—30 % av fallen och en atergang till PPI-behandling i mer an 50 % av
fallen efter 5 ar.

Fundoplikation bor utféras vid misstanke om GER-orsakad progredierande destruktiv
lungsjukdom. Esofagit som inte laker pa PPI ar ovanlig men kirurgisk behandling kan i
sallsynta fall 6vervéagas. Socialt funktionshindrande krékningar eller uppstétningar som
inte ger upphov till komplikationer, kan i séllsynta fall utgéra indikation for
fundoplikation.

Aven om fundoplikation kan ge upphov till postoperativa besvar och sallan ger livslang
besvarsfrihet talar erfarenhet for att flertalet barn med CP och svar GERD- sjukdom far
en avsevart béattre livskvalitet under flera ar efter ingreppet. Risken for bestaende skada
pa matstrupe och lungvavnad minskas och tillvaxten framjas, samtidigt som den
psykosociala belastningen av standiga krakningar minskar.

FORSTOPPNING

Forstoppning ger oftast upphov till magont och uppblast buk, och orsakar glesa och
stora tarmtémningar som kan vara smartsamma da avforingen blivit hard. En ond
cirkel uppstar. Barnet forknippar tarmtomning med obehag och underhaller
forstoppningen genom att medvetet eller omedvetet spjarna emot da trangning
upptrader. Vid uttalad forstoppning tillstéter ofta avforingsinkontinens (enkopres).
Forstoppningen kan kompliceras av att storre avféringsklumpar (fekalom) ansamlas i
andtarmen och orsakar sterkorala diarréer. Férstoppning &r mycket vanligt under
uppvaxtaren, i synnerhet for barn och ungdomar med CP. Orsaken &r ofta en mindre
samordnad motorik i mag-tarmkanalen i kombination med minskad fysisk aktivitet och
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svarigheter med fodo- och véatskeintaget. Med vélinstalld kost och medicinering bor de
flesta barn bli besvérsfria, men barn med CP behdver oftast mangarig till livslang
forstoppningsférebyggande behandling.

Utredning

Internationella kriterier for diagnosen forstoppning (att anvanda vid forskning) har
nyligen skapats, men de har for Iag sensitivitet for att vara till nagon storre hjalp i det
kliniska arbetet.

| praktiken ar forstoppningssymptomen ofta diffusa; irritabilitet, magont, uppblast
buk, minskad aptit, avféringsanamnesen ar svartolkad och kroppsundersokningen
normal. Pavisandet av avforing i ampullen vid rektalpalpation talar dock starkt for att
forstoppning foreligger. Réntgenundersékning tillfér sallan ytterligare information.
Diagnosen stalls ofta forst i efterhand da forbattring eller besvarsfrihet uppnatts under
obstipationsbehandling.

Forstoppning hos barn forklaras sallan av nagon magtarmsjukdom eller annan
organsjukdom.

Hos barn med forstoppningsbesvar sedan nyféddhetsperioden och klen tillvaxt bor
underliggande missbildning i anorektum uteslutas med inspektion av anus och
eventuell rektalbiopsi (Mb Hirschsprung). Hos alla barn med som debuterar med
forstoppning efter spadbarnsaret, bor underliggande celiaki frikostigt uteslutas med
blodprov.

Behandling

Forstoppningsbehandling for barn grundar sig huvudsakligen pa beprévad erfarenhet.
I behandlingstrappan ingar kostférandring, livsstilsforandring och lakemedels-
behandling.

Kostforandringar

Regelbundna maltider, rikligt vatskeintag och fiberrik foda kan rekommenderas. Dock
kan kraftigt fiberintag fa motsatt effekt hos spad- och smabarn. Hos yngre barn med
atopisk sjukdom eller hereditet for fédodmnesallergi, kan behandlingsforsék med
komjolksfri kost provas under fyra veckor. Da 6vervagande delen allergiska reaktioner
som ger upphov till gastrointestinala symptom inte fangas in med pricktest eller
blodprov, maste diagnostiken baseras pa klinisk utvardering av elimination och
provokation.

Livsstilsforandringar

Undervisa om toalettraning, defekation och den gastrokoliska reflexen. Det bor inte ga
mer an tva dagar mellan tarmtéomningar.

Lakemedelsbehandling

Vid uttalade eller langvariga besvar bor lakemedelbehandling 6vervagas. Ofta kréavs
langvarig behandling for att andtarmen skall aterfa sin forlorade formaga och for att
tarmtomning inte skall férknippas med obehag. Som grundregel bor behovet av
underhallsmedicinering inte omprovas oftare &n var tredje manad. Vid mattliga
forstoppningsbesvar ska medicinering med osmotiskt aktivt laxantium paborjas.

Vid svara forstoppningsbesvar ska medicinering med potent osmotiskt aktivt laxantium
paborjas, dock inte till barn under 2 ar. Snabbare symptomfrihet nas om rektalt
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lavemang ges samtidigt. Vid sméartsamma defekationer kan lokalbedévande salva
appliceras perianalt en halvtimme fore tarmtémning, laxering. Obs! Vid langvarig
forstoppning hos barn med CP ar det viktigt att tomma tarmen med lavemang
samtidigt som t.ex. Movicol ges. Risken finns annars att barnet far gaser och
buksmartor varfor man slutar med medicineringen.

Forslag till Iikemedel vid férstoppning

Osmotiskt aktivt laxantium

Laktulos
Dosen ar individuell och bor justeras sa att avforing blir halvfast.

Beredning, styrka: Oral [6sning 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 [6sning
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 6verstiger normalt
inte 4 dospasar per dag.

Beredning, styrka: oral |6sning, dospase
Barn 2-6 ar: Normal startdos ar 1 dospase/dag
Barn 7-11 ar: 2 dospasar dagligen

Rektalt lavemang

Sorbitol (Resulax®)

Inled med ett lavemang dagligen i 3-4 dagar och darefter var
tredje dag vid utebliven spontan avforing.

Beredning, styrka: Rektall6sning
Barn under 3 ar: For in halva spetsen i dndtarmen
Barn 6ver 3 ar: For in hela spetsen i andtarmen

Smartstillande

Lidokain (Xylocin gel®)

Barndosering saknas: Rektalgel appliceras i och kring
andtarmsOppningen en eller flera ganger dagligen i ett tunt lager.
Beredning, styrka: rektalgel 2 %
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Urininkontinens

Forekomst

Barn med cerebral pares (CP) ar vanligtvis torra senare &n andra barn i motsvararande
alder eftersom de nar en viljemassig kontroll senare. | boken barnhabilitering anges i
CP-kapitlet att problem med urininkontinens férekommer i 30 % av fallen. Vid en
enkatstudie har 36 % problem med inkontinens och/eller urgency/héftiga trangningar.
I vissa grupper anges urodynamiska avvikelser med hdg frekvens och vanligare vid
svara motoriska funktionsnedséattningar (GMFCS 1V-V).

Orsak

Det finns en 6kad risk for utveckling av symtom fran blasan vid CP. Det vanligaste ar en
overaktiv bldsa. Foretradesvis finns en terminal dvervikt (neurogen blasrubbning;
centralt ohammad blésa enl. ICS:s definition). Aven obstipationsproblem kan férsamra
blasfunktionen. Urininkontinens forekommer framférallt hos barn med svarare CP i
kombination med utvecklingsstérning.

Symtom

Barnen blir inte torra, far lattare urinvagsinfektioner och svarigheter att helt eller delvis
tomma blasan framforallt hos barn med svarare CP i kombination med utvecklings-
stdrning. Symtom som urgency/ héaftiga trangningar och urininkontinens.

Utredning/ behandling

Se Checklista nyckeldlder 5-5%% ar. Behandling, konsekvenser. Vid infektion ge
antibiotika (se lokala vardprogram). Vid forstoppning rekommenderas aktiv
behandling (se kapitel Gastrointestinala problem), vid trangningar/ 6veraktiv blasa
Overvag specifik medicinering, eventuellt kontakt med uroterapeut.

Rad

Se lank angaende "vanlig inkontinens”; www.svenskaenures.se/hjalp.php

Stockholms lans landsting
—48 —


http://www.svenskaenures.se/hjalp.php

Regionalt vardprogram - Cerebral pares hos barn och ungdom

Luftvagar

Forekomst

Olika former av luftvdgssymtom ar vanliga hos barn med CP och utgor ett av de
dominerande problemen. I litteraturen ar luftvagsproblematiken vid CP tamligen
sparsamt diskuterad men ett antal undersokningar visar att luftvagssjukdom star for en
stor del av mortaliteten hos patienter med CP. Luftvagsproblematiken vid CP utgdrs
framforallt av recidiverande infektioner, 6kad slembildning med hosta samt
hypoventilation.

Orsak/symtom

Predisponerade faktorer for symtom fran andningsvagarna hos denna patientgrupp ar
bl.a. svarigheten att hosta adekvat, 6kad risk for aspiration, hypo-/hypertona
forhallanden i de 6vre luftvagarna samt skolios/thoraxdeformitet.

Infektion/slemproblematik

Barn med CP har ofta grova rassel som aven hors pa distans. Dessa rassel
karakteriseras av att de tillfalligt férsvinner vid hosta eller djupa andetag t.ex. ndr man
kittlar barnet. Vid auskultation noteras da liksidiga generella grova och losa rassel. Den
slembildning som ligger bakom dessa biljud ar vanligen centralt bel4aget och har da
inget samband med bronkit eller pneumoni (i franvaro av andra infektionssymtom).
Tvartom verkar det som en del barn snarast upplever det lustfyllt att framkalla denna
typ av rassel. Vid rassel av mer krepiterande karaktar som ar lokaliserade till ena sidan
eller mer basalt, ar en bakomliggande infektion vanligare.

Akut bronkit/pneumoni ger ofta vanliga symtom som hosta, takypné och feber.
Hos barn med svarare CP kan dock symtomen &ven vid utbredd pneumoni vara
anmarkningsvart blygsamma och framst karakteriseras av allméan trétthet och hypoxi.

Hypoventilation

Hypoventilation och framforallt nattliga andningsuppehall ar inte helt ovanliga.
Dessa kan dels vara centralt betingade eller orsakas av hypo- respektive hypertona
forhallanden i svalget forutom sedvanliga orsaker som t ex tonsillhypertrofi och
forstorad adenoid.

Utredning

Utredningsnivan betingas naturligtvis av barnets tillstand och symtom samt den etiska
problematiken vilken diskuteras nedan. Man bér forutom kartlaggning av uppenbara
infektioner, ta reda pa forekomst av subkliniska luftvagsinfektioner med enbart
symtom som Okad hosta, missfargade sputa och kanske trotthet, men inte nédvandigt-
vis feber. Hur & sémnen; extremt orolig, konstanta snarkningar, apnéer, sover barnet
med strackt nacke? Status bor innefatta lungauskultation och inspektion av mun och
svalg samt thorax utan skal/korsett. Hur ser andningsmdénstret ut, indragningar? Har
barnet nagon thoraxdeformitet eller trumpinnefingrar?

Sjukgymnast kan vara till stor hjalp for att bedéma graden av slemproblematik och ar
mycket viktig vid undervisning/instruktion i slemmobiliserande behandling.
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Saturationsmatning (Sa02): Bor vid nagot tillfalle kontrolleras pa alla barn med
aterkommande/kroniska luftvagssymtom samt i samband med forsamring.

Lungrontgen: Kan naturligtvis behovas vid akuta tillstdand men minst lika viktig ar
undersdkning i symtomfritt intervall for att bedoma hur optimal patienten kan bli
respektive forekomst av kroniska forandringar. Aterkommande infiltrat med samma
lokalisation kan inge misstanke om bronkiektasier eller frammande kropp.

Datortomografi (DT): Kan vara aktuellt vid persisterande lungférandringar, bl.a. for
att upptacka bronkiektasier. Ofta svart att genomféra undersokningen da det kravs att
barnet ska ligga stilla. Denna undersokning kan sarskilt 6vervagas da barnen sederas
for priméart annan indikation. | det fall en DT genomfors kan garna en vanlig
lungrontgen ske samtidigt da detta underlattar bedémningen av aven framtida
lungréntgen.

Bakterieodling: Bor ske relativt regelbundet. Sputumodling ar att féredra framfor
NPH. Bl.a. viktigt att upptacka pseudomonas och stafylokocker. | brist pa annat kan
upphostning som hamnat pa servett eller liknande, skickas i sputaburk.

Andningsregistrering under somn/polysomnografi: Bor dvervagas hos barn
som kraver mer kontinuerlig eller &terkommande syrgasbehandling, vid misstanke om
apnéer eller hypoventilation samt i samband med stéllningstagande till behandling
med CPAP/BIPAP. Enbart pulsoximetri ar ett alternativ men saval sensitivitet som
specificitet ar betydligt samre.

Behandling

Slembiljud hos ett barn utan luftvagsproblem behdver normalt inte behandlas av
medicinska skal, men kan ibland vara ett socialt handikapp. | enstaka fall kan
regelbunden inhalation av Atrovent minska slembildningen. Om ¢kad salivation
dominerar kan Scopodermplaster vara ett alternativ. Slemsugning av luftvagarna bor
om mojligt undvikas, men da detta ar nédvéandigt endast ske ovan stambanden och
utforas av val instruerad personal/foralder.

Vid kombination slem- och infektionsproblematik &r grundprincipen att l16sg6ra och
mobilisera slemmet. Inhalation med NaCl, eventuellt tillsammans med salbutamol
och atféljande andningsgymnastik ar alltid grundbehandlingen. Inhalation av
acetylcystein eller hyperton NaCl kan i vissa fall provas i forsiktig dos men ger ibland
upphov till en besvarande slembildning och i vissa fall &ven obstruktivitet. Vid uttalad
slemproblematik kan CPAP och hostmaskin (Cough-assist ®) vara ett alternativ aven
for sma barn. Hos barn med CP ar dessa speciella behandlingar, jamfort men andra
diagnosgrupper, vanligen extra besvarliga och bor darfor initieras av enhet med stor
vana.

