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P4 Agrenska arrangeras veckovistelser dir familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgés och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka triffas ett antal familjer med barn som har samma
diagnos, i det hdr fallet dyskinetisk cerebral pares. Familjevistelser
med den diagnosen har arrangerats pa Agrenska 2002 och 2008.

Under en familjevistelse ar fordldrarnas dagar fyllda med
medicinska och psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barnen,
som har ett eget program, tas d& omhand av sidrskild personal.
Faktainnehéllet fran foreldsningar pd Agrenska utgdér grund for
nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska. Innan
informationen blir tillgdnglig for allminheten har foreldsarna
mojlighet att 14sa och ldmna synpunkter pa sammanfattningarna.

For att illustrera hur problematiken kan se ut, och hur det kan vara att
ha ett barn med sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist 1 nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till foreldsarna. Sedan ar 2000 publiceras nyhetsbreven &dven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.
Foljande foreldsare har bidragit till innehallet i detta nyhetsbrev:

Overldkare Kate Himmelmann, Goteborg, overldkare Aina Danielsson,
Goteborg, overlikare Nenad Stankovic, Goteborg, 6verlikare Hans C:son
Silander, sjukgymnast Meta Nystrom Eek, Goteborg, arbetsterapeut
Kristina Olsson, Goteborg, logoped Ulrika Ferm, Goéteborg,
overtandlikare Marie-Louise Sellgren, Goteborg, logoped Asa Mogren,
Goteborg, dietist Inger-Marie Isacson, Uppsala, handliggare  Britt
AKkerstrom, Goteborg, socionom Anna Lindfors, Goteborg
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Cerebral Pares, dyskinetisk

Dyskinetisk cerebral pares, allmant

Barnneurolog  Kate  Himmelmann, Regionala  barn-  och
ungdomshabiliteringen ~ vid  Drottning  Silvias  barn-  och
ungdomssjukhus, Goéteborg, informerade om cerebral pares (CP) och
den dyskinetiska formen av CP under bade familjevistelsen 2002 och
2008. En mindre del av f0ljande information kommer frin
familjevistelsen 2002 och dé 1 uppdaterad form.

-Cerebral pares, CP, ér ett samlingsbegrepp for rorelsehinder orsakade
av en stationdr hjdrnskada som intriffat antingen i fosterlivet
(prenatalt), vilket &r vanligast, 1 anslutning till forlossningen
(perinatalt), eller under de tva forsta levnadsaren (postnatalt).
Hjarnskadan &r stationdr, den Okar inte, men symptomen kan
fordndras under livets gang.

Cirka 2 per 1000 levande fodda barn har CP

Det bedriv mycket forskning kring CP, runt om i vérlden, inte minst i
Sverige, eftersom vi har befolkningsbaserade underlag for
forskningen.

I Vistsverige pagar en storre studie med data fran 1954 som professor
emeritus Bengt Hagberg startade. Den visar bl a pd en kraftig nedgang
i forekomsten av CP under perioden 1954-1970. Till stor del berodde
den nedgéangen pa forbittrad modra- och nyfoddhetsvérd. Direfter
foljde en period da CP d6kade fram till 1980-talet, vilket forklaras med
att allt fler for tidigt foddda barn 6verlevde. Att fler barn fick CP var sa
att sdga “priset” for okad overlevnad Mellan aren 1984-1998 sjonk
sedan antalet barn med CP sakta, vilket fortsatt in pa 2000-talet, sa
Kate Himmelmann.

Det finns olika typer av CP. Vanligast &r

o Spastisk CP som utgor 85 % av alla CP

o Dyskinetisk CP som utgdr 10-15 % av alla CP

o Spastisk tetraplegi som utgér 10-12 % av alla CP
o Ataxier, som utgor nagra procent av alla CP

& Dessutom finns det blandformer av ovanstdende
-Vi klassificerar efter vilka symtom som dominerar.

25 center 1 18 ldnder i Europa (Surveillance of cerebral Palsy in
Europé, SCPE) har kommit 6verens om en gemensam referensmanual
for CP. Enligt manualen kinnetecknas dyskinetisk CP av ofrivilliga,
okontrollerade, aterkommande rorelser dar primitiva reflexer
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Cerebral Pares, dyskinetisk

dominerar. Muskelspianningen véxlar frdn mycket lag grundspénning
till mycket kraftig spanning.

-Typiskt for diagnosen &r ocksd att nyfoddhetsreflexer (primitiv-
reflexer) kan finnas kvar upp i1 vuxen alder. Graden av funktionshinder
varierar mycket frén individ till individ, men majoriteten har ett svart
funktionshinder, dér tillvaron paverkas av primitiva reflexer, ofri-
villiga rorelser och grava spénningar, omvéxlande med forlust av
muskelspénning, sa Kate Himmelmann.

I manualen delar man in dyskinetisk CP in i tv undergrupper:

o gverviagande dyston typ (vixlande, ihdllande spanningar och still-
ningar som &r svara att bryta)

o gverviagande hyperkinetisk typ (ofrivilliga rorelser dar barnen

”vevar” mycket med armar och ben)

I den véstsvenska studien av barn med dyskinetisk CP
o var 80 % av barnen med CP dystona

o var 20 % hyperkinetiska

o fanns spasticitet hos 70 %

& behovde 80 % rullstol for sin forflyttning

Dyskinetisk CP utgor cirka 15 % av all CP 1 Vistsverige, vilket
innebér att det fods cirka 2 barn pa 10 000 levande fodda med den
formen av CP.

Elin har dyskinetisk CP

Elin, 6 ar, har dyskinetisk CP. Hon kom till Agrenskas familjevistelse
2002 tillsammans med mamma Lotta, pappa Olle och sin bror Albin,
10 &r.

Lottas graviditet med Elin var 1 huvudsak normal. Det enda som avvek
ndgot var hoga blodsockervirden vid nagra tillfillen, virden som lag
strax under grinsvérdet for graviditetsdiabetes. Forlossningen, som
skedde vid fullgdngen graviditet, blev ddremot mycket svér.

-Det blev en kaotisk forlossning. Halvvégs ute fastnade Elin. Det var
ont om personal, barnmorskan var ny och oerfaren och den hjidlp man
kallade pa drojde. Néar vél forstirkning kom fick man ytterligare
problem innan Elin var ute. Hon var da bl ansiktet och andades inte.
Vad som egentligen hidnde 4r vi inte dverens med sjukhuset om. Vi
anser att hon haft syrebrist minst en halvtimme, séger Lotta.
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Personalen tog Elin och forsvann med henne till upplivningsrummet.
Efter en halvtimmes forsok att ateruppliva henne gav man upp. Olle
som var med vid upplivningsforsoken, gick tillsammans med lédkaren
in till Lotta for att berétta vad som hént.

-Efter bara ndgon minuter kommer barnmorskan tillbaka och sdger
nagonting till ldkaren. Dérefter harklar han sig och sédger att ”hon ar
inte dod, men vi vet heller inte hur lange hon kommer att leva”. Man
forsoker ge olika forklaringar till detta ofattbara, men vi tycker inte de
ar trovérdiga, séger Olle.

Pa Elins andra dag, ndr det visade sig att hon fortfarande var vid liv,
gjordes en rad undersékningar bl a datortomografi och hjéartrontgen.
-Hon vérdades pa intensivvardavdelningen och fick mat via néssond.
Redan under forsta dygnet fick vi gonkontakt med henne och sag att
hon faktiskt piggnade till. Men allméntillstindet var daligt och hon
stannade kvar linge pa sjukhuset innan hon fick komma hem. P& véra
fragor om vad som hade héant fick vi samma undvikande svar, att man
inte visste det, sdger Lotta.

(-Forst nir Elin var tvd & gammal gjordes en magnetkamerardntgen
och den visade att hon haft en syrebrist 1 vecka 39-40, d v s
fodelseveckan, men négot hjartstillestaind som orsak till skadorna har
varken noterats eller erkints, sdger Olle.)

Orsaker fill dyskinetisk, klinisk bild och filldggsproblem (denis

uppdaterad information frdn 2002)

Formagan att reglera rorelser sitter huvudsakligen i de djupa kidrnorna
1 hjérnan, 1 de s k basala ganglierna.

-Bakgrunden till de hjdrnskador barnen har kan variera. Forr var det
vanligt att obehandlad nyfoddhetsgulsot gav skador i dessa kdrnor.
Idag ar gulsotsskada en mycket ovanlig orsak till CP. Vanligare idag
ar svar syrebrist 1 anslutning till forlossningen som orsak till att de
basala ganglierna skadas. Aven andra delar av hjirnan kan skadas i
denna situation, sa Kate Himmelmann.

