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Agrenska ar ett nationellt kompetenscentrum for
sallsynta diagnoser och en unik moétesplats for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedsattningar,
deras familjer samt yrkesverksamma som moter
personer med funktionsnedsattningar i sitt arbete.
Agrenska ar belaget pa Lilla Amunddn séder om
Goteborg.

Agrenska &r en idéburen organisation som bedriver flera olika
verksamheter, sdsom familje- och vuxenvistelser, korttids- och
sommarverksamhet, personlig assistans samt kurser,
utbildningar och konferenser. Agrenska driver ocksa
Informationscentrum for sallsynta halsotillstdnd som ansvarar
for att ta fram och kvalitetssékra informationstexter till
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta halsotillstand
och sprida information om dessa.

Varje ar arrangeras drygt tjugo vistelser for familjer fran
hela Sverige. Under vistelsen far foraldrar, barn med
diagnosen och eventuella syskon ny kunskap, majlighet att
utbyta erfarenheter och traffa andra i liknande situation.

Foraldraprogrammet innehaller forelasningar och
diskussioner kring aktuella medicinska ron, pedagogiska
fragor, psykosociala aspekter samt det stod samhallet kan
erbjuda. Barnens program ar anpassat efter barnens
forutsattningar, maojligheter och behov.

Denna dokumentation bygger pa forelasningarna i samband
med familjevistelsen och ar skriven av Sara Lesslie och Petra
Bryntesson, redaktdrer vid Agrenska. Innan informationen blir
tillganglig for allmé&nheten har varje forelasare faktagranskat
texten. For att illustrera hur det kan vara att leva i en familj med
ett barn som har dyskinetisk CP beréattar ett foraldrapar om sina
erfarenheter.

Dokumentationerna publiceras dven pa Agrenskas webbplats,
dar de kan laddas ner som PDF: agrenska.se
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Medicinsk information

Cerebral pares (CP) ar den vanligaste motoriska
funktionsnedsattningen hos barn. Av barn med CP har
12-20 procent dyskinetisk cerebral pares.

— Kénnetecknande for dyskinetisk CP ar ofrivilliga
spanningar och okontrollerade rorelser. Majoriteten av
barnen har ocksa talsvarigheter, intellektuell
funktionsnedsattning och epilepsi. Det sager

Kate Himmelmann som ar dverlakare vid Drottning
Silvias barnsjukhus i Goéteborg.

Cerebral pares, CP, ar ett samlingsbegrepp for
rorelsenedsattningar orsakade av en stationar hjarnskada.
Skadan kan ha intraffat antingen i fosterlivet, i anslutning till
forlossningen eller under de forsta tva levnadsaren. Att
hjarnskadan ar stationar innebér att den inte ar fortskridande,
men symtomen kan forandras. Av de cirka 100 000 barn som
fods i Sverige varje ar far drygt 200 en CP-diagnos.

| borjan av 1960-talet gick antalet fall av CP ner. Till stor del
berodde det pa en forbattrad modra- och barnhalsovard. Fram
till 1980-talet 6kade sedan antalet igen, vilket forklaras med att
man lyckades radda fler for tidigt fodda barn. Fran 1984 har
antalet barn med CP sjunkit for att man lart sig att battre ta
hand om for tidigt fodda barn. Minskningen har fortsatt in pa
2000-talet.

— Vi ser att just nu minskar férekomsten av CP aven hos
fullgangna barn. Mycket tyder pa att det beror pa en forbattrad
forlossningsvard, sager Kate Himmelmann.

For att beddma den grovmotoriska funktionen anvands ett
enhetligt system over hela varlden, Gross Motor Function
Classification System, GMFCS. GMFCS &r en klassifikation
med fem nivaer dar niva 5 innebar svarast rorelsenedsattningar.
Cirka 60 procent av barnen har niva 1-2 och gar utan
hjalpmedel, medan 25 procent har niva 4-5 och behover
rullstol.
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Tre huvudtyper av cerebral pares

Det finns tre huvudtyper av cerebral pares: spastisk CP som ar
vanligast och ger en hastighetsberoende 6kning av
muskelspanningen i kroppen, dyskinetisk CP med ofrivilliga
rérelser och positioner och ataktisk CP som bland annat
innebar svarigheter att samordna sina rorelser.

Typiskt for dyskinetisk CP ar ofrivilliga, okontrollerade och
aterkommande rorelser som ibland &r stereotypa och
varierande muskeltonus. Muskeltonus kallas &ven for
muskelspanning. Hos barn med dyskinetisk CP &r grund-
spanningen i kroppen lag och nyfoddhetsreflexerna finns kvar.
Muskelspanningen vaxlar mellan mycket lag och mycket kraftig.
— Barnen och ungdomarna med dyskinetisk CP har svart att
vara precisa i sina rorelser. Graden av funktionsnedsattning
varierar i hog grad, sager Kate Himmelmann.

Kannetecknande for dyskinetisk CP ar aven dystoni, vilket
innebar vaxlande ihallande spanningar och stallningar som &r
svara att bryta. Dystoni kan finnas éverallt, bland annat i 6gon,
armar, ben, och nacke.

En uppféljningsstudie fran Drottnings Silvias barnsjukhus av
barn fddda 1999-2014 visar att den grovmotoriska funktionen
har forbattrats hos barn med dyskinetisk CP — fler kan ga och
klarar sig utan rullstol.

— Alla med dyskinetisk CP maste lara sig hur just deras kropp
fungerar och hur de kan anvanda den pa basta satt, sager Kate
Himmelmann.

Orsak till cerebral pares

Bakgrunden till den skada barnen har varierar. Forr var det
vanligt att obehandlad gulsot orsakade dyskinetisk CP, men
idag ar svar syrebrist i anslutning till forlossningen en vanlig
anledning. Hur svar funktionsnedsattningen blir beror pa var
skadan i hjarnan sitter och dess omfattning, men ocksa nar
skadan skett.

Hjarnan anlaggs tidigt under den forsta tredjedelen av
graviditeten. Hjarnskadorna vid dyskinetisk CP uppstar vanligen
i omradet kring de basala ganglierna och thalamus.
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— | den sista delen av graviditeten ar de djupa karnorna, de
basala ganglierna, samt hjarnbarken som mest kénsliga. Mellan
de basala ganglierna, som ar som en omkopplingsstation for
nervimpulser, finns ett komplicerat samspel med hammande
och stimulerande signaler, sdger Kate Himmelmann.

