Ett nytt reviderat regionalt vardprogram foér CP hos barn och ungdom har getts ut av
enheten Vardgivarstdéd inom Stockholms lans landsting med Kristina Tedroff, barnneuro-
log/habiliteringslakare pa Astrid Lindgrens barnsjukhus, Karolinska universitetssjukhuset,
som en av huvudforfattarna. | denna artikel sammanfattar hon nyheterna i vardprogrammet.

Cerebral pares dr det vanligaste rorelschindret bland
barn och ungdom. Cirka 2 pd 1.000 f6ds med denna funk-
tionsnedsittning. Det ir en livsling funktionsnedsittning
som kriver ett komplext omhindertagande av médnga olika
virdgivare.

MAL OCH SYFTE MED VARDPROGRAMMET

Det reviderade virdprogrammet ska kunna anvindas av alla,
inom bdde kommun och landsting, som méter unga med CP.
Syftet ir att kunna identifiera problem 1 god tid och sitta in
behandling innan problemen blir for stora. Programmet dr
ocksé tinkt att jimna ut eventuella skillnader i omhinderta-
gandet. Genom tidig identifikation och dtgiird av eventuella
svarigheter hoppas man kunna 6ka hilsa och livskvalitet for
dessa barn och ungdomar idven 1 vuxen alder.

KORKORT

Korkort dr viktigt f6r ungas sjilvstindighet. Sirskilt viktigt
uppfattas det for dem som har svarigheter att ta sig fram eller
resa kommunalt, sisom unga med CP. Minga med spastisk
CP har synfiltsdefekter som gor bilkérning olimplig och ti-
digare uppticktes detta inte sillan i samband med korkorts-
provning. Ett av programmets mél dr dérfor att alla barn med
CP och normalbegivning i god tid, vid cirka 10 drs dlder,
innan kérkort blir aktuellt, ska bedémas nir det giller syn-
formdaga och synfilt. P4 s3 sitt kan de barn som visar sig ha
synfiltsdefekter eller andra synmissiga hinder for kérkort i
god tid fa kinnedom om detta.

UNDERVIKT

Undervikt ir vanligt bland barn och ungdomar med CP. En
svensk uppféljning visar att 56 % av barnen med dyskinetisk
CP mellan 4 och 13 ar dr underviktiga, och 28 % av de med
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bilateral spastisk CP. Orsaken till undervikten ir bl.a. svilj-
svarigheter, dysfagi. Bettavvikelser, hyper- eller hypotonus i
tugg- och ansiktsmuskulaturen ir ocksd vanligt. Dessutom
bidrar de 6kade muskelspianningarna, spasticiteten eller dys-
tonin, till ett 6kat energibehov. Ibland méste nutritionen ske
via gastrostomi eller PEG. Att f3 i sig tillrickligt med niring
kan ta flera timmar, och ibland méste barnet dven ha pump
for matning i PEG nattetid.

Jimfort med friska barn besviras dessutom barn med CP
oftare av sd kallad gastroesofageal reflux (GER) och forstopp-
ning. GER innebir att maginnehall 8ker upp i matstrupen.
Bide GER och férstoppning har en rad negativa effekter.
Bland annat paverkas aptiten och lusten att iita negativt, mus-
keltonus ckar och GER kan ge lungproblem och infektioner.

Undervikt paverkar hela barnets utveckling, bade fysiskt,
psykiskt och kognitivt. Fysiskt med bristsjukdomar, dilig
likningstérmdga, benskorhet och frakturer. Psykiskt med
trotthet, minskad mental uthallighet och simre livskvalitet.
Kognitivt med forsimrad intellektuell formaga och ligre del-
aktighet i skolan. Ett ytterligare mal med programmet dr
dérfor att nutritionsstatus och tillvixt ska utvirderas konti-
nuerligt och att fullstindiga tillvixtkurvor ska finnas i jour-
nalen.

NYHETER

Nyheter i det reviderade vardprogrammet finns framfor allt
1 kapitlen som handlar om Motorik, Smiirta, Sexualitet, Hor-
sel och Kommunikation, dven om de flesta kapitel dr uppda-
terade i viss utstrickning.

MOTORIK OCH SPASTICITET
Motorisk funktionsnedsittning och spasticitet ir kardinal-
symtom vid CP. Spasticitet har tidigare ansetts som huvud-






CP

orsak till kontrakturer. En neurokirurgisk behandlingsme-
tod som gir ut pd att §stadkomma en permanent spasticitets-
reducerande effekt genom att skiira av afferenta excitatoriska
nervfibrer dir de gir in i ryggmiirgen via dorsalrétterna, sd
kallad Selektiv Dorsalrots Rizotomi (SDR), har 1dngtidsstu-
derats under senare ar. Studierna visar att spasticiteten efter
10 &r ér helt eller nistan helt borta i ben och héfter. Men be-
hovet av "kontrakturkirurgi” minskade inte nimnvirt, vilket
tyder pd att spasticitet inte dr enda orsaken till kontrakturer.
Inte heller ledde ingreppet till 1dngsiktig grovmotorisk for-
bittring.

"Syftet dar att kunna identifiera problem
1 god tid och siitta in behandling innan

problemen blir for stora.”