Indikation for antibiotikabehandling kan vara svarbedémd. Faktorer som tata
pneumonier och bronkvaggsfortjockningar alternativt bronkiektasier gor att ribban
maste sankas. | utvalda fall kan profylaktisk antibiotika vara aktuell, framfor allt under
vinterhalvaret. Ett speciellt problem &r om kolonisation med pseudomonas tillstoter.
Vid dessa mer komplicerade situationer kan barnlunglékare garna konsulteras.

Eftersom astma kan forekomma &ven hos barn med CP bdr denna diagnos alltid
Overvagas vid luftvagsproblem.
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Konsekvenser

Att vid behov paborja antibiotikabehandling och, dar sa ar aktuellt, inleda nagon form
av slemldsande behandling &r sjalvklara insatser vid luftvagsproblem hos barn med
CP. D& man 6vervager mer resurskravande insatser som exempelvis CPAP/BiPAP,
hostmaskin (Cough-assist ®) eller syrgasbehandling bér nyttan med dessa atgarder
noga 6vervéagas. Risken ar stor att dessa tekniska insatser kommer att utgdra en
dominerande del i barnet och familjens dagliga liv varvid andra, vél sa viktiga moment,
inte hinns med. Introduktion av de mer komplicerade behandlingsmetoderna bor
darfor inte genomforas utan foregaende kontakt med barnets neurolog-PAL eller
HAB-lékare.
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Syn

Forekomst

Hjarnskada har de senaste decennierna kommit att bli den vanligaste enskilda orsaken
till synskada hos barn i den industrialiserade, rika varlden, 27—50% av alla synskadade
barn. Den 6kade férekomsten av synskada till foljd av hjarnskada, cerebral visual
impairment (CV1) &r ett resultat av den 6kade 6verlevnaden av svart sjuka sma barn:
extremt prematurfédda barn, barn med neuro-degenerativa sjukdomar, hjarntumér
eller cancer, hydrocefalus, spadbarn som misshandlats och barn med senare férvarvad
hjarnskada. Det forandrade panoramat av synskadeorsaker i den svenska barn-
befolkningen staller nya krav pa habiliteringen med tvarfackligt omhandertagande,
utveckling av nya metoder for kompensation och av specialpedagogik. Ett problem &ar
svarigheten att f& denna funktionella diagnos stalld. Ogonlékare i allmanhet har
begransade kunskaper om konsekvenserna av tidig hjarnskada for synfunktionen.
Saledes finns behov av samarbete mellan barndgonlékare och ortoptist, barnneurolog,
neuropsykolog, syn- och specialpedagog for att stalla diagnosen. ICD 10 har ingen kod
for denna synskada och de diagnostiska kriterierna ar annu inte faststallda.

CVI ar en funktionell diagnos, i analogi med CP. Barn som diagnosticeras med CP l6per
hog risk for samtidig cerebral synskada, eller syndysfunktion (CVI).

WHO definierar synskada som en synskarpa < 0.33 med basta korrektion. Fore-
komsten av synskada i en population av barn med CP &r i olika studier, 6-28%. Manga
barn med CP har en synskarpa som overstiger 0.33, men som ar subnormal i jaAmforelse
med friska barn, och har stora praktiska synproblem &aven om de ej uppfyller WHO:s
synskadekriterier baserade pa synskarpeniva.

Orsak

En stor del av den manskliga hjarnans volym utnyttjas for synfunktion. Missbildningar,
sasom till exempel schizencefali, kan engagera synstralningen eller syncortex, och ge en
synstorning. Mellan 24—34:e gestationsveckan ar den periventrikuldra vita substansen
den mest sarbara delen av den omogna hjarnan. Skador som uppkommer under denna
period drabbar ofta bade de motoriska banorna och synstralningen. Svara asfyxiskador
i fullgangen tid, liksom infarkter i a cerebri media-omradet, skadar ofta synbanor/
syncortex. Occipitalloberna, som harbargerar primara syncortex, kan drabbas av
skador vid encefalit och vid inklamning. Forvarvad hjarnskada senare i barndomen till
foljd av trauma, blédning p.g.a. AVM, infarkt eller infektion kan ge upphov till
synpaverkan.

Symtom

Spadbarn med CVI ger blickkontakt sent. Vid total hemianopsi ses hos spadbarnet ofta
en huvudhallning med huvudet vridet at den sida dar synfaltet fungerar. Synfunktionen
fluktuerar. Ibland kan barnet utnyttja sin syn val, kanske till och med kan se en liten
brodsmula som ligger pa bordet. Vid andra tillfallen, i rorig miljo, kan barnet te sig
avskarmat och inte reagera alls synmassigt.

De stdrre barnen uppvisar ofta subnormal synskérpa, som forbéattras over tid. Ofta ar
synskarpan battre, nar den provas med enstaka symboler, &n d& den prévas pa radtavla.
Detta fenomen kallas "crowding”.
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Synféltet, som &ar det rum eller den yta som kan 6verblickas nar blicken &r fixerad rakt
fram, &r inskrénkt hos en del barn med CP. Vid ensidig spastisk CP finns hos 20 % ett
totalt halvsidigt synfaltsbortfall pa bada 6gonen at samma sida som paresen. Barn

med halvsidigt synfaltsbortfall kompenserar detta mer eller mindre effektivt med
huvudvridning mot bortfallssidan (till skillnad fran spadbarnet), eller genom skannade
O0gonrorelser. Vid bilateral spastisk CP finns ofta en defekt altitudinellt i den nedre
delen av synféltet (bilateral homonym kvadrantdysopsi nedat).

Ogonmotoriska problem kan vara oférmaga att halla kvar fixation, skelning,
nystagmus, svarigheter att utfora bade snabba 6gonrorelser (sackader) och langsamma
foljerorelser. En del barn med CP ar oférmdgna eller har en oprecis forméaga att
ackommodera. Denna oférmaga ar mest uttalad hos barn med dyskinetisk CP.
Ackommodationssvaghet kan ocksa upptrada som biverkning vid lakemedels-
behandling som syftar till att minska spasticitet.

Dessa olika delsynfunktioner bestammer kvaliteten pa den bild som ska tolkas.
Formagan att utvinna information ur det sedda, den kognitiva synférmagan, ar ofta
paverkad vid CP, och syntolkningsproblemen kan vara den funktionsnedséattning som
mest begransar det dagliga livet. Dessa tolkningsproblem drabbar formagan att med
synens hjalp bedéma djup, avstand och hastighet, att kunna hitta ett foremal bland
andra, att se utpekade saker pa avstand, att kanna igen bekanta t.ex. familje-
medlemmar da de star i en grupp manniskor, och att hitta vagen. Manga har svart att
klara sig som gangtrafikanter, att avgéra nar man kan ga éver gatan. Manga barn med
CP-skada har lasproblem som delvis kan forklaras av syndysfunktion.

Utredning

Kartlaggning av synfunktionen med metoder som ar lampliga vid den aktuella
utvecklingsaldern och 6gonundersokning, for att utesluta okular orsak till synproblem,
utgdr grunden for diagnosen. Kunskap om synfunktionen ar viktig for habiliteringens
insatser och for utformande av pedagogiska rad. Syntolkningsproblem kan identifieras
med hjéalp av strukturerad anamnes, och/eller med neuropsykologisk utredning.
Kartlaggning av hjarnpatologi med hjélp av neuroradiologi kan styrka diagnosen CVI.
Normal bild vid MR- undersdkning forekommer dock bade vid CP och CVI. Remiss vid
nedanstaende nyckelaldrar till 6gonkliniken bor innehalla information om orsaken till
funktionshindret, utlatande fran neuroradiologisk undersékning, utvecklings-
beddmning och en bedémning om kommunikationsformaga. Om barnet har skelning
eller glasdgonkravande brytningsfel, kommer det att foljas pa 6gonkliniken. Men
varken synféltsundersokning eller bedémning av ackommodationsforméagan gors
rutinmassigt, varfor remiss till dgonkliniken bor innehalla fragor om just dessa
funktioner.

Behandling

Glasogon forskrivs vid brytningsfel. Vid ackommodationssvaghet kan sarskilda
narglasdgon behovas. Utprovning av narhjalpmedel sker oftast pa syncentralen.
Skelningskirurgi kan bli aktuell av kosmetiska skal. Emellertid ar det inte ovanligt vid
CVI, att en inatskelning hos ett litet barn spontant gar 6ver till en utatskelning i
skolaldern, varfor man kan avvakta med kirurgi. Forsiktig ocklusionsbehandling vid
ensidig synnedséattning kan hos enstaka individer ge en synforbattring pa det samsta
dgat. Anpassning av narmiljon (ha var sak pa sin plats, undvika brokiga mattor och
Overkast, forvara leksaker i stangda skap istallet for pa 6ppna hyllor, satta ut
riktmarken vid kladkroken, pa klassrumsdorren etc.) kan underlatta. Vid halvsidigt
synféltsbortfall, sarskild vid férvarvad hjarnskada, kan intensivtraning for att lara in
effektiva skannande 6gonrorelser, ge stora funktionella vinster. Sddan traning ges av
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synpedagog pa syncentralen. Vid dubbelseende, som &r vanligt vid forvéarvad
hjarnskada, kan prismaglas provas ut av ortoptist. Enstaka individer har nytta av
skelningskirurgi for att minska besvaren av dubbelseende.

Konsekvenser

Om syndysfunktionen &r uttalad kan den utgora det framsta hindret fér normal livs-
foring. Den kan begréansa barnet bade vad galler rorelseférmaga (svart att gripa med
precision, svart att lara sig ga nedfor trappor, svart att ga pa ojamnt underlag),
orientering, socialt samspel, oférmaga att identifiera bekanta genom att titta pa
ansikte; prosopagnosi, och vid inlarning. Oférmaga att avlasa kartor och att hitta vagen
utanfor narmiljon ar mycket vanligt forekommande och begréansar rorlighet och
sjalvstandighet hos tonaringar med CP. Synproblemen vid CP &r ofta ett “osynligt”
funktionshinder som kan forbli oupptéckt om en riktad undersokning inte gors.

Rad

Information om synfunktion och syntolkningsproblem bér ges till foraldrar och skola,
samt till ungdomar med CVI, liksom enkla rad om anpassning av miljo och laromedel.
Orienteringstraning med hjélp av att memorera visuella riktmarken boér ges av
habiliteringen. Behov av orienteringshjalpmedel, till exempel mobiltelefon med
GPS-funktion och syntetiskt tal, bor tillgodoses. Syncentralen kan ge rad om lamplig
textstorlek och utreda behovet av sarskilda lasglaségon, och i vissa fall rekommendera
alternativa lasmedia. Lamplig programvara for textpresentation samt ordbehandling
bor goras tillganglig.

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

Forekomst

Horselnedséattning forekommer hos cirka 7—12 % av barn med CP, enligt olika studier.
Sarskilt stor ar risken for horselskada efter; kéarnicterus, svar hypoxisk-ischemisk
skada, mycket 1&g fodelsevikt eller meningit neonatalt. Horselskadan kan vara
lokaliserad till innerdrat, horselnerven eller centrala hdrselbanor. Vid innerdrsskador
visar sig detta som en hdrselnedsattning med férhojda hortrosklar. Vid centrala
horselskador kan hortroskeln for ljud vara latt nedsatt eller normal men forméagan att
tolka komplexa ljud och forsta tal ar nedsatt. Detta tillstand foreligger vid auditiv
neuropati. Orsaken ar inte helt kdnd men det finns ett samband med karnikterus vid
hyperbilirubinemi. Skadan kan dven sitta i de inre harcellerna och horselnerven medan
de yttre harcellerna fungerar normalt. Horseln vid auditiv neuropati kan variera fran
mattlig nedsattning till dévhet och taluppfattningen kan vara samre an formagan att
uppfatta svaga ljud.

Symtom/beskrivning av problem

Horselnedsattning kan missas aven pa ett i dvrigt friskt barn och misstanken kan
uppsta forst vid forsenad eller utebliven talutveckling. Hos ett barn med andra orsaker
som paverkar talutvecklingen blir detta inte en lika tydlig signal. Oralmotoriska
problem eller utvecklingsférsening gor att man inte forvantar sig normalt tal.

Reaktionerna pa omgivningsljud blir ocksa mindre tydliga om barnet inte kan rora sig
normalt. Det kan vara svart att avgéra om horseln ar nedsatt eller om barnet forstar tal,
om barnets eget tal ar svart att forsta. Fraga aktivt foraldrarna hur de uppfattar barnets
reaktioner pa ljud! Gor barnet framsteg i att harma och producera nya ljud och tal?

Utredning

Neonatal hdrselscreening gors som for alla barn. Viktigt aktivt kontrollera att den ar
gjord. Horselscreeningen bor for dessa barn aven omfatta hjarnstamsaudiometri
(ABR), eftersom otoakustiska emissioner (OAE) kan ge normala svar vid auditiv
neuropati. Vid 18 manaders-kontroll skickas remiss till horselklinik for bedomning. Om
barnet har normal horsel vid 18 manader men misstanke kvarstar, skickas ny remiss
vid 3 ars-kontroll. Horseltest gors infor skolstart som for alla barn.

Fortsattningsvis skickas remiss vid klinisk misstanke aven om tidigare kontroller varit
utan anmarkning. Barn med CP kan vara svartestade och ibland kravs ABR i narkos for
att faststélla horseln. Férmagan att uppfatta och forsta ljud kan daven foljas med
validerade frageformular t.ex. "Little Ears”. Oronstatus bor utforas vid samtliga
kontroller da vaxproppar och 6ronkatarr (vatska i mellandrat) kan ge upphov till bade
obehag och nedsatt hdrsel.