Hjarnans skadebild beror pa skadans omfattning och nér skadan skett.
-Tidigt under den fOrsta tredjedelen av graviditeten anldggs hjérnan.
En storning dé kan orsaka missbildningar. I slutet av andra tredjedelen
av graviditeten dr den vita substansen (isolering kring nervtradarna i
hjdrnan) som mest kdnslig. En storning av blodflodet d& kan orsaka
skador kring hjdrnans halrum.
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I sista delen av graviditeten dr djupa kdrnor i hjarnan samt hjarnbarken
som  kénsligast. Mellan de djupa klrnorna, som  &r
omkopplingsstationer for rorelser, finns ett komplicerat samspel, med
hidmmande och stimulerande signaler, vilka tillsammans utgdr ett
system som ska vara i balans. Om det blir nagot fel, och den kénsliga
balansen rubbas, skickas det ut felaktiga signaler till musklerna.

P& rontgenbilder kan man se ljusa omraden som utgor skadade
omrdden ndra de djupa kdrnorna. Av de som fir CP efter asfyxi
(pulsloshet) 1 den véstsvenska studien far 59 % dyskinetisk CP, 38 %
blir spastiska och 59 % svara rorelsehinder .

-Mellan aren 1954 och 1994 har inte dyskinetisk CP orsakad av asfyxi
minskat, vilket vi tycker dr mycket mérkligt, sa Kate Himmelmann.

Foljande tillaggsproblem &r vanliga vid dyskinetisk CP:

o epilepsi

o talsvarigheter

o uppfodningsproblem/lag tillvixt (se sérskilt kapitel)

o utvecklingsstorning (73 % av alla barn med dyskinetisk CP)

o synskador

o horselskador

o kommunikationssvarigheter (80 % talar inte, Ovriga har
talsvarigheter)

o somnsvérigheter (enligt RBU:s enkétstudie har 2 av 3 barn med CP
sOmnsvarigheter)

-Ju svarare motoriska problem barnet har desto fler och svérare
tilliggsproblem har de. Exempelvis fanns alla med svér
synnedsdttning 1 den motoriskt svaraste gruppen. Barnens
somnsvarigheter paverkar hela familjen. Sovrdd och medicin
(melatonin) hjdlper en del.

Det finns andra sjukdomar som liknar dyskinetisk CP
(differentialdiagnoser) t ex vissa @mnesomsittningssjukdomar,
mitokondriesjukdomar och fortskridande hjarnsjukdomar.

Elin f&r komma hem

Under de forsta tio veckorna pé sjukhuset fick Elin enbart mat (brost-
mjolk som pumpats ur) via ndssonden. Direfter borjade hon delvis att
suga sjdlv. Efter tre manader fick hon komma hem och dé startade en
skytteltrafik mellan hemmet och sjukhuset, eftersom Elin kriktes upp
sondslangen minst ett par gdnger/dygn eller 4nnu oftare.
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-Ibland var avdelningen stingd och da fick vi forsoka hitta sjukvérds-
personal pa annat hall. Det var en obeskrivligt jobbig period. Det
diskuterades om hon skulle fa en Witzel-fistel, en operativt inlagd
kateter genom magsdcken (knapp), men man avvaktade med det,
eftersom man tyckte att hon blev béttre och béttre pd att dta sjilv,
sdger Lotta.

Till sist beslutade man adnda att hon skulle fA en knapp och det
bestdmdes ett operationsdatum nér Elin var nistan ett ar.

-Det var flera dagars forberedelser for Elin for att operationen skulle
kunna genomf6ras. Men nér vi kom till sjukhuset meddelade man att
operationen var uppskjuten till obestimt datum. Tre méinader senare
fick hon 4nd4 sin knapp och efter ytterligare en manad fungerade den
bra. Kriakningarna minskade rejélt och det var en enorm léttnad, sdger
Olle.

Behandlingsmaojligheter

Det finns olika behandlingsinsatser som har olika verkan beroende pa
individuella skillnader och vilka symtom man vill behandla.

1/ Mediciner 1 tablettform mot spasticitet, exempelvis baklofen mot
muskelspdnningar, signalsubstanser exempelvis dopamin och olika
epilepsimediciner med muskelavslappnande effekt. Anticholinergika,
som motverkar signalsubstansen acetylcholin, kan ocksa provas.
-Problemet vid medicinering i tablettform 4r att medicinerna ska tas
regelbundet, biverkningar ar vanligt forekommande och resultaten kan
vara maéttligt bra. Effektivare &r tillforsel av baklofen direkt till
ryggmargsvitskan (se sérskilt kapitel), sa Kate Himmelmann

2/ Botulinumtoxin, ett slags nervgift som forhindrar friséttningen av
signalsubstanser och som sprutas in i de muskler man vill paverka.

-Behandlingen som anvénts pd barn sedan 1992 har god klinisk effekt
och skadar inte vdvnaden. Effekten kommer vanligen efter nigra
dagars behandling, nar sitt maximum efter 4-8 veckor och har effekt i
minst 3-6 manader. Det dr en smidig behandling utan synliga biverk-
ningar, som passar de flesta, men det finns individuella skillnader.

Behandling med Botulinumtoxin kan

& underlitta staende, gadende och sittande
& underlitta ortosanvindning

o ge smartlindring

o forbittra arm-/handfunktionen
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o ddmpa ofrivilliga rorelser

o forhindra felstillningar

& underlitta skotsel av hygien samt ADL
o ge ett dndrat rorelsemonster

3/ Handkirurgisk behandling, se sérskilt kapitel

4/ Behandling vid uppfodningsproblem, talsvarigheter, problem
med motoriken, samt neurokirurgisk behandling, se sirskilda
kapitel.

Elin skrivs in i habiliteringen

Nér Elin var atta ménader skrevs hon in pé en habiliteringsenhet for
barn med svara funktionshinder. Hennes huvudsakliga problem med
motoriken var ofrivilliga rorelser 1 bdda benen och bidda armarna, samt
hindrande, kvarstdende nyfoddhetsreflexer. Elin fick sin forsta person-
liga assistent och triningsprogram och handledning.

-Logopedhjilp fick vi redan nir Elin var en vecka gammal eftersom
hon hade sugproblem. Nér hon skrevs in pa habiliteringen fick hon
ocksa hjélp av sjukgymnast, sdger Lotta.

Elins motoriska utveckling gick ldéngsamt de forsta dren. Vid 1,5 ar
alder kunde hon ligga pa rygg pé golvet.

-Vid plétsliga ljud for hon ut med bade armar och ben, typiska
nyfoddhetsreflexer. Redan da var hon ”pratig”, d v s hon hade en hel
del ljud for sig, sirskilt tillsammans med storebror Albin. Hon
utvecklade ocksa tidigt ett tydligt kroppssprak och kunde vid tva érs
alder visa ja och nej. En test av sprikforstaelsen nir hon tre &r visade
att den var nastan normal, sdger Lotta.

Den hjélp och traning Elin fick pa habiliteringen tyckte Olle och Lotta
var otillracklig och de blev intresserade av s k konduktiv traning.

-Vi gick kurser och vi gillade de hér triningsmetoderna. Elin gjorde
ocksé framsteg, 4ven om de kanske inte alltid var sa stora. Triningen
har inriktats pa sddant som gar att géra hemma i vardagen, sdsom att
sitta, std och anvédnda olika hjdlpmedel. Vi tycker ocksa att metoderna

inriktas pa att se barnets mojligheter istillet for dess svarigheter, sdger
Olle.
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Ortopediska aspekter

Overldkare Aina Danielsson, SU/Ostra, Géteborg, informerade om
ortopediska aspekter vid dyskinetisk CP.

-Barn med CP tréiffar jag sd gott som dagligen. I de ortopediska
aspekter jag kommer att informera om ingdr muskulatur, skelett,
utvecklingen under uppvdxte samt vad som hdnder ndr barnet vixer
med en skada som dr konstant.

Tillvixt av muskler och skelett

Skelettet vixer i sdrskilda tillvixtzoner, 1 benen dr det sérskilt mycket
runt kndet och musklerna “hinger med/dras med” 1 denna
skelettillvixt.

-Skelettets tillvixt och styrka stimuleras av att musklerna anvénds,
d v s drar ihop sig och slappnar av. Ett starkt skelett haller battre for
pafrestningar dn ett svagt. Genom att bl a std mycket stimuleras och
stirks saledes skelettet. Muskler som inte arbetar helt normalt
stimulerar darfor inte skelettillvixten fullt ut, sa Aina Danielsson.

Skelettet utvecklas och véxer dessutom efter den belastning och det
lage foten/benet/armen halls i.