STYRKETRANING

Tidigare sa man att styrketrining orsakar dkad spasticitet.
Men studier som gjorts de senaste 20 dren har istillet visat
positiva effekter. "Single case”-rapporter visar att regelbun-
den styrketrining under 1-2 &r successivt forbittrade funk-
tionen. Men sannolikt méste triningen utféras regelbundet
och under lang tid f6r att ge funktionell vinst. Styrkan ékar
diremot dven vid kortare trining. Dirfor bor styrketrining
ingd 1 sjukgymnastiken och samplaneras med andra aktivi-
teter.

SMARTA

70 % av vuxna med CP uppger att de har dagliga smiirtor. Det
finns inte s§ méinga studier gjorda pd barn, men i Seattle in-
tervjuades 20 barn och unga och av dem uppgav 14 att de be-
sviirats av smirta de senaste tre manaderna, framforallt 1 ben
och fotter. Smiirta idr den faktor som ensamt sinker livskvali-
teten mest. Steg ett dr att uppmiirksamma att barnet har smiir-
ta. Smirtsignalerna ser olika ut beroende p4 barnets eller ung-
domens forméga att kommunicera verbalt och dven den kog-
nitiva utvecklingsnivin. Andringar 1 kroppsspriket, forhjd
puls, svettningar eller snabb andhimtning kan vara tecken pa
smirta. Den som kinner barnet vil kan ofta lidsa av littare.
Programmet ska peka pd att det kommit fler forslag till anal-
getika. Om smiirtan beror pa spasticitet hjilper muskel-
avslappnande likemedel. Baklofen sinker tonus vid spasticitet
och dystoni. Alfa-2-adrenerga agonister minskar den spinala
excitationen. Det idr viktigt att komma ihdg att bensodiazepi-
ner inte har ndgon smirtlindrande effekt, utan de ir endast
dngestlindrande, sederande och tonusminskande.

SEX

Auvsnittet om sex har utdkats betydligt. Frigan bor finnas
med under barnets hela utveckling, men bor speciellt upp-
mirksammas under puberteten. Det idr d4 identitet och sjilv-
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stindighet ska formas for att leda till vuxenblivande. Att ha
erfarenhet av romantiska relationer bidrar till 6kat sjilvfor-
troende och en kiinsla av kompetens. Sexualiteten skiljer sig
inte mellan ungdomar med CP och typiskt utvecklade ung-
domar. Det dr viktigt att inte undvika frigan, utan ge rad
och stéd. I en svensk studie som gjordes 2008 intervjuades
svenska ungdomar med CP om sexualitet. Studien visade att
fore studien hade ingen pratat med dem om sex; de hade till
och med uteslutits fran skolans ordinarie sexualupplysning.
Ungdomsmottagningar kan vara till stor hjilp. Just niir det
gilller frigor om sexualitet idr det ofta bittre att prata med
ndgon utanfér familjen, da det stirker sjilvstindighetsstri-
vandet.

Nytt i programmet dr dmnet sexuellt utnyttjande. Tyvirr
vet vi att funktionshindrade barn och ungdomar kan rika ut
for sexuella 6vergrepp. Det ir viktigt att stirka kunskapen
om den egna kroppen och sin sexualitet hos barn och ungdo-
mar med CP. Ett utdraget virdbehov kan forsvéra ett kropps-
ligt sjilvbestimmande och barnet/ungdomen kan behéva
stod for att uppritthilla den egna kroppens grinser.

KOMMUNIKATION

Att kunna kommunicera med ord ir en av ménniskans kin-
netecken. Barn och ungdomar med CP har ofta tal-, sprak-
och kommunikationsproblem. Orsakerna kan vara bide kog-
nitiva och motoriska. Ny klassifikation av tal dr Viking
Speech Scale, och ny klassifikation av kommunikation dr
Communication Function Classification System, CFCS.
Samband mellan kommunikationsférméga/talfsrmaga, mo-
torisk och kognitiv formdga samt neuroradiologiska fynd har
pévisats.

HORSEL
Horselnedsittning forekommer hos cirka 7-12 % av barn med
CP. Sirskilt stor ir risken for horselskada efter kirnikterus,
svdr syrebrist vid forlossningen, mycket 1g fodelsevikt eller
hjirnhinneinflammation i nyféddhetsperioden. Horselska-
dan kan vara lokaliserad pd olika stillen och vid en del si
kallade centrala horselskador kan hértréskeln vara normal,
men férmégan att tolka tal eller komplexa ljud ir nedsatt.
Eftersom hérselnedsittning kan missas dven pd ett 1 dvrigt
friskt barn och misstanken kan uppsta forst niir talutveck-
lingen ir forsenad eller utebliven, pavisar detta kapitel att det
ir dnnu svirare att tolka en forsenad talutveckling hos ett
barn med CP. I kapitlet finns dirfor praktiska tips pd vad
man bor fokusera pd nir horselutvecklingen bedéms.
Vardprogrammet i sin helhet kan laddas ner hir: www.

vardgivarguiden.se

Docent, barnneurolog/habiliteringslikare pd Astrid Lindgrens barn-
sjukhus, Karolinska universitetssjukhuset
kristina.tedroff@ki.se