Tillsammans ar det ett system som ska vara i balans. Om nagot
blir fel och den kénsliga balansen rubbas skickas det ut
felaktiga signaler till musklerna. Vid magnetkamera-
undersokning (MR) kan man se omraden som &r skadade i de
djupa karnorna. Med MR kan man avgora ungefar nar skadan
intraffade, men inte varfor.

Symtom vid dyskinetisk CP

Majoriteten av personer med dyskinetisk CP har forutom en
paverkan pa motoriken ocksa talsvarigheter, intellektuell
funktionsnedsattning och epilepsi.

Epilepsi

Epilepsi ar vanligare vid dyskinetisk CP an vid andra typer av
CP. Manga far det tidigt, ibland redan i spadbarnsalder i form av
infantila spasmer. Vid fyra ars alder har epilepsi debuterat hos
cirka halften av barnen. Nar barnen ar i tonaren har éver

60 procent epilepsi.

— Det finns ocksa barn som blir av med sin epilepsi med aldern
och blir helt anfallsfria, sdger Kate Himmelmann.

Kommunikationssvarigheter

Kommunikationssvarigheter ar vanligt, 80 procent talar inte och
dvriga har talsvarigheter. Manga behover stod av AKK,
alternativ och kompletterande kommunikation. For att bedéma
hur barnet & som séandare och mottagare av budskap kan man
anvanda CFCS, Communication Function Classification
System. Det &r ett system som har utvecklats for att bedoma
kommunikationsformagan hos personer med cerebral pares.

Las mer om alternativ och kompletterande kommunikation pa
sid 30.
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Tillvaxt

Barn med dyskinetisk CP &r ofta slanka och har svart att vaxa
till. De flesta har normal vikt nar de fods, men senare ligger
cirka halften tva kanaler under normal vikt pa tillvaxtkurvan.
En forklaring ar att de ror sig mycket och har svart att fa i sig
tillrackligt med néaring pa grund av atsvarigheter. En annan
forklaring kan vara brist pa bland annat tillvaxthormoner.

— Den laga vikten ger konsekvenser eftersom barnet blir
trottare, far samre grovmotorik och samre koncentrations-
formaga. Det ar alltsd nodvandigt att uppmarksamma
viktnedgang och bristande viktuppgang, sager Kate
Himmelmann.

Las mer om atsvarigheter pa sid 25.

Bldsa och tarm

Manga barn med dyskinetisk CP har svarigheter med
forstoppning. Det kan ocksa finnas en neurologisk paverkan pa
blasfunktionen. Spanningar i backenbotten bidrar till besvaren.
— Detta ar ofta ett stort bekymmer i vardagen, sager Kate
Himmelmann.

Cervikal myelopati orsakas av att ryggmargen kommer i klam
pa grund av spanningar i nacken. Detta ar dock ovanligt.
Symtom kan vara dkade eller forandrade spanningar, svaghet,
domningar, smarta och en forandrad blasfunktion. Cervikal
myelopati kan behandlas med operation eller lakemedlet
botulinumtoxin, men resultaten &r varierande.

Skolios

Skolios, sned rygg, ar vanligt forekommande och orsakas i
huvudsak av sned belastning. Skolios kan ge smartor och
paverka andningsfunktionen pa sikt. Enligt CPUP, det nationella
kvalitetsregistret for CP, har 22 procent av barn med dyskinetisk
CP skolios. Av dessa har endast 3 procent opererats for sin
skolios. En vanlig behandling &r korsett.

Ovriga symtom

Manga barn med dyskinetisk CP har aven en paverkan pa
synen.

Smarta &r vanligt visar bland annat en undersdkning av
242 barn och unga dar foraldrarna tolkade deras smaérta.
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For den som alltid har ont kan det vara svart att beskriva
smartan, eftersom de inte har nagot att jamféra med. Ibland
maste barnet tolkas av till exempel foraldrarna, men det finns
numera skattningsskalor for att underséka smarta aven hos
barn med svar funktionsnedsattning.

— Det ar viktigt att veta s@ mycket som majligt om barnens olika
funktionsnedsattningar for att kunna satta in ratt behandling,
sager Kate Himmelmann.

Lastips om andning: Prevention and management of
respiratory disease in young people with cerebral palsy:
consensus statement

Behandling

Vid misstankt syrebrist i hjarnan kan skadan begransas om
barnet kyls ner under kontrollerade former i tre dygn. Metoden
ar fran 1950-talet, men introducerades pa nytt ar 2007. Barn
med CP som har genomgatt kylbehandling far en battre
motorisk formaga och en nagot lagre kognitiv paverkan.

— Nedkylning kan stoppa de processer som uppstar i hjarnan,
men inte forhindra att de uppstatt, sager Kate Himmelmann.

Det finns olika behandlingar att anvanda vid dyskinetisk CP
beroende pa vilka symtomen &r. Mediciner mot muskel-
spanningar ar till exempel baklofen, som liknar den vanligaste
dampande signalsubstansen i nervsystemet. Aven lakemedel
som klonidin, gabapentin och trihexyfenidyl kan prévas, och
olika epilepsimediciner med muskelavslappnande effekt.

— Baklofen kan ocksa ges via lakemedelspump eller intratekalt,
direkt i ryggmargsvatskan. Resultaten ar goda och ger battre
livskvalitet for barnen och ungdomarna, sager Kate
Himmelmann.

Typiskt for dyskinetisk CP ar att skuldrorna ar utatroterade och
att hofterna i grodstéllning. For att minska spé&nningar kan man
injicera botulinumtoxin i muskeln. Lakemedlet forhindrar
frisattningen av signalsubstans fran nerven till muskeln och gor
att den slappnar av. Effekten ar évergaende. Behandlingen har
anvants sedan 1992 i Vastsverige.

— Botulinumtoxin kan anvandas for att underlatta for patienten
att sta, ga och sitta, men aven ge smartlindring och forbattra
arm- och handfunktionen. Det kan ocksa minska antalet
ofrivilliga rorelser, sdger Kate Himmelmann.
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Andra metoder ar till exempel djup hjarnstimulering (DBS), dar
man sétter in stimulerande elektroder i hjarnan. Det har anvants
vid sa kallad priméar dystoni med gott resultat, men nu borjar
rapporter komma om god effekt ocksa vid dyskinetisk CP.

— Hur val olika behandlingsmetoder fungerar ar ofta valdigt
individuellt. Vi behover darfor hitta den mix av behandlingar
som kan Oka barnets livskvalitet, sager Kate Himmelmann.

— Det pagar mycket forskning om dyskinetisk CP,
alltifran nya behandlingsmetoder till studier om
livskvalitet. Det sager Kate Himmelmann som beréattar
om det senaste inom forskningen om dyskinetisk CP.