-Barns skelett bestér till stor del av mjukt brosk som blir hart ben forst
under uppvixten. Detta mjuka ben dr kidnsligt for belastning. Ett
problem vid CP ir att det ofta finns en obalans i de muskler som drar
over lederna. Om man inte gar in med dtgidrder som motverkar detta
kan forkortade senor forsvara rorelser och sd sméningom leda till
skelettdeformitet. Drar exempelvis musklerna fel ver hoftleden kan
hoftkulan l&ngsamt forskjutas ut ur ledskalen pd backenet. Om hoften
ligger ur led si fOorsvarar detta bade sittandet och gangen och gor
ibland ocksa ont, vilket dr orsaken till att vi férsoker motverka denna
utveckling.

Vid CP idr bdjmusklerna oftast starkare och mer spastiska &n
strickmusklerna, vilket &r orsaken till ett typiskt spastiskt
rorelsemonster.

-Dé dr det viktigt att fotter och ben kan hallas i det ldge som ar det
bésta nér de ska anvindas, d v s raka ben med fotsulan nedat och tarna
pekande framat. Det ldget dr bra bade for belastningen och for
mojligheten att anvinda skor. Energianvindningen blir 1ag, tillvixten
normal och skelettet starkare, sa Aina Danielsson.

Sma patienter vixer och blir storre, lingre och tyngre
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Varden av barn med CP planeras utifrdn att skelettet ska fungera i
vuxenlivet, ndr de blivit storre, langre och tyngre. Svérigheterna att
rora sig Okar nédr barnen blir tyngre, eftersom tyngdpunkten hamnar
hogre upp och kontrakturer kan finnas med fran barndomen.
Felstdllningar i leder, hoftluxationer, snedstdllda fotter och bojda
knédn, hindrar ocksa aktivitet.

-Med 14g aktivitet foljer okad risk for overvikt och dess
foljdsjukdomar sasom hogt blodtryck, hjirtsjukdom och diabetes. Vi
ser girna att barnen stér sd linge och sd mycket som mdjligt, helst sex
timmar/dag, men det &r ofta svart att genomfora. Allt stdende dr dock
bra, d&ven om det blir mindre &n sex timmar/dag, det &r viktigt att
framhaélla.

Ryggen
Ryggen ér fran borjan rak hos barn med CP men paverkas av

snedvridande krafter under uppvixten sérskilt under tillvaxtspurten i
puberteten.

-Det finns en okad risk for skoliosutveckling hos barn med CP. En
skolios innebér att ryggraden bdjs och vrids. Sittbalansen forsdmras
eftersom bickenet hamnar snett. Benen hamnar snett i stolen som
maste anpassas. Lungorna far sdmre plats eftersom brostkorgen vrids
och inte kan véxa till sin fulla storlek. Réatt belastning med en rak
sittstdllning, kanske med hjdlp av sittkorsett, motverkar en
skoliosutveckling. Utvecklingen bor foljas under uppvixten, med start
redan nir barnet ar i fyradrsaldern och rontgenundersékningar utforas
nédr man ser att ryggen borjar bli sned, sa Aina Danielsson.

Ortopedisk behandling av skelettet

-Den ortopediska behandlingen &r numera bara en del av den totala
behandlingen som planeras av ett habiliteringsteam bestdende av
neuropediatriker, ortoped, handkirurg, neurokirurg, sjukgymnast,
forskolldrare, kurator och familjen.

De behandlingsmojligheter av skelettet som kan bli aktuella ar
sjukgymnastik, ortosbehandling, spasticitetsreduktion och kirurgi.

Sjukgymnastikbehandlingen inriktas pa att

o forebygga deformitet och kontrakturer med hjélp av ortoser och
nattskenor

o traning gédende och stdende

o ADL-trdning

g traning fore och efter operation
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Spasticitetsreduktion overvigs alltid, sirskilt fore kirurgi.
-Spasmsénkande medicinering kan ske med Botox® eller Baclofen®.

Kirurgi kan bli aktuell for att forebygga felstillningar i hoft-, knd- och
fotleder eller for att uppnd en funktionell forbéttring fran sittande till
stdende till gdende.

-Operativ behandling bor ske sa tidigt som mgjligt i forloppet, innan
skelettdeformiteter hunnit utvecklas. Samtliga ingrepp pd senor och
skelett gors helst vid ett operationstillfille, eftersom man ddrmed far
endast en vardtid, en gips tid, en rehabiliteringstid och dessutom béttre
resultat. Individuell beddmning ligger till grund for exempelvis
korrektion av obalans, forldngning av muskler och senor, flyttning av
senor eller korrektion av felstillningar, sa Aina Danielsson.

Kirurgi kan ocksa bli aktuell for dldre barn med skolios som
overstiger 40-50° dir korsettbehandling &r otillriacklig.

Handkirurgi

Overlikare Nenad Stankovic, SU/Sahlgrenska, Goteborg, informerade
om handkirurgi vid dyskinetisk CP.

-CP ér, som ndmnts tidigare, ett samlingsnamn for olika problem som
innebar nedsatt muskelkontroll.

Nenad Stankovic informerade dvergripande om olika
behandlingsmetoder vid dyskinetisk CP.

-Operation/kirurgi &r alltid en behandling som gors nédr annan
behandling ar otillrdcklig. P4 handkirurgkliniken injicerar vi Botox®
for att uppné avslappning 1 de delar av handens muskulatur som &r
spastiska och det sker under narkos. Den behandlingen underléttar
beslut om vilken behandling som &r ldmplig 1 varje enskilt fall.
Spasticiteten kan dolja svagheter som ér viktiga att ta hénsyn till.

Foljande atgérder gors infor kirurgibehandling:

& malséttning med kirurgi

& klinisk undersokning/bedomning/tester av handfunktionen for att ta
reda pd vad som &r problemet och om kirurgi kan hjilpa

& videoinspelning av rorelsemonster/-inskrdnkningar

& beslut

Den kirurgi som kan bli aktuell vid dyskinetisk CP &r forlangning av
senor/muskulatur, exempelvis forlaingning av handledsbojare.
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-Senforflyttning eller permanent stabilisering av leder ( steloperation)
ar inte ldmpliga atgirder hos patienter med dyskinetisk CP. Vad som
bor goras/inte goras dr en bedomningsfraga. Jag dr véldigt forsiktig
nér jag planerar kirurgi vid dyskinetisk CP.

Nenad Stankovic informerade dérefter mer ingdende om hur en
utatvridning av handen kan goras, fran -10° till 40°, en vinst pa 50°.
Han informerade ocksd om hur en muskel pé bdjarsidan delas och
flyttas till strickningssidan vilket ger det optimala ldget for ett starkt
grepp och skapar en funktionell hand.

Nenad Stankovic informerade ocksd om nya virtuella 3D datorspel/-
system med kénsla av berdring som stimulerar exempelvis
underarmsvridningar med syftet att f4 en mer funktionell hand.

-Oftast dr det svart for oss att motivera exempelvis en tondrig kille att
vrida sin underarm flera hundra génger/dag. Men med ett bra spel ar
detta mojligt.

Neurokirurgisk behandling

Overldkare Hans C:son Silander, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Goteborg, informerade om neurokirurgisk behandling vid dyskinetisk
CP.

-I min information kommer jag inte att beskriva alla neurokirurgiska
behandlingsmetoder som dr mdjliga vid CP hos barn utan koncentrera
mig pd kronisk likemedeltillforsel via ett inopererat,
programmerbart pumpsystem vilket lampar sig for behandling av
spasticitet och dystonier orsakade av CP. Nervrotavskdrning vid
ryggmairgen ir en metod som ldmpar sig utmaérkt for patienter som har
framst motoriska problem, spasticitet, men ldmpar sig i allmanhet inte
for patienter med dyskinesi, varfor jag inte kommer att informera
vidare om den metoden.

CP kan sigas besté av olika komponenter som tillsammans resulterar i
en motorisk funktionsnedsittning.

-Hur det blir for den enskilde individen beror pa profilen av ingdende
komponenter ndr det géller dyskinesi, muskelkontroll, styrka, balans,
rigiditet och spasticitet, sa Hans C:son Silander.

-Funktionshindret har olika uttryck och omfattning hos var och en av

de patienter vi behandlar och den behandling vi foreslér anpassas till
individens situation, sa Hans C:son Silander.
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Patientbedomningen gors i team (bl a sjukgymnast, neurokirurg, barn-
neurolog, ortoped, handkirurg) och omfattar bl a:

& en vérdering av spasticitet, styrka, balans, och stelhet.

o undersokning av selektiv motorisk kontroll och dyskinesi

o kontrakturer

-Nér vi gor urvalet forsoker vi ocksd definiera realistiska méal for
exempelvis ging, sittande och olika andra ADL-funktioner. Dessa
maélsittningar diskuterar vi sedan i detalj med forédldrarna. Vi utfor
inga mirakel, men kan underlétta vardagen for manga barn med CP.