Rad

Fraga aktivt efter foraldrarnas uppfattning om horseln. Ser man nagon utveckling i
formagan att uppfatta, forstd och producera ljud? Vid 6ronproblem och téta
luftvagsinfektioner bor 6éron och hérsel kontrolleras regelbundet. Vatska i mellanérat

kan utgora ett horselproblem precis som hos andra barn i forskolealdern och kan
behova atgardas.
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Hur gar det utan behandling?

Nedsatt horsel forsvarar talutvecklingen och barnets stimulans av yttre sinnesintryck
minskar. Horselcentra i hjarnan utvecklas inte vilket kan vara svart eller omojligt att ta
igen senare. Aven en latt horselnedsattning innebar ett storre hinder for ett barn med
andra funktionshinder an for ett typiskt utvecklat barn. Ett barn med rorelsehinder kan
inte vanda sig mot eller flytta ndrmare den som talar. Vid hdrselnedséattning/ dévhet
kan horapparater eller cochlea-implantat férbattra mojligheterna till talutveckling och
Oka barnets delaktighet i sin omgivning. Vid samtidig horsel- och synnedsattning
foreligger ett uttalat kommunikationshinder. Dessa barn/ungdomar kan fa sarskilt stod
fran Dovblindteamet, Habilitering & Halsa, som dven omfattar uttalade syn- och
horselnedséattningar eller dévhet med viss synnedsattning och blinda med
horselnedséattning.
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Epilepsi

Forekomst

Epilepsi férekommer vid alla CP-typer och alla grader av funktionshinder. Majoriteten
har epilepsidebut fore skolstart, men symtom bor efterfragas vid varje besok aven
darefter.

Totalt har minst en tredjedel av alla barn med CP epilepsi vid prevalensundersékningar
i 4 till 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, Hagherg G, Uvebrant P. Gross and fine motor fitnction
and accompanying impairments in cerebral palsy. Dev Med Child Neurol 2006;49:417-423.
I en annan undersokning konstateras att epilepsidebuten skett fore 6 ars alder hos 91%.

Orsaker

Barn med CNS-missbildningar, CNS-infektioner och skada i gra substans (hjarn-
blédningar/infarkter, hypoxisk-ischemisk encefalopati, huvudsakligen perinatalt
betingade) har en signifikant 6kad risk att utveckla epilepsi och @ven en lagre chans att
bli anfallsfria. Detta galler &ven de barn som haft neonatala kramper eller infantil
spasm. Forekomsten varierar nagot med gestationsalder vid fodelsen, lokalisation av
hjarnskadan och framfor allt med motorisk svarighetsgrad och typ av cerebral pares,
liksom med férekomst av mental retardation.

Symtom

Alla anfallstyper kan forekomma. Fokala anfall, med eller utan medvetandepaverkan ar
vanliga. Hos barn med svar CP &r det vanligt med flera olika anfallstyper.

Utredning/behandling

EEG ska goras, och kan behéva upprepas. Observera att EEG kan vara normalt vid
fokal epilepsi i de lagre aldrarna (upp till 2—3 ars alder). EKG ingar i basutredningen.
Neuroradiologisk utredning, helst MR, rekommenderas av flera skéal, och har sin plats
aven har. Lank till behandlingsrekommendationer for epilepsi
www.lakemedelsverket.se/upload/H%C3%A41s0-%200ch%20sjukv%C3%A5rd
/behandlingsrek/epilepsi.pdf. Vid terapiresistent epilepsi bor specialist radfragas.

Hur gar det utan behandling?

En oupptackt eller otillrackligt behandlad epilepsi kan forutom skaderisken paverka
kognitiv formaga, uppmarksamhet och beteende.
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SoOmn

Forekomst

Barn med neurologiska utvecklingsavvikelser har ¢kad risk for nagon form av somn-
storning jamfort med friska normalutvecklade barn, och sa ar det ocksa for barn och
ungdomar med CP. Fa studier finns dar man specifikt undersokt somnproblematik hos
barn och ungdomar med CP. En irlandsk studie pa 173 barn med CP fann att 23 %
uppvisade patologiska somnvéarden, nar de utvarderades med hjélp av det validerade
och reliabilitetstestade frageformularet "Sleep Disturbance Scale for Children”, jamfort
med 5 % av friska barn.

Orsak

Hjarnskadan kan i sig leda till férandringar i kroppens somn/vakenhetsreglering.
Manga ganger ar dock smnproblematiken sekundar till andra problem. Manga barn
med CP har ocksa epilepsi och hos dessa kan somnproblematiken vara orsakad av
nattliga anfall eller anfall i samband med insomning eller uppvaknande. Blinda barn
kan hamna i ett tillstand av oregelbundet fragmenterad vaken/somntillstand som
paminner om det nyfodda barnets vakenhetskurva. Detta beror pa att den supra-
chiasmatiska kdrnan som styr var 24-timmarsklocka eller cirkadiska rytm, behéver
kontinuerlig feedback for var somn- och vakenhetsreglering. De viktigaste impulserna
ar ljussignaler fran retina via retinohypothalamiska banor. Utan ljusimpulser har
manniskor en 25-timmarscykel vilket leder till fragmentering och kontinuerlig
dygnsférskjutning.

Minskad rorlighet leder till svarigheter att hitta och bibehalla bekvama sovpositioner.
Svar spasticitet ar ofta smartsam, forsvarar insomnandet och leder till tata
uppvaknanden. Fér barn med lag grovmotorisk funktionsniva kan ocksa sekundara
muskuloskeletala felstaliningar som subluxerade eller luxerade hofter leda till kraftig
smarta. Barn med riklig férekomst av ofrivilliga, dyskinetiska rorelser, sover ofta oroligt
och ryckigt och vécker pa sa satt sig sjalva.

Tonusrubbningar i andningsmuskulaturen eller de 6vre luftvédgarna kan leda till
obstruktiv somnapné (OSA) och ljudlig stridorés andning.

Flera studier visar en 6kad forekomst av somnproblem bland barn, saval normal-
utvecklade som barn med neurologiska sjukdomar, som delar sdng med en foéralder.
Har ar dock inte orsakssambandet enkelt, manga barn delar sang just for att de sover
oroligt ocksa pa egen hand. Andra orsaker kan vara yttre stérningar som en matpump
som piper, vandningar m.m.

Symtom/beskrivning av problem

Insomningssvarigheter, tata eller tidiga uppvaknanden &r alla vanliga symptom. Dygns-
forskjutningar och morgontrétthet samt upprepade "middagslurar” ar andra. Vid
somnapnésyndrom snarkar barnet ofta samt far andningsuppehall under sémn. Det
kan ocksa leda till en dkad trotthet dagtid. Attacker av uppvaknande med kraftig
smaérta kan ibland vara orsakade av gastroesofagal reflux (GER).
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Prevention

Dygnsrytmen &r oftast vélbevarad utom bland blinda barn. Med hjélp av enkla
somnhygienrad kan man darfor komma langt. | férsta hand bor barnets sovrutiner och
sémnsituation ses 6ver for att se om det finns magjligheter till férbattring. Sover barnet
flera ganger dagtid kan det forstas vara extra svart att somna pa kvallen. Att sova i ett
eget svalt, tyst och morkt rum ar andra "grundrad”. Som fér andra barn ar det viktigt
att man stravar efter en regelbundenhet i kvélls- och nattningsrutinen. En regelbunden
somncykel ar ocksa viktig for att bibehalla en god dygnsrytm. For mer utforlig
information om sémn se "Laggdagsutredningen”: Nar andra sover - hur
somnsvarigheter hos barn med rorelsehinder paverkar familjens liv. RBUs projekt
Laggdags bestalls genom RBU.

Utredning

o Detaljerad anamnes for att bedéma arten av somnstérning och identifiera utlésande
faktorer i de fall somnstérningen ar sekundar.

¢ Vid anamnestisk/klinisk misstanke om OSA gors sémnpolygrafi och remiss skickas
till dronspecialist for att bedoma 6vre luftvagsobstruktion p.g.a. adenoid eller
hypotona/dysmotila évre luftvagar.

Behandling

| forsta hand sdmnhygien, se under prevention. Vid sekundara somnproblem identi-
fiera orsaken. Lakemedelsbehandling ar i regel endast indicerad nar konservativ
behandling misslyckats. Kan dock vara effektivt for att ateretablera en god somncykel.

Antihistamin; t.ex. mixtur Desentol® har kort duration men god somninduktion
och fungerar darfor som ett effektivt insomningshjalpmedel. Godkant fran 1 ar enligt
Fass. Enstaka barn reagerar dock paradoxalt.

Lergigan® har langre effekt men kan ge visst matt av trotthet dagen efter. Godkant
fran 2 ar.

Melatonin ar ett endogent hormon som har stor betydelse for uppratthallandet av
cirkadiska rytmer, framforallt somn- och vakenhetsrytm. Serumnivan varierar 6ver
dygnet och regleras bl.a. av ljusinflédet. Melatonin har anvants och anvands for att
inducera och forbattra sémn hos bl.a. barn och vuxna med neurologiska och
psykiatriska sjukdomar samt barn med utvecklingsavvikelser. Effekten av melatonin
har under senare ar utvarderats vid primar pediatrisk somnstérning samt vid en rad
tillstand som autismspektrumstérning, ADHD och traumatisk hjarnskada. Vid
autismspektrumstdrning publicerades nyligen en meta-analys av fem dubbelblinda,
randomiserade studier med cross-overdesign. Denna meta-analys visade en tydlig
forbattring bade vad avser total somnduration och tid till insomning bade for
melatonin jamfért med placebo och for sémn efter melatonin jamfért med baslinje
nivaer av somn. For barn med CP finns idag ingen publicerad studie dar effekten av
melatonin utvarderats men melatonin anvands i Sverige och andra lander och bedéms
av manga ha god effekt for barn med svar somnproblematik. Biverkningsprofilen av
melatonin ar ofullstandigt kdnd men allvarliga biverkningar har inte rapporterats, inte
heller forefaller s.k. dagtrétthet dagen efter vara vanligt efter melatonin tillskott. 1dag
kan melatonin forskrivas efter licensanstkan till lakemedelsverket. Melatonin finns
aven registrerat som det icke rabatterade (december 2013) lédkemedlet Circadin®.
Kapsel Circadin ar en slow-release-beredning med ca 6 timmars duration. Kapslarna
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bor inte krossas. Emellertid rekommenderar Lakemedelsverket att Circadin ska
forskrivas till patienter som inte tidigare behandlats med melatonin. I dvriga fall kan
melatonin forskrivas efter licensansdkan till lakemedelsverket.

Konsekvenser

Somnproblematik paverkar ofta hela familjen negativt. Langdragna nattnings-
procedurer med 6kad "sémnlatens” skapar stress och oro hos barnet och 6vriga
familjemedlemmar. Foréaldrarna far liten tid 6ver till andra barn eller varandra.
Frekventa uppvaknanden innebér ofta en kvalitativt forsamrad somn vilket kan ge
dagtida sdmnighet, huvudvérk, 6kad krampférekomst vid epilepsi, samt forsémrade
skolprestationer.
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Smarta

Forekomst

Hos vuxna med CP har i flera studier angivits att ca 70 % har smarta. Fér barn och
ungdomar &r andelen tillgangliga studier farre. Andelen skolbarn och ungdomar med
CP som har daglig smarta sa som deras foraldrar uppfattar det, varierar i olika studier
till uppemot tva tredjedelar. Nagra studier finns dar barn och ungdomar med CP sjalva
far rapportera smartforekomst. I en studie fran Seattle intervjuades 20 barn och unga.
14/20 av dessa hade upplevt besvarande smarta, mest vanligt i ben och fotter, de sista
tre manaderna. Av dessa hade 1/3 daglig smarta och 1/3 smarta varje vecka. | en annan
studie intervjuades 234 barn med CP med "Child Health Questionnaire”, resultatet
visade signifikant hogre smartforekomst hos barn med CP jamfort med normen. | en
studie dar drygt 100 9-ariga barn med unilateral CP intervjuades, angav halften att de
hade smarta vanligen fran det plegiska benet.

I en ny finsk studie dar man fokuserat pa livskvalitet vid CP och 9-12 ar gamla barn och
deras vardnadshavare utvarderats med frageformuléret CPQoL Child (2013 ej
tillgangligt pa svenska) skattade barnen med CP generellt en battre livskvalitet inom
alla omraden an vad deras vardnadshavare uppfattade att de hade. Storst nedsattning
av livskvalitén angav saval barn som vardnadshavare att smarta gav.

Orsak

Smaértan kan vara akut t.ex. vid frakturer, procedursmarta eller kronisk till sin karaktar.
Vanligt ar smarta fran hofter, knan, axlar och rygg vilket 6kar med stigande alder. En
del barn har ocksa smartsam esofagit p.g.a. gastroesofagal reflux. Spastisk CP ger ofta
mer smarta an de andra subtyperna. Dislocerade hofter ar ofta ett mycket smartsamt
tillstdnd, som drabbar barn och unga med lag grovmotorisk funktionsniva (framforallt
GMFCS I11-V). Detta tillstand 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 férmaga att
intellektuellt forsta orsaken till smartan har i sig en angestlindrande och smaértstillande
effekt vilket inte ar fallet nar det galler barn. GI6m inte att smartupplevelsen ar
subjektiv, det &r bara det enskilda barnet som vet hur ont det gor!

Postoperativ smarta efter ortopediska, neurokirurgiska eller gastroenterologiska
operationer ar vanligt och sannolikt underbehandlat.

Symtom

Barnets formaga att formedla sin smarta ar baserad pa barnets tidigare smart-
upplevelser 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, ledsnad, "ryckningar” eller ovilja mot hantering ar uppenbara tecken
pa att nagot inte ar bra. Nattlig smarta kan leda till tata uppvaknanden och svarigheter
att hitta en bra sovstallning. Likasa kan svarigheter att hitta en avslappnad och skon
sittstallning bero pa smarta. Forhojt blodtryck eller puls, en snabb andhamtning eller
svettning ar andra icke verbala tecken som kan vara orsakade av smarta. Ofta kan
foraldrar ange att deras barn har ont men ibland forekommer ocksé att foraldrar ar sa
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vana vid sitt barns frekventa nattliga uppvaknanden att de inte alltid satter det samman
med mdjlig smarta.