Kate Himmelmann och hennes kollegor har uppdaterat
behandlingsproceduren vid dystoni. Artikeln finns publicerad
har.

Studier av vuxna med CP

| en uppfdljningsstudie av personer fodda med CP 1959-2002 i
Vastsverige har man bland annat tittat pa langtidséverlevnad.
Resultaten visade att personer med de allra svarast funktions-
nedsattningarna hade en forkortad livslangd. Den vanligaste
dodsorsaken var respiratorisk och berodde pa nedsatt
lungfunktion. Vid studiens start levde 90 procent av den
ursprungliga urvalsgruppen.

Vidare gjordes en intervjustudie om att leva som vuxen med
cerebral pares i Vastsverige 1959-1998.

— Med hjalp av ett bildmaterial var det mgjligt for sa manga som
mojligt att vara med i studien, sager Kate Himmelmann.

Insamlingen av material till studien pagar fortfarande, men
hittills omfattar studien 46 deltagare med dyskinetisk CP.
Halsoproblem som togs upp vid intervjuerna i den yngre
gruppen var bland annat andningsproblematik, skolios och
andra ortopediska problem, muskelspanning och nutrition. |
gruppen av aldre personer med dyskinetisk CP hade manga
svarigheter med ledrérlighetsbegransningar framst i axlar, men
aven i hofter och baksidan av laret.
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Studien SPARCLE

SPARCLE ér en langtidsstudie av barn med cerebral pares som
bor i Europa. Den genomférdes som en intervjustudie vid tre
tillfallen i deltagarnas liv — som barn, ungdomar och unga
vuxna. Ett 30-tal unga svenskar har deltagit i alla tre delarna av
projektet. Fragorna handlade bland annat om delaktighet,
livskvalitet och psykologiskt valbefinnande. Resultaten visade
att smarta och epilepsi i hog grad paverkar livskvaliteten.

— Att behandla smartan ar viktigt under hela livet, sdger Kate
Himmelmann.

Europeiska natverk for dyskinetisk CP

| ett europeiskt forskarnatverk pagar en genomgang av andra
behandlingsmetoder an de medicinska. Forskarna undersoker
dessutom hur man bast genomfor kognitiva utredningar vid
dyskinetisk CP.

Inom néatverket pagar aven ett samarbete med Belgien dar man
studerar balstabilitet och balfunktion hos personer med
dyskinetisk CP.

Vid Drottning Silvias barnsjukhus haller man i samarbete med
en nederlandsk forskargrupp pa att ta fram en metod som ska
kunna anvandas for att utreda sprakformagan vid svara
motoriska funktionsnedsattningar som dyskinetisk CP. Malet ar
att hitta alternativa testmetoder och testinstrument for att kunna
mata barnets spraklig formaga.

| en kommande studie, DCP- Functional Impact Scale, vill man
undersoka inverkan av dyskinesi pa vardagen. Metoden
kommer vara ett strukturerat frageformular pa svenska.

Kate Himmelmann avslutar med att betona att det ar mycket
som fortfarande ar okant, men att det finns manga pagaende
forskningsstudier om cerebral pares.

Lastips och lanktips

Boken Ett CP-bra liv av Jonas Helgesson
CPUP — har finns mer om aktuell forskning
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Fragor till Kate Himmelmann

Kan man anvanda TENS for att stimulera musklerna?

— TENS kan fungera som smartlindrande behandling och
tillfallig avslappning, men effekten ar évergaende. Det finns
ingen evidens for att TENS hjalper for att ta bort spanningar och
bygga upp muskulatur.

Vad innebar kylbehandling?
— Det innebér att man kontrollerat kyler ner hela kroppen eller
huvudet under tre dygn i en kuvos.

Kan baklofenpump vara vart att testa &ven om inte tabletter
fungerar?
— Ja, det & min erfarenhet att det ger battre effekt.

Finns det nagra alternativa mediciner som
rekommenderas?

— Nar det géller cannabis finns det inte tillrackligt stor evidens
for att det har effekt.

Har ni bra samarbete mellan regionerna for att sdkerstélla
likvardig vard i hela landet?

— Samarbete mellan regionerna finns genom CPUP. Vi som &r
ansvariga i varje region traffas regelbundet.

Hur ska man som forélder veta vad som ar biverkningar av
mediciner? Mitt barn har sémnproblem, angest,
mardroOmmar och smaérta.

— Nar man satter in en ny medicin ar det viktigt med ett
upptrappningsschema och att man foljer och analyserar
eventuella biverkningar. Det ar forstas ocksa viktigt med
samarbete och aterkoppling till familjen.

Hur mycket nyttjar svensk vard evidens fran andra lander?
Maste det finnas svensk motsvarande forskning inom
samma omrade innan en ny behandling kan anvandas?

- Internationella studier paverkar svenska riktlinjer och beslut.
Det ser lite olika ut. Vissa behandlingar vill man undersoka i
Sverige innan de borjar anvandas. Ett exempel: | andra lander
anvéands en behandling med magnesiumsulfat till mammor med
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tidiga varkar for att forhindra for tidig fodsel och hjarnskador hos
barnet. Det ska goras en svensk studie av det nu.

Clara har dyskinetisk GP

Clara, nio ar, kom till Agrenskas familjevistelse tillsammans
med mamma Sara, pappa Per samt syskonen Wilmer, sju ar
och Tage, tre ar.

Saras forsta forlossning startade som forvantat, men drog ut pa
tiden. Bebisens hjartljud sjonk i omgangar. Som forstfoderska
upplevde Sara att hon inte hade s& mycket att saga till om.

— Jag kande att det har inte ar bra, men beméttes med "du ar
gjord for att foda barn”. Jag vet inte om jag hade kant mig
sakrare och sagt ifran tidigare om jag hade fott barn forut.

Na&r hjartljuden upphorde beslutade man att géra ett urakut
kejsarsnitt.

— Clara var gra och livlés nar hon kom ut. Hon tog sitt forsta
andetag efter 18 minuter, da hade hjartat statt stilla i over
20 minuter, minns Per.

Clara flyttades direkt till intensivvardsavdelningen dar hon
genomgick en omfattande kylbehandling. Ingen visste om hon
skulle dverleva den langvariga syrebristen, men tillstandet
stabiliserades och en manad senare lamnade familjen
sjukhuset tillsammans.