Kronisk likemedelsinforsel, via ett inopererat programmerbart
pumpsystem (intratekal baklofeninfusion) l&dmpar sig for behandling
av spasticitet och dystonier orsakade av CP.

-Liakemedlet Baklofen® ar ett centralt verkande muskelavslappande
medel.

Behandlingen, som har anvénts 1 Sverige sedan borjan av 1990-talet,
ar en form av kemisk “nervavskérning”.

-Lakemedlet hdmmar reflexer pa ryggmargsniva, i lillhjdrnan och i
centrala kidrngrupper. Under en testperiod, pa upp till en vecka, sker
en successiv upptrappning av dosen till lamplig effektiv niva, som
sedan behalls. Biverkningar under och efter testperioden forekommer i
form av cirkulationspdverkan, andningspdverkan och psykisk
forvirring/koma. Efter testperioden kan det tillkomma biverkningar i
form av tillfilligt 6kande spinningar. Tillforseln under testperioden
gors med en extern pump. Nir testperioden &r Gver opereras en
permanent pump in i magens underhudsfett och en kateter laggs in i
ryggkanalen, sa Hans C:son Silander.

Foljande dosutprovning och pumpunderhéll kan behovas:
& omprogrammering av pump vid behov

o pafyllning av ldkemedel efter konsumtion

o byte av pump/energikélla, upp till sju ars intervall

Foljande behandlingsresultat med 86 barn och vuxna redovisades
2001 (Albright)

o lagre dystoni 80 %
o talforbattring 33 %
o svaljforbattring 26 %
o forbattrad armfunktion 34 %
o forbéttrad benfunktion 37 %
o allmén livskvalitetforbéttring 86 %
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o biverkningar (forstoppning, hypotoni,

trotthet/slohet) 26 %
o komplikationer (infektioner, kateter-
brott, pneumoni) 38 %

Baklofenpumpverksamheten for barn och ungdomar (37 st) 1 Géteborg
2000-2008 (Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus) visar

o ldgre dystoni 1 armar och ben

o lagre muskelspanningar i adduktorer (ljumskmusklerna)

o smarta borta eller béttre hos 7

& nattsdmnen béttre hos 14

o svettningarna béttre hos 12

Slutsatserna av intratekal baklofeninfusionsbehandling &r

& bra effekt pa dystoni och spasticitet

o biverkningar och komplikationer &r en realitet, men tolereras/kan
behandlas

Elin f&r botulinumtoxinbehandling

Elin har under de senaste tva dren behandlats med botulinumtoxin fyra
génger 1 bade armar och ben.

-Forsta gangen maérktes ingen storre skillnad. Andra gangen var hon
fem &r och di fick behandlingen bést resultat, hennes ben fungerade
relativt bra och dven den spdnda hogerarmen blev mer funktionell.
Utmaérkande var ocksé att hon borjade ”prata” mer och forsoka sig pa
att ljuda, siger Olle.

Den tredje behandlingen genomfordes nir Elin var sex ar och
resultatet blev inte alls lika bra som géngen innan.

-Hogerbenet “betedde” sig mirkligt, som om det inte horde till krop-
pen. Elin verkade inte heller ha kontakt med benet, hon fick det inte
med sig nir hon skulle gétrana. Efter den sista behandlingen satt inte
effekten 1 mer dn ndgra veckor. Sammanfattningsvis tyckte vi inte att
resultatet ndgon ging var s bra att det motiverade de 12-18 stick Elin
fick vid varje behandlingstillfdlle. Hon klarade dessutom véldigt déligt
att ta sprutorna och var mer eller mindre panikslagen varje ging, sédger
Lotta.

Olle och Lotta har vissa forhoppningar pd en behandling med
Baklofen. Eventuellt ska Elin inleda en behandling med medicinen i

tablettform under en ldngre period, for att se hur hon reagerar.
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Sjukgymnastik

Cerebral Pares, dyskinetisk

-Négon baklofenpump &r inte aktuellt for tillfallet. Vi kommer nog att
testa botulinumtoxin &nnu ndgon ging innan vi gor stérre ingrepp.
Helst av allt skulle vi vilja slippa detta. Man maste alltid vdga f6r och
emot och allt som kan hjdlpa Elins ofrivilliga rorelser kan dndéd vara
vart att prova, sdger Olle.

Sjukgymnast Meta Nystrom Eek, Regionala barn- och ungdomshabi-
literingen, Goteborg, informerade 2002 (uppdaterat) och 2008 om
sjukgymnastik.

-Vi tar emot barn pa remiss fran regionen och ibland frdn Gvriga
landet eller fran andra lander och det dr dé friga om barn som behover
mer intensiva insatser.

Habiliteringen har ett medicinskt, psykologiskt, socialt, pedagogiskt
och tekniskt synsitt ndr det giller de insatser som rekommenderas.
-Sjukgymnasten har kunskaper om ménniskan i rorelse, hennes for-
maga att uppfatta, ta till vara, kontrollera och anvéinda sin kropp med
hinsyn till de krav som stélls. Vi arbetar med att forebygga, undersoka
och behandla funktionsstorningar som gar att begridnsa, sa Meta
Nystrom Eek.

All sjukgymnastisk problemldsning pa Regionhabiliteringen sker efter
en modell innehdllande undersokning, analys, behandling och ut-
vérdering.

-Nér vi trdffar ett barn forsoker vi se bade resurser och brister hos
barnet, se om det finns ndgot som inte fungerar och i sa fall varfor.

De vanligaste sjukgymnastiska aspekterna vid dyskinetisk CP ér:

& 6kad tonus av blandat slag (nyfoddhetsreflexer, spasticitet, seg tonus
mm)

o ofrivilliga rorelser

& asymmetri och instabilitet

o kontrakturer

O smarta

Motoriken &r en blandning av medveten styrning, automatiserade
rorelser och medfodda reflexer.

-Inldrda och medvetna rorelsemonster kan efterhand bli mer eller
mindre automatiserade, men detta dr nagot som ibland kan vara svart
att uppna hos barn med dyskinetiska rorelsestérningar.
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Motorisk inlérning &r beroende av den egna viljan, konkreta mal och
frekvens, att upprepa tillrackligt ofta och manga ganger.

Undersokningen, som ger underlag for analys och fortsatta traningen,
berdr:

o rorelsebeteende

g rorelseformaga

g rorelseforutséttning

-Undersokningen kan bl a ge svar pa om barnet ar tillrackligt starkt,
om nagon formaga &r nedsatt och om barnet kan bdja benen. Vi
anviander frageformuldr och olika métinstrument (PEDI, GMFM,
vinkelmitning och tonusskattning) for att ge svar pa dessa fragor, sa
Meta Nystrom Eek..

I behandlingen ingar trining av olika slag, exempelvis att trdna funk-
tioner som kan forbattras. Med rétt hjdlpmedel dr det mojligt att
kompensera funktionsnedséttningar. Det kan behodvas éndringar i
omgivningen sé att det inte uppstér sa stora hinder.

-Néar man bestimmer sig for att géra vissa insatser dr det viktigt att
inse att det séllan finns tid att gora allt man vill, man maéste prioritera.
For bésta resultat dr det bra att ha ett speciellt mal med tréningen, t ex
att man vill kunna gé eller att kunna sitta bra sd att man kan styra en
kontakt.

Vad man bestdmmer sig for att forsoka uppna skiftar i livets olika
faser. Under fOrskoledren &r grovmotoriken kanske viktigast, under
skolaren handfunktionen osv.

-Kommunikation &r alltid viktigt och sjukgymnastik kan vara ett sitt
att underlétta och ge forutsittningar for en bra kommunikation. For att
fa ett bestdende bra resultat av nagot man lidr sig under en
traningsperiod, behover den uppnddda funktionen kunna anvindas i
vardagslivet. Viktigare funktioner kan behova tridnas sa mycket att de
blir rutin. Malet med trdning behdver ddremot inte alltid vara att ldra
sig nigot nytt. Det kan rdcka med att bara rora pé sig for att det ar
skont, ger glddje och 6kat vélbefinnande. Jag tycker att man ska gora
det som fungerar bdst individuellt for varje barn, dess familj och
omgivning.