Utredning

Om foraldrar uppfattar att barnet har smarta eller inte mar som vanligt ar det viktigt
att tdnka vidsynt och utreda frikostigt. Dessa barn traffar ibland en stor grupp vuxna i
sitt dagliga liv pa skola, fritids, korttids, skolbuss eller tillsammans med assistent och
viktig information om t.ex. fall ur rullstol kan ibland "férsvinna pa vagen”. En god
anamnes som kan forklara om det t.ex. gor ont vid lyft, utgdr grunden och att darefter
undersoka barnet kliniskt och leta efter svullnader eller rodnader och slutligen kanske
rontga for att identifiera eventuella frakturer.

Behandling och rad

Grundstenen i all behandling ar att forst uppmarksamma att barnet har smarta,
darefter behandla smartan och sist utvardera behandlingen. Om sméartan &r orsakad av
en muskeldveraktivitet t.ex. kraftig spasticitet har ofta lokal tonussdankande behandling
med botulinumtoxin A injektioner mot den spastiska muskeln god effekt. Vid behov av
en generell tonus sdnkning ar peroral behandling oftast forstahandsalternativet.

Bensodiazepiner, t.ex. clonazepam och diazepam, har mycket god spasticitets-
reducerande effekt men har negativa dosberoende biverkningar med sedation och
paverkan pa kognition samt beteende. Med clonazepam kan vissa barn ocksa fa kad
slembildning av den graden att behandlingen maste avbrytas. Ibland ar tonusékningen
storst nattetid och da kan bensodiazepiner till natten periodvis anvandas.

Baklofen peroralt sanker tonus vid spasticitet och dystoni. Aven hér ar biverkningarna
dosberoende men genom en langsam dostitrering kan ofta hoga dygnsdoser tolereras
vél. De vanligaste biverkningarna ar dasighet, trétthet, yrsel, huvudvark och illa-
maende. | sallsynta fall kan baklofen sanka kramptroskeln hos patienter med epilepsi.

En tredje prepratgrupp, alfa2- adrenerga agonister, minskar den spinala
excitationen. | Sverige kan vi extempore férskriva klonidin for per oralt bruk.
Klonidin har ocksa specifika analgetiska egenskaper. Om peroral behandling inte
racker eller ar olamplig och smartan bedéms vara tonusutlést ar generell behandling
med intrathecal baclofen pump (ITB) ett alternativ.

Vid procedursmarta (eller behandlingsutldst smarta) som t.ex. lokala botulinumtoxin
injektioner, tandlakarbehandling eller provtagning behéver man anpassa behovet av
smartlindring efter det enskilda barnet och situationen. Det ar viktigt att informera om
vad som skall ske pa barnets niva. Smarta &r sammankopplat med radsla och ett
skrackslaget barn far mera ont i procedursituationen. Hjalp barnet att kanna trygghet
genom att ha valinformerade trygga foréaldrar néra, forsok arbeta snabbt och ha det
lugnt i rummet. FOrsok pa olika vis att avleda barnet. Detta kan ske saval verbalt som
icke-verbalt med beroring, musik eller sdng. Vid t.ex. provtagning anvands ofta Emla®
plaster i tillagg till strategierna ovan. Anvands lokalbedévningsmedel skall detta vara
buffrat for snabbare tillslag och mindre lokal irritation. | tillagg till lokalbeddvning kan
t.ex. oralt paracetamol ges. Oralt tillfért paracetamol ger snabbare och hégre serum-
koncentration &n samma mangd rektalt administrerad dos. Vid procedursmarta ar en
dos av 40mg/kg kroppsvikt paracetamol givet peroralt minst en timme fore planerad
procedur att rekommendera. Vid botulinumtoxin injektioner behovs kraftigare
smartlindring t.ex. lustgas eller narkos.
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Traditionellt har ofta bensodiazepiner (midazolam, Dormicum® eller diazepam,
Stesolid®) anvants vid procedursmaérta, men dessa preparat ar endast angestlindrande
och sederande och har ingen smértlindrande effekt. Ytterligare ett skél som anfors till
att anvéanda bensodiazepiner &r att de ger amnesi, dvs. barnet "glommer” den smért-
samma upplevelsen. For smérta liksom for andra minnesfunktioner finns explicit
minne och implicit minne. Men det implicita, icke medvetna minnet som baserats pa
tidigare erfarenheter ar sannolikt opaverkat av bensodiazepiner vilket leder till
bestaende smartminne. Att anvanda bensodiazepiner i procedursmarta utan samtidig
effektiv smartlindring &r ett felaktigt forfarande. Bada dessa preparat 6kar kansligheten
for ljus och ljud varfor det ar extra viktigt att det ar lugnt i behandlingsrummet.

Hur gar det utan behandling?

I studien fran Seattle ovan beskrev ungdomarna att smartan var varst vid forflyttning
och hindrade dem fran att ta sig fram i samhaéllet. I en nyligen publicerad norsk studie
dar man foljt vuxna med CP kunde man se ett tydligt samband mellan 6kad smérta och
minskad gangformaga da gruppen foljts under 7 ar. Det omogna nervsystemet tros
delvis sakna den smartmodulerande funktion som det mogna/vuxna nervsystemet har.
Detta resulterar i mindre endogen kontroll av smérta. De stressreaktioner som
obehandlad smarta ger kan sannolikt ocksa fa langsiktiga effekter. Att minska och
behandla smérta hos barn i alla aldrar och situationer maste darfoér vara en
grundlaggande malsattning.
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Sexualitet hos barn och ungdomar

Cerebral pares ar den vanligaste orsaken till funktionshinder hos barn. De flesta unga
méanniskor med CP blir en dag vuxna. Overgéngen mellan barndom och vuxenliv,
“transitionen”, har studerats av forskare i Rotterdam (Wiegerink 2010, Wiegerink m.fl.
2012). Séarskilt tittade man pa normalbegavade ungdomars och unga vuxnas sociala och
romantiska relationer samt deras sexuella erfarenheter. Det visade sig att flickor oftare
an pojkar hade romantiska relationer och de som hade erfarenhet av relationer hade
ofta en god sjalvkansla, sexuellt sjalvfortroende och en kdnsla av kompetens. Personliga
faktorer som sjalvfortroende och initiativtagande bidrog signifikant till samlags-
erfarenheten. Sammanfattningsvis rader forskarna bade foraldrar och behandlare att
stodja sjalvtillit, sjalvkansla och sexuellt sjalvfértroende hos ungdomar och unga vuxna
med CP.

Sexuella mgjligheter

Sexualiteten ar medfodd. Sexuella reaktioner och ké@nslor finns redan hos det nyfédda
barnet och formas av gener, hormoner och sociala miljoer. Sexualiteten ar starkt
vardeladdad och sammansatt. Stora krav stélls pa behandlare inom vard, omsorg och
habilitering, och gor att fragan kanske undviks. Behandlare behover sarskild kunskap,
men ocksa bearbetning av varderingar runt sexualitet och praktisk 6vning i hur
fradgorna kan hanteras. Barn far tidigt kunskap om att sexualitet hor ihop med
fortplantning. Barn och ungdomar upptacker vanligen i samspel med jamnariga
kamrater att sexualitet ocksa beror nagot mera, som ar spannande, som de vuxna gor,
men inte berattar om. Sexuella méjligheter kan innefatta barnalstring och sexuell
njutning, valbefinnande och intim gemenskap. Cerebral pares med tillhérande
individuella svarigheter kan komma att begransa de sexuella mojligheterna.

Ungdomar vill vara "normala”- och samtidigt unika. De fragar sig hur andra gor. Enligt
en sexualvaneundersokning i Sverige (Lewin 1998) levde tre fjardedelar i fasta
relationer, var tillfredsstéllda och tyckte att sexualiteten var viktig for dem. | samma
studie fick vi veta att 3—5 % av man och kvinnor aldrig (sic!) hade haft samlag och att
var femte kvinna och var tionde man endast hade haft en samlagspartner. Var sjunde
kvinna och var tionde man hade inte haft samlag det senaste aret. "Att inte ha nagra
sexuella forbindelser” foredrogs av 3 % kvinnor och 1 % man. Detta illustrerar att vi inte
kan ta nagot sexuellt for givet i motet med en viss manniska. For att behalla sexuell
formaga och aktivitet &r god halsa och en sund livsstil av betydelse.

Sexuell utveckling: Kropp, identitet och relation

Pubertet — oro och besvar

Alla ungdomar som gar igenom puberteten oroas av kanslor och tankar. Hur fungerar
det sexuella egentligen? Ar det normalt” att kidnna som jag gor? Hur ska jag kunna
anvanda mina sexuella mojligheter? Kommer jag att traffa ndgon som vill vara
tillsammans med mig? Kommer jag att kunna bilda familj och fa barn? Manga fragor
och inga sjélvskrivna svar. Menarche (forsta menstruationen) kan innebara oro for
flickan med cerebral pares och for hennes foraldrar. Ett nytt skede inleds och
vuxenlivet - med vilja till 6kat oberoende och sexualitet - star for dorren.

Enligt undersokningar i USA far flickor med CP sin forsta menstruation vid samma
alder (12—13 ar) som andra flickor. Puberteten kan paga under langre tid sa att den
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startar lite tidigare och avslutas senare, hos bade pojkar och flickor. For de flesta flickor
med CP finns det ingen anledning till oro infér mensdebuten. For tidig pubertet
(pubertas precox) férekommer hos unga som skadats vid skalltrauma. En tidig pubertet
kan vara pafrestande genom att den kroppsliga utvecklingen foregar den mer mentala
mognaden.

Besvar och behandling

Menstruationen ar ofta oregelbunden under de forsta aren for att sedan bli mera
regelbunden men ocksa mera smartsam. Besvar med vark, riklig och oregelbunden
mens ar lika vanligt hos unga kvinnor med CP som hos andra. Detta galler troligen
ocksa symptom pa premenstruell nedstamdhet och irritabilitet. Kvinnor med
forstdndshandikapp kan ha svart att kommunicera sina cykliska besvar som mensvark
och humdérsvangningar. Vid svara premenstruella humorsvangningar kan SSR1-
preparat anvandas cykliskt i Iag dos och vara effektivt. Om den unga ar allvarligt
funktionshindrad kan menstruationen bli ett hygieniskt problem.

Det finns bra hjalp mot vanliga mensbesvar. Behandlingen &r inte annorlunda for unga
kvinnor med CP an for andra. | férsta hand anvands receptfria lakemedel som
ibuprofen mot mensvéark och cyklokapron mot mycket riklig mens. Om besvaren ar
svara rekommenderas besok hos lakare pa ungdomsmottagning. Barnmorskan dar kan
ge rad och stod, men lakarbesok kan behovas néar den unga har betydande
funktionsnedsattningar. Vid samtidig epilepsi t.ex. maste hansyn tas till eventuella
interaktioner med antiepileptika. Nar den unga kvinnan har svart att kommunicera och
visar beteendemassiga avvikelser vid menstid kan man préva med smartstillande
behandling. Vid sjukdomssymtom uttver vanliga mensbesvar kan gynekologisk
undersdkning behdva genomféras. Den kan gdras med stor hansyn till det aktuella
funktionshindret. Nar det ar svart eller omojligt att ligga i traditionellt gynekologlége,
(med bada benen i benstdd) kan i stéllet en assistent hjalpa till att stodja benen i ett
lage som kéanns bra sa att det anda gar att utfora undersékningen. Understkning med
vaginalt eller abdominellt ultraljud kompletterar och ar skonsamt. Graviditetstest och
test for sexuellt 6verforbara sjukdomar bor utforas frikostigt. Aven en svart
funktionshindrad person kan ha haft sex frivilligt eller efter tvang eller évertalning. Det
ar alltid bra att forsoka tala med kvinnan en stund i enrum, utan forélder eller vardare.

Preventivmedel

Den unga kvinnan som ar sexuellt aktiv behéver preventivmedel. Graviditet bor
planeras sarskilt val nar kvinnan ar funktionshindrad, innan befruktning och i samrad
med gynekolog. Preventivmedels-radgivning under ungdomsaren sker béast via
ungdomsmottagning. Barridrmetoder som kondom eller pessar &r bra vid tillfélliga
forbindelser men kan vara svara att applicera for den som ar funktionshindrad.
Kombinerade p-piller ar forstahandsmedel nar medicinska hinder inte féreligger och
om kvinnan sjalv eller en vardare kan administrera dem regelbundet.

Ett preventivmedel som alltid finns pa plats, som “p-stav” eller livmoderspiral ger
trygghet. Aven kvinnor som inte fatt barn kan i lampliga fall anvénda spiral. Forr var
det vanligt att slacka ut menscykeln med injektion av stora doser gestagen,
medroxyprogesteron (“p-spruta”). Man ville skydda den unga fran besvar samt
underlatta varden. Eftersom behandlingen ger 6kad risk for benskorhet och évervikt
har man i stort sett gatt ifrdn denna behandling. Idag anvands samma typer av
hormonpreparat som for friska kvinnor, dvs kombinerade p-piller med bade 6strogent
och gestagent hormon, implantat (“p-stav”) som ger en lag dos gestagen eller
hormonspiral. Vissa typer av kombinerade p-piller har stérre effekt pa menstruationen,
som kan utebli helt. Risken for blodpropp ar 6kad hos en person som sitter i rullistol,
vilket man maste ta hansyn till vid évervaganden om hormon-behandling.
Sammanfattningsvis fungerar menstruationscykeln pa liknande satt for alla unga
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kvinnor med eller utan funktionshinder. Vid behandling av besvéar och vid behov av
preventivmedel behdvs individuell bedomning.