— | bérjan sondmatades Clara och vi fick regelbundet hjalp av
hemsjukvarden, sager Per.
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Motorik och sittande

— Barn med CP tillbringar mycket tid i sittande position,
vilket kraver individuellt anpassade stolar. Barnen
behover hjalpmedel utifran sina fysiska behov, men
aven utifran olika situationer. Det sager specialist-
sjukgymnast Anna-Klara Nohlin Sandsjé som arbetar
pa Neurologisk utredningsmottagning barn vid
Drottning Silvias barnsjukhus i Goéteborg.

Neurologisk utredningsmottagning barn (tidigare region-
habiliteringen) &r en hogspecialiserad verksamhet som vander
sig till barn och ungdomar upp till 18 &r med medfédda och
forvarvade neurologiska funktionsnedsattningar. Barnen
kommer till mottagningen pa remiss, ibland fran hela landet.
Personalen arbetar i tvarprofessionella team som bildas utifran
barnets individuella behov.

Fysioterapeuten utreder och behandlar ledfunktion, muskel-
funktion, balans, koordination och kroppens rérelsemoénster.
Utredningen kan ske under en dag eller en langre period
beroende pa hur manga fragestallningar som finns.

— En viktig del i utredningen ar att identifiera bade styrkor och
svarigheter, och foresla atgarder eller bekréafta det som redan
fungerar, sager Anna-Klara Nohlin Sandsj6.

Vanliga symtom
Nagra av de vanligaste motoriska symtomen vid dyskinetisk CP
ar
e Okad muskeltonus av blandat slag (nyféddhetsreflexer,
spasticitet)
o ofrivilliga rorelser i kroppen av olika grad
e instabilitet, lagesotrygghet
o kontrakturer (stela leder) ofta i baksida lar, axlar och
fotleder
e asymmetri, till exempel l1&g tonus i balen och hog tonus i
armar och ben
e sSmarta.

— Andra symtom som &r vanliga vid CP ar till exempel
svarigheter att uppratthalla hallningen vid aktiviteter och att fa
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musklerna att samarbeta. Det kan ocksa vara svart att anvanda
musklerna i ratt ordning, sager Anna-Klara Nohlin Sandsjo.

Motorisk utveckling sker genom en blandning av medveten
styrning, automatiserade rorelser och medfodda reflexer.
Personer med dyskinetisk CP har kvar sddana medfodda
reflexer som brukar forsvinna under det forsta levnadsaret. En
typisk reflex ar till exempel ATNR (asymmetrisk tonisk
nackreflex) sa kallad "faktarstalining”, det vill sdga att nar
barnen vrider pa huvudet stracks den armen vars hall barnet
tittar &t och den andra armen bojs.

Vid en kartlaggning av den grovmotoriska férmagan gors
motoriska tester och observationer med stdd av protokollet
GMFCS. Kartlaggningen ligger till grund for graderingen av CP
utifran vanligast forekommande formen av forflyttning, GMFCS-
niva 1-5.

Ett dynamiskt sittande

Barn med CP tilloringar mer tid i sittande position jamfért med
jamnariga. Sittandet paverkas av muskeltonus, muskelstyrka,
postural kontroll (kroppshallning), spasticitet och ledrérlighet.

Sittformaga ar nodvandigt for att vara delaktig i aktiviteter i
vardagen som kommunikation, lek och atande. Att ha ett stabilt
sittande ar viktigt, eftersom det paverkar andningen, férmagan
att svélja och blodcirkulationen samt minskar utvecklingen av
skolios och kontrakturer.

Ett dynamiskt sittande innebar att det ska vara mgjligt att byta
stallning. Vid byte av position undviks dverbelastning och
asymmetri. For att barn med dyskinetisk CP ska fa ett
dynamiskt sittande kan det kravas specialstolar. Manga
behover stod som dubbla balstdd, fotstod, en kloss mellan
knéna eller en korsett for att battre kunna utféra viljeméassiga
rorelser. Det kan behévas olika sitthjalpmedel for olika
aktiviteter sa att inte barnets rorelsefrinet begransas. Ett bra
sittande ger avspandhet och utléser inte spanningar. Stabilitet
mojliggdr anvandning av huvud och hander.

— Det finns ett stort behov av extra stabilitet vid ofrivilliga
rorelser. Hos en del barn fungerar till exempel matsituationen
bara sittandes i foraldrarnas famn. Da ar malet att forsoka hitta
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ett sittande som efterliknar en famn for att fler personer ska
kunna hjalpa barnet att &ta och att det ska fungera &ven nar
barnet véaxer och blir storre, séger Anna-Klara Nohlin Sandsjo.

FOr att utvardera sittstallningen kan tryckméatning med sarskild
utrustning anvandas. Det ar en undersokning dar barnet
placeras pa en tryckmatta pa en bank. Da kan man fa en bild av
hur tryckférdelningen ser ut mellan kroppshalvorna, samt se hur
mycket barnet ror sig nar uppgiften ar att sitta stilla i

90 sekunder. Utifran resultatet far man en bild av vilka krav som
stélls pa en stol for att ge barnet en bra tryckavlastande
sittstallning.

— Manga barn med dyskinetisk CP gor stora forflyttningar i
sittande stallning och kan svaja bade i sidled, framat och bakat,
vilket kan paverka hur mycket energi barnet gor at.

| en studie kunde man se att insattande av en baklofenpump
aven hade positiv inverkan pa sittandet da barnet kunde sitta
langre och i en battre position.

Fler metoder for sittanalys

En annan strategi for att paverka barnets sittande ar att andra
hoftledsvinkeln. Om barnet sitter i motlut dampas strack-
spanningar i hoft, kna och fotled. Ibland kan en bredare
understodsyta ge barnet en 6kad stabilitet och gora att
spanningar och ofrivilliga rérelser minskar.

Vid en rorelseanalys placeras markdrer pa olika delar av
kroppen. Dessa registrerar antalet rorelser. Genom analysen
kan man sedan jamfdra utfallet till exempel fére och efter
behandling.

Behandlingsmetoder

De olika analyserna ligger till grund fér den fysioterapeutiska
behandlingen. Malet ar att hitta stabila utgangspositioner som
underlattar den viljemassiga motoriken och férebygger
forsamrad ledrorlighet.

— Vi kallar detta for 24-timmars-positionering. Vi behéver tdnka
pa hur barnet ligger, sitter och star under dygnets alla timmar,
sager Anna-Klara Nohlin Sandsjo.
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| liggande kan olika positionskuddar vara bra for att stodja
kroppen. Anna-Klara Nohlin Sandsjo betonar vikten av att alla
hjalpmedel blir individuellt installda och anvands pa ratt satt av
olika personer runt barnet for att stétta barnet pa basta satt.