-Gymnastik dr inte bara trdning utan mycket mer som man gor i
vardagen, t ex vanliga aktiviteter i det dagliga livet, att diska, stdda,
handla, men ocksd olika std- och sittstillningar, lek och
fritidsaktiviteter, sa Meta Nystrom Eek.
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Arbetsterapi

Cerebral Pares, dyskinetisk

Arbetsterapeut ~ Kristina ~ Olsson,  Regionala  barn-  och
ungdomshabiliteringen, Goteborg, informerade om arbetsterapi.
-Arbetsterapi 4r ett stort omrade och jag har valt ut ett omrade att prata
om idag. Jag kommer att informera om sittande och sittstéllningar som
grund for aktivitet, sa Kristina Olsson.

Sittandet dr en del av ett komplext system som paverkas av ménga
olika faktorer t.ex muskeltonus, muskelstyrka, postural kontroll
(kroppshéllning), spasticitet och ledrorlighet. Formégan att utféra en
aktivitet sittande dr beroende av formagan att kunna anpassa sittandet.
-Kraven pa sittfunktion &r olika i t ex vila, 1 matsituationen, i lek och i
skolarbetet. Sittandet i sin tur péverkar andning, svéljning/mat-
smiltning, blodcirkulation samt utvecklingen av kontrakturer och
skolios, sa Kristina Olsson.

Niér ett barn utan rorelsehinder sitter anpassar det stindigt sin kropp
efter den aktivitet det utfor. Barnet lutar balen at olika hall, dndrar
understddsytan genom att flytta pd fotterna eller stricker ut motsatt
arm som motvikt ndr det stracker sig efter ett foremal.

-Detta kallar vi for ett dynamiskt sittande. For att ett barn med
rorelsehinder ska ges mojlighet att anvédnda sin viljeméssiga motorik
pa ett optimalt sitt, och ddrmed uppna ett dynamiskt sittande, behovs
ofta speciella stolar. Sittandet kan variera mycket mellan olika
aktiviteter, vilket innebér att olika specialstolar kan behovas for olika
aktiviteter. Nar vi gor sittanalyser ser vi mer till funktion 4n till den
diagnos det ér frdgan om. Inga barn har exakt samma problem.

Dalig sittstillning kan medfora:

& att barnet forlorar méjligheten till dynamiskt sittande
o att barnet hindras att vara aktivt

& koncentrationsproblem

o trotthet p g a for daligt stod

o svarigheter att utfora motoriska precisionsarbeten

o svérigheter att se omgivningen

& problem med sviljfunktionen

Sittanalys med hjilp av Palle-biink och kilkuddar dr en metod som
arbetats fram och anvidnds mycket pd Regionala barn- och ung-
domshabiliteringen.
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Foljande faktorer paverkar sittandet:
o effekten av tdnjning

& understodsyta

o hdvarmseffekt

& muskeltonus

& muskelstyrka

o sensibilitet

o backentippning

& backenlutning

o backenrotation

o hoftledernas ldge och vinkling
& arm- och handfunktion

& syn och horsel

o trygghet

-Vart syfte med analysen 4r att ta reda pa vad barnets motorik kriaver
av en stol for att barnet skall fa en funktionell sittstillning. I analysen
anvander vi kilkuddar, Pallebdank, leksaker och en checklista. Forald-
rarna dr med nér vi gor analysen béade for att ge trygghet till barnet och
for att de sjdlva ska fa kunskap om sitt barns behov av stod. En
personal sitter bakom barnet och analyserar, bedomer och noterar
problem och forslag till atgirder pa checklistan. Vi tittar bl a pa vad
som hénder om sittytan dr plan, om den tippas framat och bakét. Vi
tittar ocksd péa hoftledsvinkel, postural kontroll, samt behov av olika
stod t.ex brost- och balstdd, sa Kristina Olsson.

De atgdrder som kan bli aktuella efter analysen innebdr ofta sma
justeringar av den egna stolen, vilket innebér att barnet far mojlighet
att sitta med rétt stod i nya sittpositioner. Men det kan ocksa bli fraga
om utprovning av nya stolar och specialanpassningar av stolar om det
inte finns tillbehor att kopa pad marknaden.

-Vilken stol man véljer beror pd i vilket sammanhang den ska
anvandas. Barn med stora sittproblem accepterar ofta bara att sitta i
ndgons kné och darfor innefattar sittanalysen dven en sédan situation.

En fungerande sittstillning beror ofta pd om man lyckas fixera bick-
enet, exempelvis med en kant/ett stopp framfor sittbenskndlen,
fixeringsbalte (hoftbilte) och ryggstdd med stod vid bakre bicken-
kanten.

-Sittstdllningen ska vara saddan att den tillater ett dynamiskt sittande
och frimjar ett aktivt deltagande i vardagsaktiviteter. Det &r oerhort
viktigt, sa Kristina Olsson.
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Kommunikation

Logoped Ulrika Ferm, DART, Regionala barn- och
ungdomshabiliteringen, Goteborg, informerade kort om DART och
om den studie Ulrika Ferm gjort som handlar om interaktionen (hur
sprak anvénds i sociala aktiviteter i hemmet) mellan virdnadshavaren
och barn med eller utan funktionsnedsittningar.

-DART idr viastra Sveriges regionala kommunikations- och
dataresurscenter for personer med funktionshinder. Arbetet pa centret
bedrivs team bestdende av arbetsterapeuter, logopeder, speciallérare,
datapedagoger, ingenjor och programmerare.

DART bistér med

& utredning

o utprovning av lag- och hdgteknologiska hjélpmedel
& utbildning och information

& utveckling och forskning

Till DART skickas barn frdn habiliteringen, skolor, syncentraler,
hjilpmedelscentra, daglig verksamhet och ibland privat.

Syftet med Ulrika Ferms studie var att undersoka hur en begransad
tal- och rorelseforméga paverkar ett barns

& mojligheter till kroppsliga och sprékliga upplevelser

o utveckling av sprdk och kognition, kommunikativa féardigheter,
kunskap och identitet

I det hdr sammanhanget finns inte mdjligheter att redovisa studiens
kliniska och teoretiska bakgrund, metoder och delstudier utan enbart
delar av studiens resultatet, vilken bl a visade:

o att talade ord, vokaliseringar och annan kroppskommunikation
overvager

o att Blisskarta anvénds fore aktivitet och i fysiskt enkel aktivitet

o att lampa anvéands ndr det behdvs

o att fokusdyadernas kommunikation fungerar mycket bra,
kédnnetecknas av samarbete, effektivitet och forstaelse
(fokusdayaderna =tva flickor, 6 och sju ir gamla och deras mammor,
flickorna med omfattande tal- och rérelsehinder, CP, anviander Bliss)

Vad talar man om?

I fokusdayaderna talar man om det man kan tala om.
-Det man inte kan tala om slidpps eller berdrs inte alls.
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Vilka stiller fragor?
Mammorna i fokusdayaderna stéller frdgor och ger svar. Flickorna
stéller inga frégor.

Kommunikativ aktivitet vid maltider

Den kommunikativa aktiviteten vid maltider dr ett viktigt tillfélle for
jamforelsedyader (d v s flickor i jimforbar élder utan funktionshinder,
samt deras mammor) att berdtta och resonera om saker man ténker pa
och kénner for och som ror annat 4n maltiden.

-Aven om fokusdyaderna ocks4 pratar om annat &n maltiden sa #r det
en mycket mer Dbegrinsad kommunikativ aktivitet utan
kommunikationshjidlpmedel. Flickorna 1 fokusdyaderna é&r inte
passiva, de “pratar” mycket med sina 6gon, vilket mammorna inte
alltid uppmaéarksammar eftersom maltiden ocksd innebdr mycket
praktiskt arbete med matning, mm. Fordldrar till barn utan
funktionshinder beréttar mycket for sina barn, och det kan ofta rora sig
om oforutsedda saker, men det gor inte fordldrarna till barnen i
fokusdyaderna alls i samma utstrdckning. Det kan vara nagonting att
fundera ndrmare 6ver, sa Ulrika Ferm.

Elin f&r IGra sig alternativ kommunikation

Forsta gdngen Elin kom 1 kontakt med logoped var hon bara ett par
veckor gammal men da handlade det enbart om med de sug- och
atproblem hon hade.

-Nér hon var 1,5 & kunde hon visa ja och nej. Hon forstod
teckenkommunikation, men misslyckades sjdlv att teckna p g a sina
spastiska flaxande armar och hinder som inte lyder. Elin borjade
anvinda talapparater av olika slag, enkla frdn borjan, men efterhand
alltmer avancerade, sdger Lotta.

Elin borjade som tvaaring pa en specialforskola nigra timmar varje
dag, framst for att fa socialt utbyte.