Sexuella formagor

Kroppens sexuella lust och formaga behdver inte alls vara inskrankt, men oférmaga att
styra sina rorelser, spasticitet, perceptionsstorningar, kommunikationssvarigheter,
sarskilt synskada eller horselnedséattning, epilepsi och utvecklingsstérning kan forsvara
mojligheter till ett sexuellt valbefinnande. Hjarnskadan vid CP kan reducera det
sexuella perspektivet och gora att personen blir "asexuell”. En skada i pannloben kan
bidra till bristande hamning av sexuella uttryck, som kan vara besvérliga att hantera for
vardpersonal och for anhoriga. Bearbetandet av sddana problem underlattas om
habiliteringen redan har ett inarbetat program foér sexuell habilitering.

Rad och stod

Ungdomsmottagningar kan ge rad och stod. Vid sarskilt svara funktionshinder ar
narstaende/vardare viktiga for att underlatta kommunikation och gynekologisk
undersokning pa basta satt. Ungdomar med motoriska svarigheter behover fa tydlig
information om hur kroppen fungerar sexuellt, och sjukgymnast och arbetsterapeut
kan ge information om vad och hur de kan trana. De kan dven fa praktiska tips om hur
de kan anvanda sin kropp sexuellt, och anvanda hjalpmedel, pa egen hand eller
tillsammans med en partner. Ungdomar med CP har sarskilda behov av rad och stéd
for sin egen sjalvstandighetsutveckling. Mojligheten for intima relationer och egna
sexuella upplevelser kan vara en motiverande faktor for att frigora sig fran foraldrar.
Stdd bor syfta till att uppmuntra egen aktivitet och delaktighet.

Sexuellt utnyttjande

Tyvarr vet vi att barn med funktionshinder kan raka ut for sexuellt utnyttjande. Lena
Jemtd (2008), som intervjuat barn och ungdomar med rorelsehinder, noterade att flera
av barnen och ungdomarna hade varit utsatta for oénskade sexuella handlingar.

Kunskap om den egna kroppen och sexualiteten &r viktig for att barn och ungdomar ska
kunna freda sig fran utnyttjande. De ungdomarna som Jemta (2008) intervjuade sag
sig som sexuella varelser och hade 6nskningar om samliv och familjebildning i
framtiden. Inkontinensbesvar och smérta hade inte begransat deras kontaktforsok.
Deras erfarenheter av intimare sensuella, sexuella upplevelser med jamnariga var
begransade. Fore intervjun hade ingen talat med ungdomarna om sexualitet. | stéllet
hade flera av dem uteslutits fran den ordinarie sexualupplysningen i skolan.
Individuellt utformad sexualupplysning ar vasentlig for att stédja barnen/ungdomarna
att utveckla respekt for sig sjalva.

Barnen behover fa ha sin sexualitet i fred, och en vuxen som stker sexuell stimulering
och njutning tillsammans med ett barn kan inte ursaktas. Ett utdraget vardbehov kan
forsvara ett kroppsligt sjalvbestimmande och barnet kan behdva stod for att
uppratthalla den egna kroppens gréanser.
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Hur kan varden mota ungdomars intresse for sexuell
medvetenhet och utveckling?

Ett bio- psyko- socialt tankesatt underlattar motet mellan behandlare och den enskilde och i vissa fall
hans/hennes narstaende.

F6r sexuell mognad behovs:

— kroppens pubertetsutveckling som i huvudsak ar hormonellt styrd,

— den psykologiska identitetsutvecklingen, som sjdlvkansla, medvetenhet om sexuell
orientering och sjalvrespekt,

— mojlighet att 6va och prova pa egen hand, och kanske samarbeta, utforska tillsammans
med en annan manniska.

Tonaringar kampar med alla aspekter av sitt vuxenblivande. De kan finna stod hos
skolskoterska, kurator, arbetsterapeut, ungdomsmottagning och via kreativa insatser
inom habilitering. Ett dilemma med de sexuella behoven ar att foréldrarna eller andra
nara vardnadshavare inte kan tillhandahalla nédvéandiga kunskaper, lekar och jamnarig
samarbetspartner. Incesttabut ar varldsomspannande och vi vet att ett sexuellt avstand
behover upprétthallas mellan familjemedlemmar.

Att relatera till och kommunicera med andra ar aldrig enkelt och néar det galler
sexualitet och samlevnad moter kommunikationsformagan aterkommande
utmaningar. Manniskors behov av gemenskap och njutning, narhet och bekréaftelse
okar kanslan av sarbarhet. | samliv och sexuell aktivitet med en partner grusas kanske
forhoppningarna och besvikelser ar vanliga. Att bli tillsammans med nagon man tycker
om ar en positiv och spannande handelse. Nar man ska skiljas ar det svarare kanslor
som ska hanteras. Ett lyckligt och givande samliv kraver ménsklig mognad. Bada
behéver uppleva sjalvkansla, manniskovarde och respekt for att kunna ge och ta.

Sexuellt samspel fungerar bast i en jAmbordig relation, dar man kan fungera som vuxna
lekkamrater. Nar bada vill leka, och kan turas om att styra den gemensamma leken,
finns goda forutsattningar for sexuellt véalbefinnande. For att na mognad kravs att vi
har ¢vat. For att stimulera sjalvstandighet och delaktighet behéver ungdomar och
vuxna bade sexuell upplysning och handledning. Eftersom sexuella méjligheter och
svarigheter ar sa varierade bor kunskapsformedling, rad och stod vara individuali-
serade. Njutning och orgasm har positiv inverkan pa livskvaliteten och kan i viss man
minska bade spasticitet och ldkemedelsbehov. Ungdomar behover fa information om
hur olika lakemedel paverkar den sexuella férmagan. Ungdomarna lever i sina kroppar,
de ager sina kroppar, de har ratt till kunskap och ratt att bli respekterade i sin
sexualitet pa samma satt som andra ungdomar.

PLISSIT - sexologiska uppgifter for alla i varden

I arbetet kan man utga fran den s.k. PLISSIT- modellen (Annon 1976). Det ar en
beskrivning av omhandertagandenivaer som har anvants for att tydliggora de olika
behoven vid sexuella svarigheter.

PLISSIT ar en akronym for:
P = Permission - tillditande hallning

LI = Limited Information - sexualupplysning
SS = Specific Suggestions - sexualradgivning
IT = Intensive Therapy - psykoterapi / sexualterapi
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Trappstegen kan tolkas pa foljande vis:

Tillatande hallning I moétet med en manniska med sexuella svarigheter ar det viktigt att
behandlare har en tilldtande attityd. All personal b6r ha denna
ambitionsniva. Den tilldtande hallningen innefattar att kunna se
manniskan och att respektera hennes sexuella dimension.

Sexualupplysning Manga blir hjalpta av korrekt information. Ungdomar ska kunna fa
personlig radgivning av sin ldkare, men fragorna kan dyka upp i andra
sammanhang sa det ar bra om fler ar insatta i problematiken. Ibland
skamtar en ungdom om sina sexuella svarigheter. Det kan vara uttryck
for hans/hennes oro och kan tolkas som en forsiktig fraga om hur det
sexuella ska kunna fungera framdver. Manga som har sexuella
svarigheter mar val av avslappning, andningsteknik och traning av
medveten narvaro, s.k. mindfulness. Om du saknar kunskapen sa dra
dig inte for att vidarebefordra fragan till nagon som du tror kan hjélpa
till med information.

Sexualradgivning Har handlar det om mera ingaende samtal kring sexuella
begransningar och mojligheter. For uppgiften behovs speciell
utbildning i sexologiskt arbete.

Psykoterapi — sexualterapi For beskrivning av tillvagagangssatt vid sexualterapi hanvisas till
speciallitteratur. (Fér ndrmare information om kliniskt sexologiskt
arbete, se Hulter 2004).

Sambhallets alla signaler som rér intim sexuell samvaro nar aven ungdomar med
cerebral pares. Lat oss inte utelamna vara ungdomar till ofullstandig och ofta helt
felaktig kunskap via pornografi och liknande. Lat oss erbjuda omtéanksam, serids och
generds handledning till ungdomar och vuxna med cerebral pares och sexuella
mojligheter. Manga kan behova direkt handledning for att kunna njuta av sin kropp pa
egen hand, t.ex. prova ut lampliga hjalpmedel fér detta &ndamal.

Tank dig in ett 6gonblick:

Behandlares empati ar nédvandig och anda inte tillracklig. Ingen manniska kan
forsta vad det vill saga att leva sitt liv i en kropp som inte har varit medgérlig och
formbar genom egen vilja och traning. Att hela livet ha utsatts for allehanda
undersokningar och korrigerande behandlingar. Att ha mott sina féraldrars, far- och
morforaldrars och syskons oro och hjalpinsatser. Att vaga frigora sig fran de
kanslomassigt mest palitliga. Modet att trots allt vaga leva ar beundransvart.

Men — valmojligheter for sexuellt valbefinnande efter formaga bor vi kunna erbjuda!
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Lakemedelsbehandling

Barn och ungdomar med CP kan ha behov av flera olika sorters lakemedel for
behandling av spasticitet, epilepsi, besvar fran mag-tarmkanalen, luftvagarna, smarta,
somnproblem, beteendeavvikelser eller andra psykiska tillstdnd med mera.

Viktigt att beakta vid val av lakemedel

Administrationssatt och beredningsform

Manga barn kan ha svaljningssvarigheter och manga har gastronomi. De flesta
lakemedel gar att krossa och ge i en knapp. Man bor vara medveten om att effekten av
slow-releaseberedningar ga om intet. Vid behov ta kontakt med lokal apotekare for
diskussion om beredningsformer.

Interaktioner

Manga lakemedel metaboliseras i leverbn av cytokrom P450 —systemet.
Lakemedelsmetabolismen &r dessutom beroende av barnets alder, vidare kan det
foreligga genetiska skillnader i metabolismen av lakemedel. Vid behandling med flera
lakemedel kan interaktioner ske med risk for odnskade effekter. Genom den
datoriserade interaktionsdatabasen Sfinx via hemsidan www.janusinfo.se kan man
snabbt fa hjalp att vardera om kliniskt relevanta interaktioner foreligger. 1 FASS finns
ocksa ett interaktionskapitel.

Biverkningar

Biverkningar kan vara svara att upptacka hos barn med fumktionsnedséattning. Vid alla
nytillkomna symtom som inte har en tydlig férklaring bor man alltid dverviaga om det
foreligger en lakemedelsbiverkan. Via www.janusinfo.se finns lankar till lokala
lakemedelsinformationscentraler dit man kan stélla fragor om man har en misstankt
lakemedelsbiverkan.

Specifika lakemedelsgrupper

Spasticitetsreducerande lakemedel

Se ovan under kapitlet motorik angaende spasticitetsreducerande behandling. I forsta
hand rekommenderas peroral behandling med baklofen och/eller bensodiazepiner
(doseringsrekommendationer och preparatval, se kapitlet Motorik). Notera att bade
baklofen och bensodiazepiner har en sederande och muskelavslappande effekt vilket
kan leda till en sémre hoststot samtidigt som saliveringen 6kar av bensodiazepiner.
Baklofen kan ocksa sanka kramptroskeln. Vidare finns de nationella riktlinjerna for
behandling med botulinumtoxin. www.neuropediatrik.blf.net/vardprogram

Lakemedel vid besvar fran luftvagarna

Samtliga inhalationslakemedel som steroider, betastimulerare och acetylcystein kan
anvandas.

Lakemedel vid mag-tarmbesvar
Manga barn behandlas med syrahammande medel oftast omeprazol. | férsta hand bor

man forskriva beredningar som kan I6sas upp och ges i gastrostomi. Férstoppning ar
mycket vanligt och kan vara svart att behandla. (Se kapitlet gastrointestinala besvar).
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Lakemedel vid epilepsi

Samtliga forekommande antiepileptika kan bli aktuella. Beakta interaktionen mellan
saval aniepileptika som med andra lakemedelsgrupper. Beakta ocksa
beredningsformerna! Folj Lakemedelsverkets rekommendationer.
Ww.lakemedelsverket.se, www.janusinfo.se.

Lakemedel vid somnrubbningar, oro, psykiska besvar och beteendeavvikelser.
Samtliga forekommande psykofarmaka kan bli aktuella. Beakta interaktionen mellan
saval psykofarmaka som med andra lakemedelsgrupper. Beakta ocksa
beredningsformerna! (Se aven kapitlen S6mn och Kognition och beteende.)

Lakemedel vid smarta

Utred orsaken till smartan om mgjligt, anvand sedan analgetika i adekvata doser enligt
lokala rekommendationer, (se kapitel Smérta).
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Habilitering

Habilitering syftar till att ge barn, ungdomar och vuxna med ofta livslanga
funktionsnedsattningar basta mojliga funktionsformaga for att darigenom skapa
forutsattningar for storre delaktighet i samhallslivet. Habiliteringen arbetar utifran det
miljorelaterade handikappbegreppet, det vill siga WHO:s (Varldshalsoorganisationen)
definition av handikapp: "Det &r inte ditt funktionshinder som avgér om du har ett
handikapp. Det ar istéllet brister i den fysiska, sociala eller psykologiska miljén som
skapar handikapp.”

Habiliteringen verkar ur ett helhetsperspektiv, det vill siga ger insatser ur saval
medicinskt, pedagogiskt, psykologiskt som socialt perspektiv. Inom habiliteringen finns
sarskild kunskap om problem och livsbetingelser for manniskor med funktions-
nedsattningar. Habiliteringens insatser utgar fran varje individs behov. Tillsammans
med brukaren genomfors en kartlaggning av behov och 6nskemal som sedan ligger till
grund for atgarder. Mal, innehall och omfattning av insatserna utformas i samrad med
barnet/ungdomen, foraldrar eller foretradare och dokumenteras i en habiliteringsplan.
Insatserna kan vara rad, stéd och behandling till barn, ungdomar eller vuxna med
funktionsnedsattningar, eller dess anhdriga.

