Cerebral pares (CP) ar den vanligaste orsaken till rorelsehinder hos barn och ungdomar.

CP orsakas av en icke-progressiv hjarnskada som uppkommit fore tva ars alder och varje ar
ar det omkring 200 barn som far diagnosen i Sverige. Under de senaste 20 aren har man
sett en minskad forekomst av komplikationer som skolios och héftluxation. Elisabet Rodby
Bousquet, sjukgymnast och forskare vid Lunds universitet, ger en bakgrund till CPUP, ett
systematiskt uppféljningsprogram av barn och ungdomar med CP.
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“"Ryggen undersdks
uppratt och vid framat-
bdjning och eventuella
deviationer fran medel-
linjen klassificeras som
latt, mattlig eller uttalad
skolios.”

Tidig upptackt och behandling
av barn med CP ger battre livskvalitet

Symtomen vid CP varierar men karaktiriseras av ned-
satt rorelseférmdga och balans som kan géra det svart att
bland annat sitta, std, gd och réra sig koordinerat.! Det dr
vanligt med en muskelobalans kring lederna pd grund av
vixlande eller f6rh6jd tonus ofta kombinerat med nedsatt
kraft. Detta 6kar risken att utveckla muskuloskeletala besvir
som over tid ger upphov till smirta och ytterligare funktions-
nedsittningar. Fenomenet med kontrakturer och felstill-
ningar hos barn med spasticitet och muskelsvaghet, orsakad
av hjirnskada under smabarnsperioden, beskrevs forsta
gingen for drygt 150 &r sedan av William Little, ortoped 1
England.” Han fann dessa felstillningar framfor allt hos barn
som var for tidigt fédda eller efter en komplicerad férloss-

ning. D4 kallades tillstaindet ”Little’s disease”, men detta ind-
rades senare till cerebral pares.

Over 90 procent av alla barn som fitt diagnosen CP lever
upp 1 vuxen dlder och vi vet att niistan tta av tio vuxna har
besvir med kontrakturer, felstillningar, smirta och spastici-
tet som paverkar deras funktion och livskvalitet.?

Utan strukturerad uppféljning och tidiga insatser utveck-
lar vart fjirde barn med CP skolios. Hofterna glider ur led
(hoftluxation) hos ca 10—15 procent av barnen och ungefir
lika manga riskerar att utveckla en felstillning i hofterna
som kallas "windswept”, dir bida benen faller &t ena sidan i
ryggliggande. Alla dessa tillstind kan vara mycket smirt-
samma och pdverkar formégan att sitta, ligga och sti.
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Bild 1. Mé&tning av kurvstorleken vid skolios med Cobbvinkel.

SKOLIOS

Skolios dr en lateral deviation av ryggraden. Kurvstorleken
anges 1 grader och Cobbvinkeln miits utifrin rontgenbilder
dir ovansidan respektive undersidan av de mest vinklade ko-
torna anvinds som referenspunkter (Bild 1).

Effekten av tyngdkraften paverkar bidde uppkomst och
progress av skolios. Nir skoliosen uppgér till 45° har kurvan
en tendens att 6ka av sig sjilv och forsimringen kan gd
snabbt dven 1 vuxen dlder. Kampen mot tyngdkraften ir lika
viktig som spasticiteten 1 sig, fér att motverka uppkomsten av
felstillningar. Skolios kan uppsta hos barn, ungdomar och
vuxna. En uttalad skolios paverkar inte bara ryggen, utan har
dven stor inverkan pd livskvalitet, lungfunktion, sittande,
smirta, omvirdnadsbehov m.m. Av den anledningen ir
manga behandlingsinsatser inriktade pd att forbittra livskva-
litet och funktion som till exempel andning och sittférméga.
Skoliosutvecklingen kan paverkas av kombinationen av bris-
tande rorelseférmdga och nedsatt postural kontroll, det vill
siiga formagan att rora sig och stabilisera och balansera krop-
pen mot tyngdkraften. Generellt kan man siiga att ju svdrare
funktionsnedsittning desto storre risk for skoliosutveckling.’

Det finns dven ett tydligt samband mellan asymmetrisk
vilostillning redan tidigt i livet, oférmdga att dindra stillning
och férekomst av skolios och andra felstillningar.” Hos unga
vuxna med CP har hilften av de personer som inte sjilv kan
byta stillning endast en sovstillning, vilket tyder pa att de
inte heller fir hjilp av ndgon annan att indra lige pd natten.’
Det innebir 1 sin tur manga timmar i liggande och sittande
ofta utan ligesforindringar. Aven hos vuxna finns ett sam-
band mellan oférmdga att indra stillning, asymmetriska vi-
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Bild 2. Pojke med uttalade asymmetrier och felstallningar: hofter-
na windswept at hoger, vanster hoft luxerad (ur led) och en lang-
stréckt C-formad skolios.

lostillningar och kontrakturer och felstillningar, exempelvis
ir risken for skolios 33 gdnger hogre vid ett asymmetriskt
sittande.’