-Personalen dér var inte intresserade av konduktiv pedagogik, si vi
valde sd smaningom att sdka efter ett annat alternativ, sidger Olle.

Den stora fordndringen i Elins liv kom nédr hon fick sin forsta
personliga assistent. D4 var hon tre ar.

-Detta dr nog det mest fantastiska som hént bade Elin och familjen.
Nu fick vi helt plotsligt mer tid for storebror och Elin blev mer
sjélvstindig. Nu ser vi det som en stor frihet for Elin att kunna
uppticka virlden for egen maskin, med “ldnade” armar, ben och mun,
sdger Lotta.
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Elin borjade, tva dagar i veckan, pd en ny habiliteringsforkola dar
man arbetade med det konduktiva pedagogiska forhdllningssittet och
dér var hennes assistent med.

Ganska snart, vid cirka 3 —4 &rs alder, upptiackte Olle och Lotta att
talapparater och bilder blev for enkla alternativa kommunikationssétt
for Elin.

-Redan vid tre &rs alder hade hon, enligt vr mening, full sprikfor-
stéelse, men liten mgjlighet att uttrycka sig. Vi hade da turen att en
Blissintresserad logoped borjade pa Elins habiliteringsforskola och
hon sdg genast att symbolspréket Bliss verkligen passade Elin. En
annan logoped, som vi hade métt nér Elin var ca ett ar, hade sagt att
hon tyckte att Elin var ett typiskt Blissbarn, men vi hade ju da ingen
aning om vad det var, séger Olle.

Bliss visade sig ocksa vara ett riktigt val. Elin forstod ganska snart hur
hon skulle anvdnda kommunikationshjdlpmedlet. Hennes storsta
problem var (och dr) att hitta ett sitt att peka som passade hennes
motoriska problem. Ldsningen blev stora blissrutor, som minskade i
takt med inldrningen.

Niar Elins forskoletid var slut, sommaren 2002, slutade hennes
logoped, och Blisskommunikationen upphorde nistan helt.

-Elin ljudar och “talar” mycket, men det &r svart att forstd vad hon
menar och det dr nog det allra vérsta, for savdl henne som for oss. Att
ha sa mycket att sdga och inte fa fram det &r ofta jobbigt for henne,
sdger Lotta.

Funktioner i och kring munnen

Overtandlikare Marie-Louise Sellgren och logoped Asa Mogren,
Mun-H-Center, Goéteborg, informerade om funktioner i och kring
munnen.

Mun-H-Center 4r ett nationellt orofacialt (mun och ansikte)
kunskapscenter for séllsynta diagnoser.

- I Mun-H-Centers uppgifter ingir bl a att samla in, bearbeta och
sprida information med inriktning pd problem som har med munnen
att gora, exempelvis att prata och att dta. Bettavvikelser, dregling och
behov av sérskild munvard &r ocksd vanligt forekommande vid
ovanliga medfodda sjukdomar och syndrom.
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Mun-H-Center har ett nira samarbete med Agrenska sedan méanga ar.
-Under Agrenskas familjevistelser delar vi med oss av de kunskaper vi
redan har om diagnosen. Vi samlar ocksa in ny kunskap med hjilp av
sarskilda frageformuldr till fordldrarna om barnets tandvérd och
munhygien samt eventuell problematik kring munmotorik och
munhélsa.

Mun-H-Centers tandldkare och logoped gor ocksd under
familjeveckan en  Oversiktlig  undersdkning av  barnens
munforhéllanden. Sé&vil observationerna vid undersokningen som
uppgifterna i1 frageformulédret dokumenteras i en databas pd Mun-H-
Center. Familjerna bidrar pa sa vis till 6kade kunskaper om munnen
och dess funktioner vid sdllsynta tillstaind och sjukdomar.

-Genom att vinda sig till Mun-H-Center kan tandvérdspersonal, annan
vardpersonal och familjer fa information och rad kring fridgor om
munhélsovard, munfunktion och tandbehandling.

I Mun-H-Centers uppgifter ingar ocksd utbildning, handledning,
konsultation, viss behandling, forskning och metodutveckling.
Information finns pd www.mun-h-center.se Dér finns &dven

information om hjélpmedel varav en del finns till forséljning.

-Av svaren i vara frageformulér gér det att utldsa att dtproblematik ar
vanligt forekommande, exempelvis att barnen sétter maten i halsen, att
maten fastnar i gommen eller lacker ut i mungiporna. Ungefér hilften
av de barn med dyskinetisk cp som finns med i databasen sondmatas.
Tandgnissling och dregling dr andra problem som é&r vanliga. I stort
sett alla fordldrar uppger att deras barn har en dreglingsproblematik
och 2/3 uppger att barnen gnisslar tinder.

Hur musklerna i ansiktet ser ut och fungerar har betydelse for
bettutvecklingen, hur tinderna véxer osv.

-Normal tillvixt krdaver harmoni mellan de olika muskelgrupperna.
Vid dyskinetisk CP har en del av barnen svaga muskler, en del starka
och en del en blandning av starka och svaga muskler. De flesta av
barnen som vi tittat pa har normala bett och fina, rena ténder.

Forebyggande tandvérd ar viktigt for att minska framtida problem och
rekommenderas tvd till tre ginger per ar. Krikningar, sura
uppstotningar och vissa mediciner kan skada tdnderna och da ar det
extra viktigt med forebyggande munvardsinsatser.
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-Den forebyggande varden kan innefatta vinjningsbehandling,
munvard, kostinformation och extra fluortillskott. Det kan ocksa vara
bra att anvédnda extra fluor i ndgon form hemma, férutom den fluoren
som finns i tandkrdm. Tandborstning med fluortandkram
rekommenderas tva ganger per dag. Plastning av 6-ars och 12-ars-
tander rekommenderas for att forhindra att det blir hal i dem.

Om barnen gnisslar mycket sedan de fatt sina permanenta ténder kan
det nota och slita for mycket pd dem. Med hjélp av en bettskena i plast
kan detta forhindras.

Bettutvecklingen bor kontrolleras arligen hos ordinarie tandldkare och
vid behov bor tandregleringsspecialist konsulteras.

-For en del kan det bli aktuellt med tandreglering. Ar gommen vildigt
smal finns det tandstéllningar som vidgar den.

-Oro infor tandbehandling kan ge mer spasticitet och darfor &r
vinjningsbehandling viktig sa att barnet kan kénna sig trygg i
behandlingssituationen. Aven lugnande premedicinering eller lustgas
kan fungera bra. Det dr ocksé viktigt att tinka pa att barnet placeras i
tandlékarstolen pa ett sddant sétt att spasticitet inte utloses.

De flesta barnen med dyskinetisk CP har problem med munmotoriken
vilket ger dysartri (talsvarigheter), dreglingsproblematik och
atsvarigheter av varierande grad.

-Ménga av barnen behdver ndgon form av kommunikationshjdlpmedel
(AKK) for att underlitta forstaeligheten av talet. Talsvéarigheterna
kinnetecknas framforallt av svarigheterna att samordna andning, rost
och artikulation. Det finns olika behandlingsmetoder for att tréna
rorlighet 1 och kontrollen 6ver ldpp- , tung- och kidkmuskulatur.

Den bristande kontrollen av den orofaciala muskulaturen och
véixlingen av tonus som paverkar dven musklerna i ansikte och mun
ger ofta svarigheter att dta.

-De barn som har sa grava atsvarigheter att de behdver sondmatas for
att fa 1 sig tillrdckligt med nédring riskerar att utveckla en
overkénslighet i munnen pa grund av understimulering. En del barn
kan dven ha problem med reflux och krikningar som gor att barnet
kénner obehag forknippat med munnen och dtandet. For att undvika
att barnet utvecklar Overkénslighet dar det viktigt att stimulera
sensoriken 1 munnen genom t ex munmassage eller stimulering med
eltandborste. Overkénsligheten kan bli ett stort problem bade for den
fortsatta  dtutvecklingen och for den dagliga tandvarden.
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Oralmotoriska team, logopeder, barntandldkare och habiliteringar kan
vara till stor hjélp vad géller trdning och stimulans av munmotoriken.

Nuftrition vid dyskinetisk CP

Dietist Inger-Marie Isacson, Barn- och ungdomshabiliteringen,
Uppsala, informerade om nutrition, (niringstillférsel/ndringsupptag)
vid dyskinetisk CP.

-Tillvéixt beror pa flera faktorer, arv, néringsintag, hélsa/funktions-
hinder, hormoner, psykosociala faktorer och miljofaktorer.

Tillvéixtproblem kan ockséd bero pa flera orsaker exempelvis for litet
matintag, att barnet inte tillrickligt med tid for att &ta, sociala
problem,  fododmnesintolerans, = hormonrubbningar,  kramper,
forstoppning och gastroesofagal reflux.