De yrkesgrupper som arbetar med habilitering ar sjukgymnast, arbetsterapeut, kurator,
logoped, psykolog och specialpedagog. Lékare finns knutna till habiliteringen, men
formen for detta varierar avsevart pa olika hall i landet.

Habiliteringen paverkar — motorisk, psykisk, spraklig och social utveckling
— kommunikation

— lek och samspel

— utférande av vardagsaktiviteter

— deltagande i samhallsliv

Habiliteringen omfattar — 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 foraldrar rapporterar att 6vergangen till vuxensjukvarden
kdnns som om att bli utslangd i "tomma intet”. Den trygghet man tidigare haft i att
alltid veta vart man skall vanda sig gar plotsligt forlorad. Det ar en viktig uppgift for
barn- och vuxensjukvarden tillsammans med patient och narstaende, att utifran
forutsattningarna forsoka skapa en sa god 6vergadng som mojligt. Detta ar forst och
framst angelaget for den medicinska séakerheten, men aven for att ge patienten tillgang
till de 6vriga insatser som samhallet erbjuder. Malet ar att sa langt som mojligt starka
patientens mojligheter till ett autonomt vuxenliv.

Vuxensjukvarden ar annorlunda organiserad &n barnsjukvarden. Det innebér bl.a. att
personer med komplexa medicinska tillstand 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 féljer i de flesta fall
patienten in i vuxen alder.

Det ar angeléget att man infor évergangen till vuxensjukvarden tar stallning till om det
finns behov av fortsatt uppfoljning hos organspecialist, och att dverforing sker till dessa
fran ansvariga barnlakare. Genom att remisser skrivs av barnlakaren, som ofta kanner
patienten sen manga ar, garanteras att relevant information ges till mottagande
instans.

Manga patienter har ocksa behov av en kontakt med vuxenhabiliteringsspecialist med
sarskild inriktning pa funktionshindret. Vuxenhabiliteringen ar mycket olika
organiserad i landet och nagra gemensamma riktlinjer for hur éverforing skall ske kan
inte ges. Hanvisning sker darfor till lokala rutiner. | de fall sddana inte finns ar det
angelaget att rutiner utarbetas.

Generellt kan sdgas att antalet vuxenhabiliteringsldkare i landet ar litet. Oftast finns
endast en lakare, om ens nagon, med denna inriktning inom landstingen. Detta innebar
att vuxenhabiliteringslakaren framst &ar en specialistfunktion fér problemrelaterade till
funktionsnedsattningen. Ovriga medicinska fragestallningar hanvisas till primarvard
alternativt berdrd organspecialitet. Granserna for vuxenhabiliteringslakarens uppdrag
ser olika ut i olika landsting.

Uppdraget kan innehalla att utreda funktion och initiera funktionsuppehallande/
funktionsférbattrande insatser, att utreda och behandla spasticitet, smaérta, epilepsi,
at- och svaljproblem m.m. samt att dokumentera funktion och medicinskt status i olika
intyg. Samverkan sker med medlemmarna i habiliteringsteamen, samt med olika
specialister. Manga ganger fungerar vuxenhabiliteringslédkaren aven som radgivare och
formedlare av kontakter med 6vriga sjukvarden. I vissa landsting ar vuxen-
habiliteringslakaren framst ett konsultstod till teamen och/eller till ledningsnivan.
Fran alltfler patientgrupper framfors behovet av en systematisk uppfoljning for att
mojliggora tidigt insatta komplikationsforebyggande insatser.

I en god dverforing ingar bl.a. att skapa goda forutsattningar for en valfungerande
primarvardskontakt. Har kan ett kontaktbesok i lugnt skede vara en bra modell.
Primérvardslékaren kan da fa en bild av patientens funktionstillstand och medicinska
situation, vilket ger storre sdkerhet vid framtida bedémningar och nar patienten séker
for en akut akomma. Man behéver da vid akutbesoket inte heller ta tid med att beskriva
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funktionsnedsattningen, utan tiden kan dgnas at det som ar aktuellt for stunden. Det
underlattar for mottagande instans att ta emot patienten pa ett optimalt satt om man
i remissen till primarvarden skriver att besoket p.g.a. kommunikationsstérning,
forflyttningssvarigheter eller andra speciella behov kan komma att kréva langre tid &n
ett normalbesok. Det ar ocksa viktigt att information om det 6vriga natverket
(habilitering, habiliteringslakare, organspecialister etc.) kring patienten klargors for
primarvarden. Samverkan ar en forutsattning for en god sjukvard/habilitering.

Nagra forslag pa overforingsgang vid lakarkontakt

— Patienter med lindrigt rérelsehinder utan samsjuklighet:
— Remiss till huslakare. Ge patienten och husldkaren information, garna skriftlig,
om mojligheten till kontakt med habiliteringsldkare om sadan finns i lanet.

— Patienter med mer omfattande rérelsehinder utan samsjuklighet eller i
kombination med utvecklingsstérning:

a) om situationen ar lugn, patienten val forsedd med hjalpmedel, ortoser etc.:
— Remiss till huslakare samt remiss for kdnnedom till vuxenhabiliteringslakaren.
Samma information till patienten och huslédkaren som ovan.

b) om man vid utskrivningstillfallet ser att det finns behov av uppféljning av
spasticitet, kontrakturer, utvecklingsstérning etc.:
— Remiss till bade huslakare och vuxenhabiliteringslakare for att etablera kontakt.

— Patienter med omfattande flerfunktionshinder och komplex medicinsk
problematik
— Remiss till huslakare med 6nskemal om besok for att etablera kontakt aven om
patienten inte just da har behov av nagon sarskild priméarvardsinsats. Formedla
viktig information i remissen samt tydliggora vilka medicinska problem som
maste uppmarksammas och féljas upp. Informera om patienten har insatser
fran habiliteringsteam.

— Remiss till vuxenhabiliteringslékare for etablerande av kontakt. Tydliggor vilka
medicinska problem som maste uppmarksammas och féljas upp. Utifran
patientens medicinska situation remitteras till lampliga organspecialister inom
vuxensjukvarden.

Ange i samtliga remisser om patienten har sarskilda behov vid lakarbesok t.ex. extra
lang tid, kommunikationsstod, lift. Informera ocksa i samtliga remisser om vilka
ovriga lakare patienten remitterats till for att underlatta samarbetet.
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Checklista — nyckelaldrar

Ett enkelt arbetsredskap

Inledning

Nyckelaldrar

Innehallet i checklistan/lathunden utgar fran de sex nyckelaldrar da patienten méter
vardpersonal namligen nyfodda, smabarnsaren (18 man — 2 ar), infor skolstart (5 — 5%
ar) och stadiebyten i skolan (9 ar, 12 ar och 15 ar).

For varje nyckelalder anges forst funktionsomradena i bokstavsordning. Den andra

kolumnen innehaller de problem/nyckelfragor som kan forekomma inom respektive
funktionsomrade och vilka atgarder/utredningar som rekommenderas for respektive
alder.
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Nyckelalder: Samtliga aldrar

Samtliga aldrar

Problem/Nyckelfragor

Atgirder/utredningar

Specialist

Fragestéllning/remiss

Epilepsi

Misstankta anfall? Anamnes som vid
epilepsifragestallning hos andra barn

Remiss EEG vid behov

Neuropediater.

Epilepsi?

Forstoppning

Avforing — hur ofta, smaérta, konsistens,
krakningar?
Vatskeintag, matvanor

Thyroideaprover, celiaki Losande
medicin
Remiss dietist.

Dietist.

Gastrointestinala besvar

Krakningar, dag-/ nattetid?

Besvar med slem? Hosta?

Diarré eller forstoppning?

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

24-h PH- matning

Ev. lakemedelsbehandling,
fortjockningsmedel.

Preoperativ utredning fér gastrostomi
Se Nutrition. Se dven Luftvédgar

Horsel

Aktivt fraga om barnet forefaller hora.
Har barnet genomgatt sedvanliga
hérselkontroller? Kontroll av
Oronstatus avseende vaxproppar och
seros mellandreinflammation.

Remiss horselklinik om inte godkant
resultat fran horselkontroll foreligger.
Remiss 6ronldkare vid behov.

Audiolog. ONH-specialist.

Horselnedséattning?

Kognition och beteende

Avvikelse vad géller kognitiva formagor
och beteende

Diskussion med neuropediater och
psykolog

Neuropediater och psykolog.

Kognitiv funktionsnedsattning? Avvikelse i
begavningsprofilen? Beteendeproblematik?

Kommunikation

Hur tycker foréldrar/barnet/ungdomen
att kommunikationen fungerar? Forstar
barnet/gér sig férstadd?
Uttrycksmojligheter?

Kommunikationsutredning, utredning
av behov av kommunikationsstédjande
atgarder/hjalpmedel, féraldra-
utbildning. Horselutredning.

Logoped.

Kommunikationsférmaga/maojligheter. Behov
av stédjande atgarder/hjilpmedel?

Luftvagar Hosta? Slem? Upprepade infektioner? Inhalationslakemedel., Vid behov Barnallergolog/lunglikare, allman Behandling och utredning hos barnldkare
lungréntgen, bakterieodling och barnldkare. eller subspecialist
utredning om misstankt aspiration. (barnallergolog/lunglakare).
Motorik Inga problem som omfattar alla
nyckelaldrar kan identifieras
Munhilsa Medicinering som ger muntorrhet, Remiss till barntandvardsspecialist Barntandvardsspecialist. Oralmotorisk beddmning.

paverkan pa tandkott? Karies?
Blodande tandkott eller tandlossning?
Dalig andedrakt? Felaktigt bett, svart
6ppna eller sluta munnen?
Missfargning av tanderna?
Overkanslighet runt och i munnen,
kvaljer 1att? Smarta i munnen? Sover
med 6ppen mun? Snarkar? Gnisslar
tander? Bitspanningar? Pressar barnet
fram tungan vid kvéljning? Hosta under
maltid/paniksvaljer? Dregling?

Kontakta logoped pa barn-
habiliteringen

Nutrition och tillvéxt

Se Nyféddhetsperioden
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Samtliga aldrar

Problem/Nyckelfragor

Atgirder/utredningar

Specialist

Fragestéllning/remiss

Smarta Smarta Grater, ar kinkig, olycklig. Klinisk undersékning inkl. smart- Sjukgymnast, patientansvarig lakare, Finns kraftig spasticitet?
Dalig nattsémn med manga skattning Ortoped
uppvaknanden. Svarigheter att hitta
bra sittande/ liggande. Rontgen. Finns dislocerade hofter?

Frakturer?

Obehag/ ovilja vid dtande. Smaérta vid 24-h PH-métning/gastroscopi Ev gastroenterolog Reflux? Esofagit?
passiv eller aktiv rorelse.

Syn Fixerar och féljer? Skelning? Syn- Remiss till barndgonlakare vid Barnogonldkare Se problem/nyckelfragor i kolumn 1.
skarpa? Brytningsfel? Nedsatt nyckelaldrarna med specifika
ackommodationsférmaga? fragestallningar. Skriv remiss dven om Behov av syncentralskontakt?
Inskrankt synfalt? barnet kontrolleras pga skelning Lamplig moped- och bilférare?
Syntolkningsproblem? eller behov av glaségon.

S6mn Hur sover barnet? Insomningsproblem? | Noggrann anamnes. Patientansvarig lakare Obstruktiv somnapné?

Smartor?

Nattliga krampanfall?

Plotsliga smartsamma uppvaknanden?
Ljudlig andning dag/natt?

Snarkning?

Andningsuppehall?

Dagtrott?

Inldrningsproblem pga dagtrotthet?

Vid misstanke om gastroesofagal
reflux, se Nutrition och tillvéxt. Vid
misstanke om obstruktiv sdmnapné;
somnplygrafi och rhinofaryngoskopi.
Vid smartsam spasticitet dvervag
generell spasticitetsreduktion po
eller intrathecalt baclofen.

Specialist pa andningsmottagning.
ONH-l3kare.
Spasticitetsreduktionsteam

Adenoid eller dysmotilitet i 6vre luftvagar?

Smaértsam spasticitet — generell
spasticitetsreduktion- indikation for
intrathecalt baklofen.

Urininkontinens

Likemedelsbehandling

Nya oférklarliga besvar, t.ex.
humorférandringar, mag-tarmproblem,
somnproblem, hudreaktioner.

Relation till intag/dosering av
lakemedel?

Interaktioner med lakemedel?

Noggrann anamnes.

Ev. kontroll av plasmakoncentration
av lakemedel.

Kontroll i interaktionsdatabas,
rapporterade biverkningar

Patientansvarig lakare, ev diskussion
med andra specialister om @ndring av
lakemedelsbehandling.
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Nyckelalder: Nyfoddhetsperioden, 0—6 manader

Nyféddhetsperioden

Problem/Nyckelfragor

Atgirder/Utredningar

Specialist

Fragestillning/Remiss

Epilepsi

Se Samtliga éldrar

Férstoppning

Se Samtliga aldrar

Gastrointestinala besvar

Krakningar dagtid/nattetid?
Besvar med slem? Hosta?

Diarré eller forstoppning?

Behov av inhalationer (rosslighet,
tecken pa aspiration)?

Ev lakemedelsbehandling,
fortjockningsmedel.

Preoperativ utredning for gastrostomi
—se Nutrition

Se dven Luftvdgar

Dietist, logoped, neuropediater,
nutritionsskoterska efter behov

Horsel

Rutinmaéssig screening pa BB.
Kontrollera aktivt att den ar gjord.

Remiss horselklinik for utvidgad horselscreening
med ABR.

Audiolog

Horselnedsattning?

Kognition och beteende

Kommunikation

Hur tycker foraldrarna att
kommunikationen fungerar? Adekvat
joller? Samspel foralder-barn? Blick?
Uppmarksamhet?