Det finns olika typer av korsetter: sittstodskorsetter och
behandlande korsetter. En behandlande korsett anvands for att
behandla skolios. Den kan inte stoppa skoliosen, men bromsar
krokens utveckling sa att barnet till exempel hinner vaxa klart
fore en skoliosoperation. Sittstédskorsetter kan hjalpa till att
halla uppe kroppen bade i sittande och staende. Det finns bade
harda och mjuka korsetter som kan vara gjorda efter skanning
eller genom att gips appliceras pa kroppen och sedan
moduleras till en korsett. Tillverkningssattet beror pa vilken
teknik som anvands pa respektive ortopedteknisk verkstad.

— Min erfarenhet ar att barnen tolererar harda korsetter bra,
eftersom de ofta sitter béattre pa plats och gar lattare att
anpassa efter barnet an mjuka korsetter.

Syftet med korsetten ar den ska stabilisera sittandet och ge en
battre balans. Studier visar dessutom att det blir farre ofrivilliga
rorelser i h&nder och fotter.

Sammanfattning

Det ar viktigt att utvardera barnens styrkor och svarigheter och i
vilka situationer svarigheterna uppstar. Behoven kan variera
Over tid. Det ar darfor viktigt att Iopande analysera och
utvardera behovet av hjalpmedel och satta upp nya mal. Det &ar
ocksa angelaget att barnen far réra pa sig kravlost, for att det ar
skont och inte bara for prestation.

— Vi behdver hitta aktiviteter for barnet som kan ge
aterhamtning och valbefinnande. Traning kan ske var som
helst, aven i de mest vardagliga miljoer, sager Anna-Klara
Nohlin Sandsjo.
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Foraldrarna markte ganska tidigt att Claras rorelsemdonster var
annorlunda. Hon vred sig mycket at sidorna och spande sig pa
ett avvikande sétt.

— Jag hade hela tiden kant pa mig att Clara hade fatt bestdende
skador. Det var tydligt att hon inte féljde den generella
utvecklingskurvan, men BVC envisades med att fortsatta gora
vanliga undersokningar. Vi fick héra att hon kanske bara hade
ont i magen, att hon nog skulle repa sig och borja ata normalt
sa smaningom, sager Sara.

Efter en tids sondmatning lyckades Clara borja ata med flaska.
Maltiderna var dock tidskravande.

— Maten var en standig kamp, det kandes som att det enda vi
gjorde var att forsoka mata Clara. Nar hon antligen fick i sig mat
var hon helt slut och kraktes upp allt igen. Det var en jattejobbig
period, sager Sara.

Clara var nio manader nar hon kom till habiliteringen.
Foraldrarna fick antligen gehér och man bekraftade att Clara
hade dyskinetisk CP. Familjen erbjods ocksa att ga med i en
smabarnsgrupp.

— Ingen hade Claras diagnos, men det var fortfarande
annorlunda barn. Det var fantastiskt bra och vi fick kontakt med
andra foraldrar. | gruppen kunde vi hitta en gemenskap och
flera av familjerna har vi kontakt med &n idag, sager Sara.
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Kognition och neuropsykiatrisk funktionsnedsattning

— De flesta barn med dyskinetisk CP har en
intellektuell funktionsnedséttning. Manga har ocksa
autism och adhd. Det sager Magnus Pahlman som ar
barnneurolog pa Neurologisk utredningsmottagning
barn vid Drottning Silvias barnsjukhus i Géteborg.

Kognition ar ett samlingsnamn fér tinkande, uppmarksamhet,
minne, inlarning, medvetande, beslutsfattande och
problemldsning.

Vid cerebral pares korrelerar graden av rérelsenedsattning med
graden av andra funktionsnedsattningar. Barn med GMFCS
niva 5 har till exempel nastan uteslutande aven intellektuell
funktionsnedsattning, talsvarigheter och epilepsi.

— Forklaringen ar att hjarnskadan ar allvarligare vid svarare
rorelsenedsattning, vilket ocksa paverkar andra funktioner i
hjarnan, sager Magnus Pahlman.

Vid Neurologisk utredningsmottagning barn gors utredningar
flerprofessionellt. Vid en kognitiv utredning ar det viktigt att
diagnosen éar till nytta for barnet.

— Vid tidigt stalld diagnos finns mojligheten att géra nagot. Det
kan till exempel vara medicinering, men ocksa olika
anpassningar av pedagogik och milj6 for att det ska bli sa bra
som moijligt for barnet, sager Magnus Pahlman.

Intellektuell funktionsnedsattning

Magnus Pahlman beskriver barns kognitiva utveckling som en
trappa. Barnen har svart att ta sig uppfér trappan om malen
satts alldeles for lagt, men ocksa om de satts for hogt.

— Det gar inte att ta tre trappsteg i taget. Det &r darfor sa viktigt
att identifiera var i trappan barnet befinner sig, sa att det gar att
stalla rimliga krav, sager Magnus Pahlman.

Intellektuell niva graderas i olika nivaer. Det finns typiskt
utvecklade barn och barn med svag begavning. Intellektuell
funktionsnedsattning (IF) innebar en intellektuell niva som
paverkar vardagen och &r att betrakta som en
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funktionsnedsattning. IF graderas lindrig, medelsvar, svar eller
mycket svar.

IF innebar en generellt nedsatt kognitiv formaga med brister i
abstrakt och teoretiskt tankande. Det finns svarigheter med
teoretiskt inlarning, problemlésning, omddéme och
slutledningsférmaga. Dessa svarigheter ska visa sig bade vid
testning och i verkliga livet (adaptiv férmaga).

Hos barn med cerebral pares har 30-50 procent &ven en
intellektuell funktionsnedsattning. | en studie som Magnus
Pahlman med kollegor har gjort hade 42 procent av barnen
med CP IF vid skolstart. Ett par ar senare lag siffran pa

53 procent. IF ar alltsa vanligare med okad alder hos barn med
cerebral pares.

— Troligt beror detta pa att kunskapskraven okar. | skolan blir
det alltmer abstrakt tinkande i hogre arskurser, vilket &r svart
for en person med IF, sdger Magnus Pahlman.

Nar det galler barn med dyskinetisk CP har fler an halften IF.
— Men aven barn med lindriga rérelsehinder utan IF kan ha
specifika kognitiva svarigheter. | vardprogrammet
rekommenderas att alla barn med dyskinetisk CP utreds infor
skolstart.