WINDSWEPT

Windswept ir en felstillning 1 héfterna som pdverkar still-
ningen i resten av kroppen. Den kan definieras dels som en
asymmetrisk stillning som ir tydlig i ryggliggande da bida
benen faller 4t en sida och i olika utstrickning drar med sig
bickenet och roterar bilen, dels som en sidoskillnad 1 hoft-
rorlighet mellan héger och vinster sida.”

Skolios och windswept-stillning kan till exempel uppstd
pd grund av svirighet att striicka knit eller hoften fullt. I
ryggliggande innebir det att benen faller &t ena sidan, sd att
en hoft faller utdt och den andra indt, detta drar dven med sig
bickenet och ger en asymmetri 1 bilen som 6kar risken for
felstidllningar som héftluxation och skolios (Bild 2).

HOFTLUXATION

Hoftluxation betyder att hoftkulan glider ur led (Bild 3) vilket
ir en smirtsam process och ger betydande svérigheter nir det
giller sittande, stdende, omvardnad och ADL som hygien och
paklidning. Cirka 10—15 procent av alla barn med CP drab-
bas av héftluxation om ingen férebyggande behandling ges.
Luxationen orsakar ofta en svirbehandlad smirta. Smirtan
leder till 6kad spasticitet som i sin tur leder till 6kade kontrak-
turer och skolios. Dessa komplikationer medfor att barnen far
problem att hitta en bra sitt- och liggstillning, och det forsva-
rar starkt deras méjlighet att std och gé. Forstadier till luxation
kan ofta bara upptickas genom réntgenkontroller.



Efter preventiv operation ér bida
hiftlederna dter pa plats.

3 drig flicka med CP. Rutinmiissig hoftrontgen i
Normal hoftrontgen. CPUP visar att bida
hifterna idr pd viig ur led.

Utan preventiv operation dker
hisfterna ur led, dvs luxerar.

Bild 3. Hoftuppfoljning med réontgen i CPUP (det nationella kvalitetsregistret och uppféljningsprogrammet vid CP), med larmvéarden for
migrationsprocent, dvs andel av ledhuvudet som &r utanfér acetabulum. Grént <33%, Gult 33-40%, R6tt>40%.

(klusterhuvudvark) fran migran och veta hur du ska behandla?
European Headache Federation har tagit fram en interaktiv och
CME-ackrediterad utbildningsmodul som ger dig snabb och praktisk
genomgang av Hortons huvudvdrk och behandlingsalternativ.
Modulen, som tar en timme att ga igenom, ar utvecklad av de
framsta experterna i Europa och erbjuder saval patientfall som
handfast steg-for-steg-vagledning.
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Bild 4. Enhetlig uppfoljning av barn med CP i flera lander.

SYSTEMATISK UPPFOLINING

CPUP ir ett uppfdljningsprogram for barn och ungdomar
med cerebral pares som startade 1994 med maélet att forhindra
kontrakturer, héftluxation och felstillningar hos unga (www.
cpup.se). Sedan 2005 ir detta uppfoljningsprogram iven ett
nationellt kvalitetsregister med éver 95 procents ticknings-
grad och klassificeras nu som kategori I-register av SKL (Sve-
riges kommuner och landsting). Syftet med CPUP ir att ge-
nom strukturerad och systematisk uppféljning tidigt identi-
fiera begynnande funktionsnedsittningar och vid behov kun-
na sitta in tidiga behandlingsinsatser. For att uppticka dessa
begynnande felstillningar 1 tid genomférs regelbundna kli-
niska undersékningar och réntgenkontroller i CPUP. Upp-
foljningsprogrammet har expanderat och omfattar sedan
2009 dven vuxna med CP och finns nu ocksé i Norge, Dan-
mark, Island och Skottland (Bild 4).

CPUP ir ett multidisciplinirt organiserat samarbete.
Sjukgymnast/fysioterapeut och arbetsterapeut undersoker
och rapporterar barnets grovmotoriska funktion, handfunk-
tion, ledrérlighet, muskeltonus, ryggstatus och aktuell be-
handling som till exempel spasticitetsreducerande behand-
ling, operationer, ortoser och trining. Hofter och rygg under-
soks regelbundet med réntgen pd barnen med risk {6r dessa
komplikationer. Neuropediatriker faststiller CP-diagnosen
och rapporterar bakgrundsuppgifter kring graviditet, forloss-
ning, associerade skador och sjukdomar. Alla data dr web-
baserade och i realtid ser behandlande team barnets utveck-
ling 6ver tid. Som viigledning presenteras resultaten enligt
trafikljusprincip, dir ett gront virde inte kriver nigon it
giird, ett gult viirde kriver skirpt observans eller behandling
och ett rott viirde ir ett riskvirde som kriver behandling om
ingen kontraindikation foreligger. Man kan pa sa vis tidigt
uppticka en forsimring och tidigt sitta in férebyggande be-
handling (Bild 5).