Kontrollera horsel i forsta hand!
Anamnes fran foraldrar. Foraldrautbildning.

Audiolog. Logoped.

Tidig intervention med foraldrautbildning
och kommunikationsstodjande atgarder.

Luftvdgar Se Samtliga dldrar
Motorik Awviker barnets tonus? Ar barnets Barnneurologisk undersokning. Neuropediater och sjukgymnast Forsenad motorisk utveckling?
motoriska utveckling atypisk? General Movements <4 manader (Amiel-Tison & Atypiska rorelsemonster?
Saknar barnets rorelser komplexitet, Grenier eller Prechtl).
variation och flyt? Motor Assessment of Infants (MAI).
Assymetri vid viljemassiga rorelser? Alberta Infant
Motor Scale (AIMS)
Munhilsa Nar de forsta tanderna erupterar Habiliteringsldakaren skriver remiss till barntand-
1ar eller nér barnet ar 1 ar. vardsspecialist for en férsta bedomning.

Oralmotorisk screening kan ske fran 9 man vid
behov

Nutrition och tillvéxt
6 man-2ar

Dalig viktuppgang
Lang maltid: Hur &ter ditt barn? Hur
lang tid tar det? Nattliga maltider?

Berikning av energi och naringsamnen

Patientansvarig lakare, dietist,
oralmotoriskt team/videofilmning

Otillrackligt naringsintag? Matdagbok,
kostoversyn.

Behov av enteral naring?

Nasogastrisk sond/ gastrostomi

Dietist, logoped, neuropediater,
nutritionsskoterska, gastro-
enterolog, logoped, kirurg

Krékningar?
Tecken pa fédodmneséverkanslighet

Se Gastrointestinala problem
Allergiutredning

Dietist, logoped, neuropediater,
Nutritionsskoterska gastro-
enterolog

Reflux? Dygnsvariation?

Fododmnesintolerans?

Oralmotoriska svarigheter?
Oférmaga att suga/svélja/ tugga/
svaljer fel?

Atformulir/Video/Svéljningsrontgen/
Videofluoroscopi

Logoped, oralmotoriskt team,
sjukgymnast, rontgenlakare

Hjalpmedel. Sittstallning m.m.
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Nyféddhetsperioden Problem/Nyckelfragor Atgirder/Utredningar Specialist Fragestillning/Remiss
Preoperativ utredning infor 24-h PH-matning/gastroscopi Dietist, logoped, neuropediater, Reflux? Dygnsvariation? Esofagit?
gastrostomi och/eller fundoplicatio nutritionsskoterska, gastro- Hiatus hernia.

Réntgen ventrikel/oesofagus enterolog, kirurg, rontgenlakare Avvikande anatomi?
Ventrikel scint Témningshastighet?

Smarta Se Samtliga éldrar

Syn I nyfoddhetsperioden (= inom 28
dagar efter fodelsen) inga
nyckelfragor.

Vid CP diagnos vid 6-24 man. se
nyckeldldern 18 man-2 dér

Somn Se Samtliga dldrar

Urininkontinens

Likemedelsbehandling

Se Samtliga éldrar
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Nyckelalder: 18 man—2 ar

18 man-—2 ar Problem/Nyckelfragor Atgirder/Utredningar Specialist Fragestillning/Remiss
Epilepsi Se Samtliga aldrar

Forstoppning Se Samtliga dldrar

Gastrointestinala besvar Se Samtliga dldrar

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

Oavsett forédlders svar remiss for
kontroll av hérsel. . Oronstatus.

Kognition och beteende

Sen tal-sprakutveckling? Avvikande
kontaktutveckling?
Beteendesvarigheter som kan
signalera kognitiv funktions-
nedsattning?

Diskussion med neuropediater och psykolog i
samverkan med pedagog.

Neuropediater och psykolog

Vid behov ndrmare utredning/
bedémning av psykolog och ldkare i
habiliteringsteamet

Kommunikation

Hur tycker fordldrarna att
kommunikationen fungerar? Tal?
Ljud? Kommunikation genom blick?
Beréring? Samspel med foralder/
syskon? Forstar barnet/gor sig barnet
forstatt?

Anamnes fran foraldrar. Om bristande
kommunikation remiss logoped.
Horselundersékning. Kommunikationsutredning.

Logoped

Beddmning inom habiliteringen eller

av logoped pa klinik. Tidig
kommunikationsintervention inkl.
foradldrautbildning och andra
kommunikationsstodjande
insatser/hjalpmedel (AKK). Kontakt med
kommunikations- och dataresurscenter.

Luftvégar Se Samtliga dldrar

Motorik Atypisk kontroll av viljemassiga Remiss habilitering. CPUP introduceras. Neuropediater, sjukgymnast, Forsta hoftrontgenremiss skrivs.
rorelser (grov- och finmotorik)? GMFCS niva bestams vid 2-ars alder. Bedomning av arbetsterapeut och eventuellt Behov av ortoser eller annan behandling?
Balanssvarigheter? Férsenad motorisk | motorik. barnortoped. Remiss ortoped. Hjdlpmedelsfragor.
utveckling? Beddmning av barnets vardags-
Fordandrad tonus i vissa fungerande gors pa habiliteringen.
muskelgrupper?

Munhilsa Se Samtliga dldrar

Nutrition och tillvaxt

Se Nyféddhetsperioden

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

Preoperativ utredning infor
fundplicatio. Har barnet
otillfredsstéllande viktuppgang, fort-
satta krakningar?

Har barnet behandlats med syra-
hdammande ldkemedel mer an 1 ar?

Oralmotorisk bedomning, svéljningsrontgen/
videofluoroscopi.

Saturationsmétning nattetid, somnregistrering,
spirometri.
Se dven Luftvédgar.

Rontgenldkare, oralmotoriskt
team, sjukgymnast.

Dietist, logoped, neuropediater,
nutritionsskoterska gastro-
enterolog, rontgenldkare.

Aspiration? Svaljer fel? Forbattring
beroende pa sittstdllning, matens
konsistens?
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18 man-2ar

Problem/Nyckelfragor

Atgirder/Utredningar

Specialist

Fragestillning/Remiss

Smarta Se Samtliga dldrar
Syn Fixationsformaga? Remiss innehallande information om genes och om Barnégonldkare Randmonstersynskarpa?
Paverkad synfunktion? mojligt resultatet av genomgéangen euroradiologisk Inskrankt synfalt?
Skelning? undersdkning, for syn- och 6gonundersdkning for Skelning?
Syn fér kommunikation? alla barn med pre- och perinatal hjarnskada. Behov av glaségon?
Syn fér kommunikation? Eller satsa pa
taktil/auditiv kommunikation?
Somn Se Samtliga dldrar

Urininkontinens

Oftast inte aktuellt.

Likemedelsbehandling

Se Samtliga éldrar
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Nyckelalder: 5-5 1% ar

5-5%ar Problem/Nyckelfragor Atgirder/Utredningar Specialist Fragestillning/Remiss
Epilepsi Se Samtliga dldrar
Forstoppning Se Samtliga dldrar
Toalettvanor och fysisk aktivitet
Gastrointestinala besvar Se Samtliga dldrar
Horsel Aktivt fraga om barnet forefaller Remiss horselklinik om inte godkant resultat fran Audiolog Horselnedsattning?

hoéra. Har barnet genomgatt
4-3rskontroll pa BVC?

4-arskontroll foreligger.

Kognition och beteende

Symtom som talar for kognitiv
funktionsnedsattning avseende
teoretiskt tdnkande, socialt samspel,
uppmarksamhet, visuell/ auditiv
perception, flexibilitet och tempo

Diskussion med ldkare, psykolog och andra berorda
professioner i habiliteringsteamet.

Psykologutredning och
lakarbedémning bor alltid goras
infor skolstart. Utredning bor goras
inom habiliteringsteamet.

Generell begavningsniva? Specifika
svarigheter t.ex. perceptionssvarigheter
(ssk syntolkning), ojamn begavnings -
profil? Beteendeavvikelser?

Kommunikation

Hur tycker foraldrarna att
kommunikationen fungerar? Tal?
Ljud? Kommunikation genom blick?
Berdring? Hur fungerar
kommunikationen med andra
barn/vuxna? Forstar barnet/gor sig
barnet forstatt? Forutsattningar for
las- och skrivutveckling?

Om bristande kommunikation remiss logoped.
Kommunikationsutredning. Féraldrautbildning.
Horselundersékning. Info om hjalpmedel for Ias- och
skrivinldrning.

Logoped

Beddmning inom habiliteringen eller av
logoped pa klinik. Tidig kommunikations-
intervention inkl. fordldrautbildning och
andra kommunikationsstddjande
insatser/hjalpmedel (AKK).

Kontakt med kommunikations- och
dataresurscenter.

Luftvdgar Se Samtliga dldrar

Motorik Kontrakturutveckling? Spasticitet? Uppféljning av méatningar gjorda i CPUP. Neuropediater, sjukgymnast och Hjalpmedelsfragor och skolférberedelser
Grov- och finmotorisk funktion? Standardiserade tester for grov- och finmotorik samt | arbetsterapeut diskuteras i samarbete med
Vardagsfungerande? vardagsfunktion (PEDI). Eventuell ganganalys. habiliteringen.
Behandlingsmal? Behovs en period av intensifierad traning?

Munhilsa Tandstatus?

Se Samtliga dldrar

Nutrition och tillvéxt

Se Nyféddhetsperioden resp.

18 mén-2 ér

Vikt och langd arligen.

Ensidig kost? Preferens for vissa
fédodmnen? Beteendeavvikelser?

Smarta Se Samtliga dldrar

Syn Subnormal synskarpa? Remiss till barndgonlakare Barndgonldkare Fragor om synfunktionen se problem/
Inskrdnkt synfalt? nyckelfragor i kolumn 1.
Skelning? Hur kan synférmagan nyttjas for
Snubblar pa ojamnheter? kommunikation?
Stoter i dorrkarmar?
Hittar utpekade foremal?

Somn Se Samtliga dldrar
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5-5%ar Problem/Nyckelfragor Atgirder/Utredningar Specialist Fragestéllning/Remiss
Urininkontinens Ar barnet torrt for urin? Miktionslista + dryckeslista helst 3 dygn Patientansvarig lakare Urinflédesmatning
Kan barnet kontrollera Uroterapeut Residualurinbestdamning
tarmtémningen? Ev. cystometri
Anvéander barnet kontinensskydd/ Avforingslista
blja?

nin

Om inte "ja” pa fragorna ovan:

- Sager till, kdnner blasfyllnad?

- Kan barnet ”passas” torr?

- Urinkontinens vid hosta, nysning?
(6verrinningsinkontinens)

-uvi?

-Har barnet diarré? Har barnet
forstoppning?

Lakemedelsbehandling Se Samtliga dldrar
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Nyckelalder: 9 ar

9 ar Problem/Nyckelfragor Atgirder/Utredningar Specialist Fragestillning/Remiss
Epilepsi Se Samtliga dldrar

Forstoppning Se 5-5% dr

Gastrointestinala besvar Se Samtliga aldrar

Horsel Aktivt fraga om barnets reaktion pa | Remiss Horselklinik om inte godkand horselkontroll Audiolog Horselnedsattning?

ljud och tal. Har barnet genomgatt
horselkontroll vid skolstart. Om
resultat saknas eller ej godkant
remiss till Horselklinik.

Kontroll av 6ronstatus.

foreligger.

Kognition och beteende

Kognitiva svarigheter som inte
uppmarksammats tidigare, eller
som forst i denna alder blivit
tydliga.

Psykiskt vdlmaende, identitet och
sjalvbild.

Diskussion med ldkare och psykolog i habiliterings-
teamet. Foréldrainformation om 9-arskris. Ev
utredning av logoped. Vid behov utredning av
arbetsterapeut.

Lakare och psykolog i
habiliteringsteamet.

Vid behov logoped och/eller
arbetsterapeut. Individuell
samtalskontakt med psykolog
i teamet vid behov

Kognitiv funktionsnedsattning avseende
generell begavning?

Andra kognitiva svarigheter inkl.
beteendemaéssiga svarigheter.

Kommunikation

Hur tycker fordldrarna att
kommunikationen fungerar? Hur
fungerar kommunikationen med
andra barn/vuxna? Forstar
barnet/gor sig barnet forstatt? Tal?
Ljud? Kommunikation genom blick?
Beroring? Forutsattningar for las-
och skrivutveckling?

Om bristande kommunikation remiss logoped.
Kommunikationsutredning. Féraldrautbildning.
Hoérselundersékning. Info om hjdlpmedel for Ias- och
skrivinldrning.

Logoped

Beddmning inom habiliteringen eller
logoped pa klinik.
Kommunikationsstédjande insatser/
hjalpmedel (AKK).

Kontakt med kommunikations- och
dataresurscenter.

Luftvégar Se Samtliga dldrar
Motorik Sjalvstandighet i vardagen? Uppfdljning av matningar i CPUP. Standardiserade Barnneurolog. Barnortoped. Hjalpmedel/ortoser. Multilevelkirurgi?
Fritidsaktiviteter dar barnet ar test av grov- och finmotorik om de inte gjorts i CPUP. | Sjukgymnast och arbetsterapeut. Remiss ortoped. Diskussion HC/skola om
fysiskt aktiv? Spasticitet som Eventuell gdnganalys. Ortopedtekniker. Spasticitetsteam. barnets forutsattningar for motorisk
paverkar barnets hela funktion? sjalvstandighet. Vilken traning erbjuds
barnet? Baklofenpump?
Munhilsa Se Samtliga aldrar

Nutrition och tillvaxt

Se Nyféddhetsperioden och

18 man-2 ér

Kontrollera vikt och langd arligen.
Tecken till tidig pubertet?