Styrkor och svagheter

| en spansk studie av intellektuella funktioner vid dyskinetisk CP
har man sett att den bast bevarade intellektuella funktionen ar
det verbala minnet. Barn med GMFCS niva 1 hade framst
svarigheter med uppmarksambhet, visuell uppfattningsférmaga
och visuellt minne. GMFCS niva 2 och 3 hade ocksa
svarigheter med sprakrelaterade funktioner. GMFCS niva 4 och
5 hade generella intellektuella svarigheter i alla specifika
funktioner.

— Alla barn behdver utredas och féljas upp, eventuellt genom
nya utredningar, sager Magnus Pahiman.

Autism och adhd

Autism ar en utvecklingsrelaterad funktionsavvikelse som
karakteriseras av varaktiga brister i formagan till social
kommunikation och interaktion. Detta i kombination med
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begréansade, repetitiva monster i beteende, intressen och
aktiviteter. Autism graderas vanligen i tre nivaer.
| hela befolkningen har 1-2 procent autism.

Adhd &ar en utvecklingsrelaterad funktionsavvikelse som
definieras av ett varaktigt monster av bristande uppmarksamhet
och/eller hyperaktivitet och impulsivitet. Detta till en grad som ar
oférenlig med utvecklingsnivan.

— Med det menas att man maste kartlagga hela barnet for att fa
en rattvis bild av svarigheterna, sager Magnus Pahlman.

| hela befolkningen har 57 procent adhd. Det finns tre varianter
av adhd. Vid den férsta har man huvudsakligen svarigheter
med uppmarksamhet (add) och vid den andra har man framst
svarigheter med hyperaktivitet och impulsivitet. Den tredje
formen ar en kombination av de tva forsta.

| gruppen cerebral pares ar det betydligt vanligare med autism
och adhd an i dvriga befolkningen. | en studie i Vastsverige dar
atta arskullar barn med cerebral pares undersoktes fann
Magnus Pahiman och medarbetare att 45 procent av barnen
hade autism och/eller adhd, 30 procent hade autism och 30
procent adhd. Ibland hade alltsa barnen bada diagnoserna.

Det ar vanligt med autism/adhd i kombination med intellektuell
funktionsnedsattning. Bland personer med cerebral pares har
man sett att ju svarare intellektuell funktionsnedsattning desto
storre forekomst av autism. Detsamma galler for adhd, dock till
en viss grans. Det ar svart att stalla adhd-diagnos hos personer
med stora rorelsehinder.

— Det ar dock valdigt viktigt att gora grundliga utredningar och
forsoka stalla diagnos, eftersom diagnosen spelar stor roll for
hur vi bemoter barnen, sager Magnus Pahiman.

Magnus Pahiman varnar for att rérelsenedsattningar hos barn
med CP kan 6verskugga andra svarigheter. Det galler att ha pa
sig "ratt” glasogon.

— Man kanske skyller pa roérelsehindret nar barnet inte
samspelar och interagerar. Aven om barnet har svara
rorelsehinder sa kan det vara autism eller adhd som ar den
storsta svarigheten i vardagen, sager Magnus Pahlman.
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Symtom, men inte diagnos

Magnus Pahlman har &aven tittat separat pa gruppen barn med
dyskinetisk cerebral pares. Forekomsten av autism (29 procent)
och adhd (26 procent) motsvarar i princip den stérre gruppen
med cerebral pares. Det fanns ocksa manga barn utan autism,
men som anda uppvisade autistiska symtom som begransade
repetitiva monster i beteende, intressen och aktiviteter.

— Dessa barn hade en god formaga till social 6msesidighet och
samspel och uppfyllde darfor inte diagnosen autism.

En teori ar att skador i de basala ganglierna kan ge dessa
autistiska symtom. Autistiska symtom utan att uppfylla
diagnosen autism var vanligare vid dyskinetisk CP &n annan
CP. Ju svarare intellektuell funktionsnedséattning, desto mer av
det repetitiva.

— Det ar mycket av detta vi annu inte forstar. Baserat pa vad vi
vet idag ar ratt stod i ratt tid till ratt barn avgorande for att det
ska bli s& bra som mdjligt for barnen, sager Magnus Pahiman.

Fragor till Magnus Pahiman

Vi upplever att det ar svart att fa rattvisa utredningar for
barn som inte har nagot tal. Hur ska vi géra?

— Det ar svart och det kraver erfarenhet att kunna géra en
rattvis utredning av barn som inte har nagot talat sprak. Sta pa
er och krav att utredning gors av personer/team med erfarenhet
och kunskap.

Kan barn med svarare rorelsehinder ha inre hyperaktivitet
som skapar angest och oro och som ar svarare att utreda?
— Det kan vara sa. Det finns mycket annat som ocksa kan
orsaka rastléshet och oro, till exempel forstoppning, epilepsi
eller smartor. Det ar viktigt att tanka brett i utredningar av barn
med rorelsehinder.
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Stiandig kamp for Claras réitt till hjalpmedel

Mamma Sara arbetar som arbetsterapeut. Det har varit
hjalpsamt for familjen.

— Jag visste fran borjan vad som gallde nar det kom till
anpassningar och hjalpmedel, sager Sara.

— Du &r bra pa att formulera dig pa ratt satt och vet vad som ska
std i olika ansokningar, sager Per.

Med tiden fick Clara mycket kroppsspéanningar. Det blev svarare
att boja pa benen och vid 18 manaders alder kunde hon inte
langre sitta i barnvagn eller barsele. Sa smaningom lyckades
Clara anvanda gastol. Nar hon var tre ar byttes den ut mot en i
storre storlek, men den blev for tung for henne. Sara stred for
att ge Clara ratt till en lattare gastol, en NF-Walker, men
familjen gick forlorande ur den kampen.

Sara kampade ocksa lange for att hitta ett bra sittande for
Clara. Hon hittade en sadelformad arbetsstol som passade bra,
men som inte ingick i det ordinarie sortimentet.

— Var ansokan fick avslag och jag drev arendet vidare, &nda
upp i patientnamnden. Det var forstas otroligt energikravande.
Den blev faktiskt inlagd i sortimentet senare, men det var efter
Claras operation och da kunde hon inte langre anvéanda den,
sager Sara.

Ar 2018 genomgick Clara en ljumskoperation. Féraldrarna
upplevde att habiliteringen inte prioriterade intensivtraning
direkt efter operationen, och Clara forlorade mycket styrka.

— Det kdndes som att Claras rehabtraning lag helt och hallet pa
oss foraldrar, sager Per.

— Det var sé dranerande for oss att kampa s& mycket for att
Clara skulle fa uppna de har milstolparna i sin utveckling och fa
ratt anpassningar. Men man far aldrig ge upp hoppet, sager
Sara.