-Tillvaxer barnet daligt 4r det viktigt med tidiga insatser och att man
foljer tillvixten regelbundet. De fragor manga foréldrar stiller &r bl a
hur ménga maltider ska man ha varje dag, hur ska man sitta, vilka
bestick/muggar ar bist, vilken konsistens ska maten ha, Aar
vitskebehovet tillgodosett, far mitt barn 1 sig tillrackligt med energi
och ndringsdmnen, sa Inger-Marie Isacson.

Maten ér en viktig del for manniskans vélbefinnande. Man kan stilla
hungern och ha utbyte av att umgés kring matbordet. Dessutom ska
energi- och ndringsbehovet tillgodoses genom maten. Rekommenda-
tionerna idag dr att man ska fordela maten pa 5-6 mal/dag.

-For ménniskor med funktionshinder kan matsituationen innebéra att
dtandet tar tid, att sitta ritt och att ha tillging till dndamaélsenliga
tallrikar, fat, koppar och bestick. Matens konsistens &r ocksé viktig for
manga, sa Inger-Marie Isacson.

Atproblem kan bero p4 olika faktorer:
o en felaktig sittstdllning

& problem med munmotoriken

& problem med grovmotoriken

& refluxer (uppstotningar)

& matens sammanséttning

& mediciner

Atproblem som inte behandlas kan leda till underniring med for-

samrad tillvdxt och immunforsvar, oOkade beteendeavvikelser,
spasticitet och epilepsi.
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-Vikten kan ocksa bli for ldg och barnet kan fa forstoppning, under-
skott pa vitaminer och mineraler samt tandproblem. Det bésta och
enklaste séttet att ta reda pd att barnet far i1 sig vad det ska ha ar att
regelbundet mita vikt och ldngd.

Inger-Marie Isacson informerade Oversiktligt om de olika nérings-
dmnena kolhydrater, fett, proteiner, mineraler, vitaminer och vatten
och den funktion de har i kroppen.

-Vi vet numera rétt vil hur mycket friska barn behdver av de olika
ndringsdmnena, men nér det géller sjuka barn &r detta mera oklart. Vi
vet att hypotona barn har en minskad forbréanning och CP-spastiska en
okad. Men dven 1 fallet med sjuka barn dr den bésta kontrollen att
maéta vikt och langd och se till att de foljer sina kurvor.

Behandlingen bestar av regelbundna maltider, med flera smd méltider
pa bestimda tider och med maéltidslingder pd maximalt 40 minut-
er/maltid (nér barnet har ett funktionshinder) samt att man berikar
maten om sé krévs.

-Berikningen kan goras med energi- och néringsrika livsmedel, exem-
pelvis flytande margarin (en tesked/portion) och sérskilda beriknings-
produkter, t ex niringsdrycker av olika slag.

-Om ingenting av det nimnda hjélper kan det bli nédviandigt med
enteral nutrition, d v s néssond eller gastrostomi (knapp) om barnet
exempelvis har haft ett viktstillestind pa mer 4n ett halvar.

-Vad man ska ge i sonden, och i vilka méngder, hjélper dietisten till
att rikna ut, sa Inger-Marie Isacson

Fér barnet forstoppning bér man

& kontrollera vétskeintaget

o verka for regelbundna toalettvanor

& anpassa maten, exempelvis ge mer frukt, gronsaker
o stimulera mer rorelse

o ge laxermedel

o ge lavemang

Elin idag

Idag gar Elin fOrsta aret i en friskola, med enbart barn med CP och
med konduktiv pedagogisk inriktning.

-Tyvérr har skolan stora personalproblem sa det ar i dagsldget ratt
rorigt. Som tur dr har Elin med sin personliga assistent i skolan, s vi
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vet att hon dr i goda hinder. Dar finns varken logoped, dietist eller
nagon arbetsterapeut/sjukgymnast som har ratt att fOrskriva
hjdlpmedel. Detta innebdr massor med extra arbete for oss som
fordldrar, sdger Lotta.

Elin behdver en sittutredning, men kétiderna till en sddan ar ldng. Till-
sammans med kommunikationen dr daliga sittstdllningar de svaraste
problemen for Elin idag.

Strax innan Elin borjade skolan gjordes en psykologisk utvecklings-
test.

-Den visade att hon hade samma intellektuella utvecklingsnivd som
andra jdmngamla barn. Hon har ingen mental retardation, men &r
naturligtvis ndgot “efter” i vissa situationer, beroende péd sin svara
hjdrnskada. Men Elin utvecklas hela tiden och varje litet framsteg gor
néstan att vi stiller till med fest, sédger Olle.

Elin har fortfarande kvar sin knapp i magen och forsorjs huvud-
sakligen (till 90%) via gastrostomin.

-Hon édter gdrna med munnen och smakar det mesta, men véljer
givetvis helst det som smakar gott och den ”lyxen” tycker jag hon kan
fa, sdger Lotta.

Elin har dessvérre inget eget forflyttningssétt, men “6vningskor” el-
rulle och gétrinar med hjilp.

-Helst aker hon manuell rullstol, som nagon da maste kora. Elin kan
sitta sjélv pa en pall, om hon enbart behover koncentrera sig pé att
sitta. Annars maste hon spéannas fast (for fallrisken) i specialstol for att
kunna gora nagot med hénderna, siger Olle.

Elin véintar pa sin béarbara Blissdator, som gatt sonder och &r pa
reparation. Hon véntar dven pa att fa en stationir dator som hon kan
anvinda 1 skolan. Mest av allt behdver hon hjélp att utveckla ett bra
styrsitt till datorn.

Elin tycker om att rida och bada och det gor hon sa fort det finns
mdjlighet. Hon dr en bra fotbollsmélvakt ocksd, tycker storebror
Albin.

-Sandladan ér fortfarande kul och dir kan Elin sitta pd knd korta
stunder och griva i sanden. Att gunga en stund &r inte heller fel. Elin
ar en mycket social, pigg och glad liten tjej som gillar det mesta, t ex
att spela sillskapspel, pussla, “rita” och “skriva”. Hon é&lskar sagor
och ser en hel del pé video, helst Pippi och Alfons. Bland det basta
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Elin vet 4r nidr mormor visar nya tecken och bokstiver pa
teckenspraket och dé forsoker hon med glddje och entusiasm att hirma
henne.

Elin har fortsatt med konduktiv pedagogik och hade senast i varas en
traningsperiod.

-Det kommer troligtvis att behdvas ytterligare en period till under éret
med tanke pé att skolan inte fungerar optimalt, sdger Lotta.

Négra ortopediska operationer har dnnu inte varit aktuellt for Elin och
helst 6nskar Olle och Lotta att hon ska slippa det.

-Forra aret var Elins ena hoft pd vdg mot luxation. Men vid den
senaste rontgen, som gjordes i vintras, hade hoften normaliserats och
ndgon kirurgi behdvs troligen inte. Detta var verkligen ett gladjande
besked, sdger Olle.

Information frédn Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, bdde barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som
foljer ett sédrskilt schema dér skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
lagger tar hinsyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tvé stycken ur barnteamet kontakt med fordldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen ldser tillgdnglig information om funktionshindret och infor
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att triffa
medicinsk och psykosocial expertis, sdger specialpedagog Astrid
Emker, Agrenska.

Utifrdn den insamlade informationen bestdms det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande mélet &r att frdmja sjdlvstandighet, samhdrighet och
delaktighet for barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, WHO:s Kklassifikation av hélsotillstind. Det noggranna f{or-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas personal trygghet
under familjevistelserna, sdger Astrid Emker.
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Information frén férsékringskassan

Handldggare Britt Akerstrom, Forsikringskassan, Goteborg,
informerade om det ekonomiska stdod familjer som har barn med
funktionshinder kan f& frdn forsdkringskassan, d v s vérdbidrag,
handikappersittning, bilstdd, personlig assistans och tillfillig
fordldrapenning.

-Vardbidrag kan fordldrar sobka om barnet har ett funktionshinder
eller sjukdom som kriver extra vard, tillsyn och/eller har mer-
kostnader. Ett krav dr att den sérskilda insatsen behdvs under minst
sex manader.

Vardbidraget bestdr av fyra olika nivéer, helt bidrag (102 500 kr/ar,
2008), tre fjardedels (76 875), halvt (51 250) och en fjardedels
(25 625). Bidraget dr pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss
del kan erhdllas som skattefri del om det finns merkostnader.
Vérdbidraget omprovas normalt vartannat ar och kan betalas ut till och
med juni ménad det ar barnet fyller 19 ar. Darefter kan barnet sjélvt
eventuellt erhdlla handikappersattning.