Atformular

Smarta Se Samtliga dldrar
Syn Se 5-5% ar Remiss barnégonldkare Barndgonldkare Nedsatt synférmaga?
Standardiserad perimetri mojlig? Inskrankt synfalt?
Hur gar det med lasningen? Hur paverkas lasningen?
Somn Se Samtliga dldrar
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9 ar

Problem/Nyckelfragor

Atgirder/Utredningar

Specialist

Fragestillning/Remiss

Urininkontinens

Se 5-5% ar

Ldakemedelsbehandling

Se Samtliga dldrar
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Nyckelalder 12 ar

12 ar Problem/Nyckelfragor Atgirder/Utredningar Specialist Fragestillning/Remiss
Epilepsi Se Samtliga dldrar

Forstoppning Se 5-5% dr

Gastrointestinala besvar Se Samtliga dldrar

Horsel Aktivt fraga om barnet forefaller hora. Remis shorselklinik. Audiolog Horselnedsattning?

Kognition och beteende

Kognitiva svarigheter som inte varit
tydliga tidigare? Generella eller
specifika inlarningssvarigheter?
Svarigheter avseende socialt samspel?
Sarskilda beteendemassiga
svarigheter? Psykiskt vdlmaende,
identitet och sjalvbild.

Diskussion/utredning av ldkare och
psykolog i habiliteringsteamet.

Ev ocksa av logoped och/eller
arbetsterapeut.

Lakare och psykolog i
habiliteringsteamet.

Vid behov kompletterande
beddémning av logoped

och arbetsterapeut i habiliterings-
teamet.

Individuell samtalskontakt med
psykolog i teamet vid behov.

Kognitiv funktionsnedsattning avseende
generell begdvning, socialt samspel
uppmarksamhet/koncentration, dyslexi
eller annat?

Kommunikation

Hur tycker foraldrarna att
kommunikationen fungerar? Hur
fungerar kommunikationen med andra
barn/vuxna? Férstar barnet/ gor sig
barnet forstatt? Tal? Ljud?
Kommunikation genom blick?
Berdring? Forutsattningar for 1as- och
skrivutveckling?

Om bristande kommunikation remiss
logoped. Kommunikationsutredning.
Foraldrautbildning.
Horselundersékning. Info om
hjdlpmedel for las- och skrivinlarning.

Logoped

Beddmning inom habiliteringen eller av
logoped pa klinik.
Kommunikationsstédjande insatser/
hjadlpmedel (AKK). Kontakt med
kommunikations- och dataresurscenter.

Luftvégar Se Samtliga dldrar
Motorik Se 9ar
Munhilsa Se Samtliga dldrar

Nutrition och tillvaxt

Se Nyféddhetsperioden och

18 mén-2 ér
Kontrollera vikt och langd arligen. Atformulir vid behov
Pubertetstecken?
Smarta Se Samtliga dldrar
Syn Se 9dr
Alternativt lasmedium? Remiss till barnégonlakare endast vid
behov, dvs nya fragestallningar.
Somn Se Samtliga dldrar
Inkontinens Se 5-5% dar

Ldakemedelsbehandling

Se Samtliga dldrar
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Nyckelalder 15 ar

15 ar Problem/Nyckelfragor Atgirder/Utredningar Specialist Fragestéllning/Remiss
Epilepsi Se Samtliga dldrar
Forstoppning Se 5-5% ar
Gastrointestinala besvar Se Samtliga dldrar
Horsel Aktivt fraga om barnets reaktion pa ljud | Remiss Horselklinik om inte godkand Audiolog Horselnedsattning?
och tal. Har barnet genomgatt horselkontroll foreligger.
horselkontroll i skolan. Om resultat
saknas eller ej godkant remiss till
Horselklinik. Kontroll av 6ronstatus.
Kognition och beteende Se 12 dér Se 12 ér Se 12 dér Se 12 ér

Transition — vuxenblivande

Transition — stod till tonaringen
och foraldrar

Transition — stdd av kurator

och psykolog, barnmorska,
ungdomsmottagning, gynekolog och
endokrinolog.

Kommunikation

Hur tycker foraldrarna att
kommunikationen fungerar? Hur
fungerar kommunikationen med andra
barn/vuxna? Forstar barnet/ gor sig
barnet forstatt? Tal? Ljud?
Kommunikation genom blick? Beroring?
Forutsattningar for las- och
skrivutveckling?

Om bristande kommunikation remiss
logoped. Kommunikationsutredning.
Foréldrautbildning.
Horselundersdkning. Info om
hjalpmedel for Ids- och skrivinlarning.

Logoped

Beddmning inom habiliteringen eller av
logoped pa klinik.
Kommunikationsstédjande insatser/
hjalpmedel (AKK). Kontakt med
kommunikations- och dataresurscenter.

Luftvagar Se Samtliga dldrar
Motorik Se 9dr
Kan man se en forsamring i
grovmotorisk funktion och
forflyttningsformaga?
Munhilsa Se Samtliga dldrar

Nutrition och tillvaxt

Se Nyféddhetsperioden resp.

18 mén-2 ér

Kontrollera vikt och langd arligen.
Pubertetstecken?

Atformular vid behov

Smarta

Se Samtliga dldrar

Syn

Se 9dr

Alternativt lasmedium?
Orienteringshjdlpmedel?
Trana route-finding?
Lamplig bilférare?

Remiss barnogonlakare

Barnégonldkare

Se problem/nyckelfrdgor i kolumn 1.

Somn

Se Samtliga dldrar

Urininkontinens

Se 5-5% dr

Likemedelsbehandling

Se Samtliga dldrar
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15 ar

Problem/Nyckelfragor

Atgirder/Utredningar

Specialist

Fragestéllning/Remiss

Inkontinens

Se 5-5% ar

Likemedelsbehandling

Se Samtliga dldrar
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Lankar och litteraturtips

Cerebral pares - allmant

— Himmelmann K, Uvebrant P. The panorama of cerebral palsy in Sweden. XI.
Changing patterns in the birth-year period 2003-2006. Acta Paediatr. 2014 Feb 27.
doi: 10.1111/apa.12614. [Epub ahead of print]

— http://www.socialstyrelsen.se/Amnesord/klassifikationer/specnavigation/ICF/1CE-
CcY/

— 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

— Tedroff K, Léwing K, Jacobson DN, Astrém E. Does loss of spasticity matter?
A 10-year follow-up after selective dorsal rhizotomy in cerebral palsy. Dev Med
Child Neurol. 2011 Aug;53(8):724-9

— Josenby AL, Wagner P, Jarnlo GB, Westbom L, Nordmark E. Motor function after
selective dorsal rhizotomy: a 10-year practice-based follow-up study. Dev Med
Child Neurol. 2012 May;54(5):429-35

— Novak I, Mcintyre S, Morgan C, Campbell L, Dark L, Morton N, Stumbles E,
Wilson SA, Goldsmith S. A systematic review of interventions for children with
cerebral palsy: state of the evidence. Dev Med Child Neurol. 2013, Oct;55(10):885-
910.

— http://www.macs.nu

—  http://www.cpup.se

Kognition
— Nordberg A, Miniscalco C, Lohmander A, Himmelmann K. Speech problems affect

more than one in two children with cerebral palsy: Swedish population-based
study. Acta Paediatr. 2013;102(2):161-6.

Kommunikation

—  Ferm U, Millgérd M, Nordberg A, & Akerberg A. Intervention vid dysartri hos barn
och ungdomar med cerebral pares — en evidensbaserad kunskapssammanstéallning:
Uppdatering 2011. Féreningen Sveriges
habiliteringschefer, http://www.habiliteringschefer.se

— Hidecker MJ, Paneth N, Rosenbaum PL, Kent RD, Lillie J, Eulenberg JB, Chester
K Jr, Johnson B, Michalsen L, Evatt M, Taylor K. Developing and validating the
Communication Function Classification System for individuals with cerebral palsy.
Dev Med Child Neurol. 2011;53:704-10.

— Himmelmann K, Lindh K, Hidecker MJ. Communication ability in cerebral palsy:
A study from the CP register of western Sweden. Eur J Paediatr Neurol.
2013;17:568-74.

— Pennington L, Virella D, Mjgen T, da Graga Andrada M, Murray J, Colver A,
Himmelmann K, Rackauskaite G, Greitane A, Prasauskiene A, Andersen G, de la
Cruz J. Development of The Viking Speech Scale to classify the speech of children
with cerebral palsy. Res Dev Disabil. 2013;34:3202-10.

— Thunberg G, Eberhart B, Forsberg J, Faldt A, Nilsson L, Nolemo M. Tidiga
kommunikations- och sprakinsatser till forskolebarn inom barnhabilitering:
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uppdatering 2012. Féreningen Sveriges
habiliteringschefer, http://www.habiliteringschefer.se

— Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK)

— http://www.dart-gbg.org(DART i Géteborg. Har finns lankar till andra center i
hela landet, aktivitetskartor med Bliss, m.m.

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

— http://www.isaac.se (ISAAC ar en ideell forening som arbetar for att fraimja
kommunikation och livskvalitet fér manniskor med kommunikations-handikapp)

— http://www.hi.se (Hjalpmedelsinstitutet)

—  http://www.blissymbolics.org(BCI — Blissymbolics Communication International)

—  http://www.talkingmats.com(Information om samtalsmatta)

- www.spsm.se (Specialpedagogiska myndigheten, tom juni 2008
Specialpedagogiska institutet)

— SISUS m.fl.

— Lillabemdétandeboken, Ahlborg, Bitte, http://www.pion.se

Munhalsa
—  http://www.mun-h-center/se

Nutrition och tillvaxt

— Stenberg R, Dahle C, Lindberg E, Schollin J. Increased prevalence of anti-
gliadin antibodies and anti-tissue transglutaminase antibodies in children with
cerebral palsy. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2009 Oct;49 (4):424-9. PubMed
PMID: 19590452. Epub 2009/07/11. eng.

— Stenberg R, Dahle C, Magnuson A, Hellberg D, Tysk C. Increased prevalence of
antibodies against dietary proteins in children and young adults with cerebral
palsy. J Pediatr Gastroenterol Nutr. 2013 Feb;56(2):233-8. PubMed PMID:
22983381. Epub 2012/09/18. eng.

— Brooks J, Day S, Shavelle R, Strauss D. Low weight, morbidity, and mortality in
children with cerebral palsy: new clinical growth charts. Pediatrics. 2011
Aug;128(2):€299-307. PubMed PMID: 21768315. Epub 2011/07/20. eng.

Gastrointestinala besvar

— Nationellt vardprogram for gastroesofagal refluxsjukdom hos barn och
ungdomar. Petter Malmborg m.fl. 2013. Svenska foreningen for pediatrisk
gastroenterologi, hepatologi och
nutrition. http://www.blf.net/gastro/vardprogram/vardprogram_reg.html

— Vardprogram for forstoppning hos barn och ungdomar. Petter Malmborg m.fl.
2012. Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska
Universitetssjukhuset. http://www.karolinska.se/upload/Astrid%20Lindgrens
%20Barnsjukhus/
Barngastroenterologi,%20hepatologi%200ch%20nutrition/VP%200bstipation.
pdf

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

Smarta

— Boling S, Tarja V, Helena M, Wivi F, llona AR, Leena H. Measuring quality of
life of Finnish children with cerebral palsy. J Pediatr Rehabil Med. 2013 Jan
1;6(3):121-7

— Tedroff K. Behandling av spasticitet kan ge battre vardagsliv. Lakartidningen.
2013 Apr 10-16;110(15):762-4.
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SOmn

D.A. Rossignol, R.E. Frye, Melatonin in autism spectrum disorders: a systematic
review and meta-analysis. Dev Med Child Neurol, 53 (2011), pp. 783—792

Sexualitet

Annon JS. (1976). The PLISSIT Model: A proposed conceptual scheme for the
behavioral treatment of sexual problems. J Sex Educ Ther, 2(1), s. 1-15.

Bonny A, Harkness L, Cromer B. (2005). Depot medroxyprogesterone acetate:
implications for weight status and bone density in the adolescent female.
Adolesc Med Clin.16:569-84.

Burke LM, Kalpakjian CZ, Smith YR, Quint EH. (2010). Gynecologic issues of
adolescents with Down syndrome, autism, and cerebral palsy. J Pediatr Adolesc
Gynecol. 23:11-5.

Hulter B. (2004). Sexualitet och héalsa — begransningar och mdjligheter. Lund:
Studentlitteratur.

Jemta L. (2008). Children and adolescents living with mobility impairment.
Diss. Uppsala: Uppsala Universitet.

Lewin B. (red.) (1998). Sex i Sverige — om sexuallivet i Sverige 1996. Stockholm:
Fokhalsoinstitutet 1998:11.

Shaul PW, Towbin RB, Chernausek SD. (1985). Precocious puberty following
severe head trauma. Am J Dis Child. 139:467-77.

Welner S. (1999). Conducting a physical examination on a woman with a
disability. Sex Disabil. 17:199-203.

Welner S. (1999). Managing the menstrual cycle in women with disabilities. Sex
Disabil. 17:205-7.

Wiegerink DJ, Stam HJ, Ketelaar M, Cohen-Kettenis PT, Roebroeck ME.
(2012). Personal and environmental factors contributing to participation in
romantic relationships and sexual activity of young adults with cerebral palsy.
Disabil Rehabil. 34(17):1481-7.

Wiegerink DJ. (2010). Romantic relationships and sexual experiences of
adolescents and young adults with cerebral palsy. Diss. Rotterdam: Erasmus
University.

Worley G, Houlinan M, Herman-Giddens M et al. (2002). Secondary sexual
characteristics in children with cerebral palsy and moderate to severe motor
impairment: a cross-sectional survey. Pediatrics. 110:897-902.

Zacharin M, Savasi I, Grover S. (2010). The impact of menstruation in
adolescents with disabilities related to cerebral palsy. Arch Dis Child. 95:526-
30.

Lakemedelsbehandling

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

Habilitering

http://www.habilitering.nu
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