© Agrenska 2023, nr 670 24



Dyskinetisk CP

Sprak- och atfirmaga

— Barn med dyskinetisk CP har ofta svart med talat
sprak. Atsvarigheter ar ocksa vanligt och dessa tva
hanger ihop. Det sdger Agneta Rubensson som ar
logoped och arbetar pa Neurologisk
utredningsmottagning barn och pa Mun-H-Center i
Goteborg.

Sprak ar ord, mimik, kroppssprak och gester. Spraket har alltid
en form. Det kan vara tal, men det kan ocksa vara tecken, bilder
eller text. For manga med ett begransat tal behover
kommunikationen vara multimodal — att vi anvander flera olika
satt att kommunicera. Spraket behdver ocksa ha ett innehall sa
att det ga att anvanda i kommunikationen med andra.

Tal- och sprakutveckling

Under barnets forsta levnadsar visar typiskt utvecklade barn
intresse for sin kommunikationspartner genom att vanda sig
mot den som talar och jollra till svar.

— Mycket handlar om motorik i den tidiga utvecklingen, och
darfér kan den har typen av kommunikation vara svar for ett
barn med dyskinetisk CP, sdger Agneta Rubensson.

Nar barnet ar mellan tva och tre ar har typiskt utvecklade barn
ett ordforrad pa fler &n 25 ord, men forstar betydligt mer. Barnet
forstar enkla uppmaningar och sa smaningom ocksa vem-, var-
och hur-fragor.

— Barnet borjar forsta sprakets struktur, som det har med
turtagning till exempel, sdger Agneta Rubensson.

Sprakforstaelse vid dyskinetisk CP

Barn med dyskinetisk CP har ofta en ganska god
sprakforstaelse, men eftersom tal ar en avancerad motorisk
aktivitet har barnet desto svarare att uttrycka sig.

Eftersom barn med dyskinetisk CP behover lagga sa mycket
energi pa sin motorik ligger de efter jamnariga i forskolealdern
vad galler sprakforstaelse, men framfor allt sprakproduktion.

— Nar barnet val kommer upp i skolaldern brukar de ha kommit
ikapp nagot. Aren i skolan kan gora stor skillnad eftersom
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manga da kommit igang med motoriska hjalpmedel, sager
Agneta Rubensson.

Det ar viktigt att arbeta med sprakforstaelse. De faktorer som ar
paverkar utvecklingen av sprakforstaelsen ar

e GMFCS-niva

e kognitiv niva

e sprakets aktivitetsniva

e CFCS-niva (bedémning av kommunikationsutveckling)

e fOrekomst av epilepsi

e arm-handfunktion

e omgivningen.

— Dock ser man att talférmaga inte ar en avgoérande faktor for
utveckling av sprakforstaelsen. Det gar lika bra med alternativa
kommunikationssatt, sdger Agneta Rubensson.

En god sprakforstaelse ger effektivare kommunikation, vilket i
sin tur 6ppnar upp for social delaktighet och delaktighet i
skolan. Delaktighet i skolan okar livskvaliteten.

C-BiLLT — sprakforstaelsetest

Computer-Based instrument for Low motor Language Testing ar
ett datorbaserat sprakforstaelsetest. Det gar att genomfora med
olika anpassningar. Deltagarna kan svara genom att anvanda
en pekskarm, anpassad mus eller joystick. De kan aven
anvanda ogonen for att peka och styra en skarm.

— Vi haller pa och introducerar testet genom en studie i Sverige.
De fotografiska bilderna pa skarmen véacker intresse och barnen
klarar av att koncentrera sig pa ratt sak, sager Agneta
Rubensson.

Motorisk atformaga

Parallellt med att det lilla barnet utvecklas och véxer har aven
atandet sin egen utvecklingskurva. Barnet lar sig att &ta genom
ovning och forméagan understdds genom att barnets oralmotorik
utvecklas. FOr barn med dyskinetisk CP kan &tutvecklingen
storas. Vid ofrivilliga muskelspanningar ar det sarskilt svart med
den koordination av sugning, svaljning och andning som kravs
for att det lilla barnet ska kunna ata.
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— Ett barns atsvarigheter kan ha stor inverkan pa vardagen for
hela familjen. Ofta beror svarigheterna pa flera olika faktorer,
och darfor kravs insatser fran flera olika professioner, sager
Agneta Rubensson.

Pediatric feeding disorder (PFD)

Ett barn som ater pa ett satt som inte ar det forvantade for
barnets alder kan fa diagnosen pediatric feeding disorder,
forkortat PFD. Atsvarigheterna kan vara akuta eller kroniska,
men ska ha férekommit dagligen i minst tva veckor. Ungefar
1 av 40 barn under 5 ar har PFD, oavsett annan diagnos.
Svarigheterna kan ha medicinska, psykosociala och/eller
naringsmassiga orsaker eller bero pa barnets avvikande
atformaga. Vid dyskinetisk CP kan PFD till exempel bero pa
reflux, forstoppning, koordinationssvarigheter, spasticitet,
muskelsvaghet i mun, ansikte och svalg eller helt enkelt pa en
tuff start i livet.

Barnets férmaga att ata paverkas av den avvikande orofaciala
sensomotoriska funktionen — alltsa svarigheter att koordinera
munnens muskler i kombination med nedsatt smak och kansel.
— Att kunna réra tungan i sidled ar valdigt viktigt for tugg-
formagan och for att kunna svélja maste vi kunna stanga
munnen, sager Agneta Rubensson.

Selektivitet

Manga barn har en period nar de ar misstanksamma mot nya
smaker, konsistenser och livsmedel. Det ar vanligt nar barnet ar
i tvdarsaldern och borjar bli mer sjalvstandigt i sitt atande och
vill bestamma sjélv. For de allra flesta hanger selektiviteten med
upp i forskolealdern, men férsvinner sedan gradvis. For en del
ar selektiviteten mer omfattande och kvarstaende.

Behandling

Ett verktyg som manga logopeder anvander sig av vid
behandling av atsvarigheter ar Attrappan. Den innebar att
barnet successivt far narma sig mat och olika livsmedel steg for
steg, for att gradvis tolerera allt det som matsituationen innebéar
— som att kdnna doften av mat, se och kanna pa mat, smaka
och svaélja. Forsta steget i Attrappan ar att vistas i samma rum
som mat eller sitta med vid bordet.
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— For en del barn kan bara det vara ett stort steg, sdger Agneta
Rubensson.