Bilstod ir ett bidrag till hjdlp for inkdp av bil. Fordlder kan 2 bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan aka med
allmdnna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestdende eller i vart fall beréknas vara
under minst nio ars tid. Dérefter finns det mdjligheter att ansoka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestdr av ett grundbidrag samt ett
inkomstprovat anskaffningsbidrag. Dessutom kan extra bidrag utga for
att anpassa bilen.

Assistansersittning dr ett ekonomiskt stod som ger personen med
funktionshinder ritt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
sjalvstindigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjdlp med
personlig hygien, pa- och avklddning, att dta och kommunicera samt
att assistenten ska vara vél fortrogen med funktionshindret, uppgér till
mer dn 20 timmar/vecka utgér ersittning frdn forsdkringskassan for de
timmar som Overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter 1 sddana fall assistansen de 20
forsta timmarna/vecka. Nér det géller barn maste dess behov av hjilp
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och védrd under storre delen av dygnet vara av betydligt storre

omfattning &n for friska barn.

Tillfdllig fordldrapenning &r erséttning for inkomstbortfall nir en
fordlder méste avstd fran arbete for bl a vard av sjukt barn. Ersitt-
ningen kan utgd maximalt 120 dagar/ar och barn. Ersdttningen kan
betalas ut till dess att barnet fyller 12 &r och i vissa fall upp till 16 ar.
-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade) giller sirskilda regler. For dem kan ersittning utga
frdn 16 ars alder upp till dess de fyller 21 ar. Forédldrarna till dessa
barn har ocksa ritt till tio kontaktdagar/barn och &r. Dessa dagar kan
anvindas till exempelvis fordldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksambhet.

Samhallets dvriga stod

Socionom Anna Lindfors, Agrenska, informerade pi en tidigare
familjevistelse om samhillets stod och inledde med att informera om
lagstiftning for alla (Lagen om allmén forsdkring, Socialtjanstlagen,
Hilso- och sjukvérdslagen, Skollagen), och LSS (Lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade) som kom 1994.

-Ju mer stdd och hjilp och behandling ett barn med funktionshinder
behover desto fler blir barnets kontakter med personal som pa olika
satt handhar hjélp- och vardinsatser.

Det blir ofta mycket arbete for fordldrarna att ta reda pa vilken hjilp
som dr mojlig, var man ska soka hjdlpen och kanske sedan ocksa
overklaga avslag ndr man inte far som man vill.

-Det krdvs ofta kunskap och omfattande kontakter med kommun eller
landsting for att fi hjélp och stdd och det tar mycket tid och kraft. Det
bista man kan gora som fordldrar till ett barn med funktionshinder &r
att hitta en person som hjilpa till med ansokningar och liknande,
exempelvis en kurator pa sjukhuset eller en handldggare pa
forsikringskassan, sa Anna Lindfors.

Lagstiftning for alla, ir exempelvis lagar dar
A/ kommunen administrerar stdd och hjdlp t ex:
o Skollagen

& Socialtjdnstlagen, SOL
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B/ landstingen administrerar stod och hjélp t ex:

& Hdlso- och sjukvdrdslagen (som inte gér att Gverklaga)

Hir ingér bl a habilitering, psykiatriskt stdd, rad och stéd enligt LSS,
hjilpmedel, sjukresor, mm

o Férvaltningslagen, AFL-lagen om allmén forsékring. (Se sdrskilt
kapitel)

Déarutover finns LSS, Lagen och stdd och service till vissa
funktionshindrade, som ir en pluslag” som kom 1994, som ersitter

Omsorgslagen som kom 1986. LSS administreras av kommunen.

Om forédldrar exempelvis anser att deras barn behdver personlig
assistent i skolan, och inte far det, bor de forst och frimst ta reda pa
vad som star i Skollagen om detta stod. Men det &r inte enkelt gjort.
Lagarna &r inte skrivna sa att man direkt kan se vilka réttigheter man
har. De dr mer resonerande och Overgripande och didrmed svara att
tolka.. For att forstd vilka réttigheter de innehaller méste man ldsa

forarbeten till lagarna och domstolsutslag.

Ett ytterligare problem dr att man dndrar stindigt i lagarna och inte
sdllan fir dessa dndringar “dominoeffekt”, andra lagar forandras utan
att detta framgéar tydligt. Bést dr det om man lyckas skaffa sig en bra
kontaktperson som arbetar med de hér fragorna, t ex ndgon person pa

Forsdkringskassan som man alltid vénder sig till.

LSS éar en rattighetslag, d v s beslut om insatser kan Overklagas.
Avsikten med LSS ir att ge mdnniskor med funktionshinder mojlighet
att leva som andra. Ansokan ldmnas till sdrskild tjdnsteman i
kommunen, s k LSS-handlaggare.

LSS é&r avsedd for en sérskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

o personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstdnd.

o personer med betydande och bestdende begavningsmaéssigt funk-
tionshinder efter hjarnskada i vuxen élder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdom.

o personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt &aldrande, har betydande
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svarigheter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stod
och service.
-1 den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att

man ska komma ifradga for stoéd och hjilp.

I den nya lagen talas om de tio rattigheterna:

& radgivning och annat personligt stod

& personlig assistans

o ledsagarservice

& kontaktperson

& avldsarservice 1 hemmet

& korttidsvistelse utanfér hemmet

& korttidstillsyn for skolungdom &ver 12 ér

& boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for barn och
ungdom

& bostad med sérskild service for vuxna eller annat sarskilt anpassad
bostad for vuxna

& daglig verksamhet

Personlig assistent kan man fA om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fa stod och service enligt den
nya lagen.

-Som synes finns det stora mojligheter till stod och hjilp i lagen fran
1994. For att fa tillgang till olika insatser krivs det att personen tillhor

personkretsen och att man ansdker om stéd och hjélp.

I varje enskilt fall gors en individuell beddmning av LSS-hand-
laggaren i kommunen.

-Som ansdkande fordldrar ska man alltid gora skriftlig ansdkan och
aldrig ndja sig med muntliga beslut. Det ska ocksé vara skriftligt sa att

ni kan dverklaga det om ni inte &r njda.

Alla kommuner har skyldighet att informera om lagen och i
kommunerna finns informationsbroschyrer om LSS och annat stod
fran samhillet. RBU, Rorelsehindrade barn och ungdomar har ocksa
givit ut en mycket bra informationsskrift om samhéllets stod. Den

heter ”Riéttigheter/mojligheter”.
-Det gar bra att kontakta forsdkringskassan och socialtjansten och be

om mer information. Se dessutom sarskilt kapitel “Information fran

forsakringskassan”, sa Anna Lindfors.
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Har kan man f& mer information

Socialstyrelsen informationsfoldrar

e-post: sos.order@special.lagerhus.se

internetadress: www.sos.se/smkh

Center for sma handikappgrupper, Danmark
internetadress: www.csh.dk

Frambu, center for sédllsynta funktionshinder

internetadress: www.frambu.no

National Library of Medicin i USA producerar PUB Med som &r en
databas med medicinska artiklar fran vetenskapliga tidskrifter

internetadress: www.nlm.nih.gov./

OMIM (Online Mendelian Inheritance in Man). Internetadress:
www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?db=OMIM

Adresser och telefonnummer ftill foreldsarna

Overlikare Kate Himmelmann

Barn- och ungdomshabiliteringen vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Box 21062

418 04 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overldkare Aina Danielsson
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra
416 85 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Overlikare Nenad Stankovic
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
413 85 Goteborg

Tel: 031- 342 8534

Overlikare Hans C:son Silander
Sahlgrenska Universitetssjukhuset
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413 85 Goteborg
Tel: 031- 342 8534

Sjukgymnast Meta Nystrom Eek
arbetsterapeut Kristina Olsson

Barn- och ungdomshabiliteringen vid
Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Box 21062

418 04 Goteborg

Tel: 031- 343 40 00

Logoped Ulrika Ferm

DART

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
Kruthusgatan 17

411 04 Goteborg

Goteborg

Overtandlikare Marie-Louise Sellgren
logoped Asa Mogren

Mun-H-Center

Box 2046

436 02 Hovas

Dietist Inger-Marie Isacson
Barn- och ungdomshabiliteringen
Box 26074

750 26 Uppsala

Tel: 018- 611 00 00

Handliggare Britt Akerstrom
Forsdkringskassan

405 12 Goteborg

Tel: 031- 86 71 21

Socionom Anna Lindfors
specialpedagog Astrid Emker
Agrenska

Box 2058
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436 02 Hovas
Tel: 031- 750 91 00
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