TIDIG IDENTIFIERING AV PROBLEM

Tvi kliniska screeningmetoder har nu utvirderats av Méns
Persson-Bunke, vid Lunds universitet i doktorsavhandlingen
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Bild 5. CPUP &r ett strukturerat uppféljningsprogram som moj-
liggér tidig upptéackt och insatser enligt trafikljusprincipen med
larmvéarden.

“Hip and Spine in cerebral palsy”, vilka kan anvindas for
barn och ungdomar med CP. Fér att uppticka skolios ge-
nomfors en klinisk ryggundersokning av barnet sittande pd
brits.’ Ryggen underséks uppritt och vid framétbéjning och
eventuella deviationer frin medellinjen klassificeras som litt,
maittlig eller uttalad skolios. Klassificeringen ir féljande:

Lt skolios - Skolios som endast ses vid framatbsjning med
rakt bicken.

Mrtlig skolios - Skolios som ir uppenbar bade vid framatbdj-
ning och med uppritt rygg.

Uttalad skolios - Skolios som kriiver sidostéd vid uppriitt sit-
tande eller stiende en lingre stund.

De barn som bedéms ha en méttlig eller uttalad skolios remit-
teras vidare till ryggrontgen. Dessa undersokningar har ge-
nomforts av tre olika bedémare, varav en barnortoped och tva
sjukgymnaster. Overensstimmelsen sinsemellan (interbeds-
marreliabiliteten) dr mycket god. Resultaten fran den kliniska
ryggundersokningen har dven jimforts med resultat frin rygg-
réntgen och visar sig da vara en bra screeningmetod med hog
sensitivitet och specificitet. Barn vars ryggar kliniskt bedéms
ha maéttlig eller uttalad skolios identifieras i tid, dvs. har en
Cobbvinkel pd 20° eller mer, medan de barn vars ryggar klas-
sificeras ha litt eller ingen skolios har en Cobbvinkel under 20°
och da krivs inte ndgon rontgenundersokning eller dtgird.*
En annan screeningmetod som utvirderats dr det kliniska
bedémningsinstrumentet Posture and Postural Ability Scale
(PPAS).” Det kan anviindas bide for att underséka vilken
formaga individen har att bibehélla och dndra stillning gent-
emot tyngdkraften och for att identifiera begynnande felstill-
ningar och asymmetrier i nacke, bal, bicken, ben och armar
och en ojimn viktférdelning. PPAS ir utvirderat bide for
barn och vuxna med rorelsehinder och har mycket bra miit-
egenskaper vad giller interbedémarreliabilitet och validitet.
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Bild 6. Resultatet av CPUP och den strukturerade screeningen &r en kraftig minskning av antalet barn med CP som utvecklar svara

kontrakturer och felstéllningar i héft och rygg.

Metoden har visat sig kunna identifiera asymmetrier hos
barn och vuxna med CP i alla funktionsnivder.”" Asymme-
trier ger upphov till kontrakturer och felstillningar, att iden-
tifiera dem ir dirfor viktigt i screening eftersom mycket av
detta gér att férhindra.

POSITIV UTVECKLING DE SENASTE 20 AREN

En nyligen genomférd 20-3rs uppfoljning av de vuxna som
foljts fran tidig dlder visar att antalet hoftluxationer reduce-
rats frin 10 procent till 0,4 procent.” Av de 3.400 barn om
ingdr i CPUP i Sverige idag ir det bara 14 som har hoftluxa-
tion. De flesta av dessa 14 barn har bedémts vara for svirt
sjuka for att klara en forebyggande hoftoperation. Denna
dramatiska minskning har inneburit att CPUP sedan starten
bidragit till att ridda héfterna hos drygt 300 barn. Andelen
barn som utvecklar skolios och svdra kontrakturer har ocksa
minskat, samtidigt som antalet operationer for kontrakturer
minskat drastiskt (Bild 6)*"” Framgingsreceptet ir att kun-
na sitta in tgirder tidigt och det férutsitter att man lyckas
identifiera problem genom effektiv och regelbunden screen-
ing. Obehandlade smé problem blir annars svirbehandlade
stora problem med omfattande konsekvenser f6r barnen och
deras livskvalitet.
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Det ir troligen de goda kliniska resultaten vi visat med
CPUP som varit den frimsta orsaken till denna positiva ut-
veckling. En annan orsak ir att vi gemensamt i flera linder
over flera yrkesgrupper lyckats bli eniga om hur vi skall félja
personer med CP. Med CPUP har vi 6vergdtt fran att be-
handla komplikationer av hjirnskadan vid CP, till att i de
flesta fall forebygga dem. Detta dr méjligt genom en struk-
turerad uppfoljning med effektiva screeningmetoder frén ti-
dig dlder och fortsatt upp 1 vuxenlivet. CPUP ir ett exempel
pé att Nationella kvalitetsregister fungerar bra niir de dr na-
turligt integrerade 1 virden.

ELISABET RODBY BOUSQUET

Sjukgymnast, forskare vid Institutionen for kliniska vetenskaper,
Lunds universitet

elisabet.rodby_bousquet@med.lu.se
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