Steg for steg far barnet sedan hjalpa till att ta fram mat, dofta pa
den, kanna, slicka, bita och spotta ut. Sista steget i Attrappan &ar
att barnet biter, tuggar och svaljer.

— For att hjalpa barn med atsvarigheter behovs ofta ett
multiprofessionellt team. Sjukvarden ansvarar for att hjalpa er
foraldrar att forstka hitta orsaken till varfor barnet inte &ter och
foresla behandling, sager Agneta Rubensson.

Fragor till Agneta Rubensson

Hur skiljer sig inlarningsprocessen mellan barn med
dyskinetisk CP och typiskt utvecklade barn?

— Framforallt ar det tidsfaktorn. Motoriska svarigheter gor att
man behdver mer tid att [&ra in. For att trana kan man utnyttja
det positiva grupptrycket — barn lar barn battre &n vuxna lar
barn. Det kan vara roligare att lara av andra barn an att sitta
och trana med en vuxen. | familjen tycker jag att umgas, ata och
prata tillsammans ar det basta man kan gora.

Hur kan man arbeta med sprakférstaelse?

— Det ar viktigt med delaktighet, att hela tiden kolla att barnet ar
med. Vid till exempel boklasning ar det bra att lata barnet
aterberatta boken och att ni upprepar och gar tillbaka for att
svara pa fragor och sa vidare.
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Clara har svarbehandlad epilepsi

Clara fick sitt forsta epileptiska anfall vid tva ars alder. Den
morgonen vaknade Per och Sara av sig sjalva.

— Vi tankte att sa har lange far vi aldrig sova, Clara brukar alltid
vacka oss, sager Sara.

— Jag gick till hennes sovrum, och hon lag som en trasa i
sangen och var helt gra. Sara ringde 112. Nar ambulansen kom
sa personalen att det kan ha varit en feberkramp, eftersom det
var forsta gangen, sager Per.

Andra krampen kom ett halvar senare och da sattes medicin in.
Sedan dess har Claras stora anfall blivit farre, men epilepsin
orsakar anda bekymmer.

— Plétsligt kan det borja rycka i en arm och da behover vi
justera behandlingen. Det ar som att Claras epilepsi struntar i
medicinen och lyckas hitta nya vagar, séger Per.

Claras somn paverkas mycket av epilepsin. Hon far lakemedlet
klonidin for att kunna sova djupare och stéras mindre av
kramperna. Klonidin minskar dock inte kramperna.

— Nar hon haller pa att somna eller vakna ar krampaktiviteten
som hdgst och stoér som mest. Har har klonidin hjélpt mot
spraket, sager Sara.

Ibland far Clara stora krampanfall som behé6ver brytas med
stesolid. Hon far ocksa behandling med ketogen kost — en diet
som innehaller mycket fett och lite kolhydrater och stimulerar
kroppens produktion av ketoner. FOr en del innebar ketogen
kost att nervcellerna lugnar ner sig och deras retlighet minskar,
vilket i sin tur ddmpar de epileptiska anfallen eller i vissa fall helt
tar bort dem.

— Clara har gatt pa ketogen kost i tva ar nu. Det ar egentligen
det enda som har fungerat pa hennes epilepsi, séager Per.
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— Kommunikation ar lika viktigt som att &ta, sova och
rora pa sig. Det handlar inte bara om att kunna be om
nagot, det kan ocksa vara att skamta eller ropa hej.
Det sager Anna Nilsson som &r logoped pa Dart i
Goteborg.

Dart ar en specialistenhet fér kommunikationsstéd och digital
delaktighet for personer med funktionsnedséttning.
Verksamheten tillhér Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg. Dart arbetar patientnara, men ocksa med utbildning,
utveckling och forskning inom kommunikation. Utgangspunkten
ar alla manniskors ratt att kommunicera, vilket bland annat finns
i svensk lag i form av barnkonventionen och i FN:s konvention
om rattigheter for personer med funktionsnedsattning.

Vad ar kommunikation?

Kommunikation &r nar ndgon gor eller sager nagot som nagon
annan reagerar pa. All form av samspel mellan méanniskor,
medvetet eller omedvetet, ar kommunikation. Vi kommunicerar
for att f& behov och dnskemal tillgodosedda och for att lara oss
saker, men ocksa for att bygga en social kontakt med
omgivningen genom saval artighetsfraser som skvaller. Det
finns manga olika satt att kommunicera, till exempel genom tal,
gester, mimik, teckensprak, skrift och bilder. Ordférradet vaxer
oavsett om barnet talar, pekar pa bilder eller tecknar.

— Man behover skilja pa sprakforstaelse och uttrycksformaga. Vi
tanker mest p& vad som kommer ut, det ar svarare att veta vad
som kommer in. Talet ar en komplex motorisk process och ska
inte likstallas med den kognitiva forstaelsen, det vill sdga hur
man uppfattar och tolkar det som kommuniceras, sager Anna
Nilsson.

Nar det ar svart att kommunicera

Nar ett barn har svartolkade signaler, pa grund av exempelvis
en funktionsnedséttning, har vuxna en tendens att bli forsiktiga
och kommunicera mindre eller bli mer styrande i samtalet. Da
stannar samspelet ofta upp.

— Vi kan till exempel borja stalla for manga fragor som vi sedan
svarar pa sjalva. Vi kanske inte staller nagra fragor alls till ett
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barn som pratar mycket, men bara om sitt favoritimne. Da
behover vi jobba med hur vi pratar och lyssnar, sdger Anna
Nilsson.

Det ar vanligt att personer som har svart att uttrycka sig eller
forsta vad andra sager kanner en stor frustration, vilket kan leda
till ett utmanande beteende. Att omgivningen anpassar sin
kommunikation och anvander alternativ kommunikation med
personen kan forebygga och minska ett utmanande beteende.
— Utmanande beteenden ar ocksa ett satt att kommunicera.
Kommunikationssvarigheter finns inte inom oss utan mellan
oss. Det kan vara skont att tanka pa for det innebér att det gar
att gora nagot at, sager Anna Nilsson.

Kommunikativa strategier

Ofta behodver omgivningen alltsa fundera 6ver — och forandra —
det egna sattet att kommunicera for att underlatta for personen
med kommunikationssvarigheter. Anna Nilsson uppmanar var
och en att reflektera 6ver sig sjalv som samtalspartner.

— Hur vi anvander oss sjalva ar det allra viktigaste for att fa il
en battre fungerande kommunikation. Att vanta lite langre an
vad man tror behovs ar ofta nyckeln for att fa till en
kommunikation, du behover kanske vanta pa respons i minst
20 sekunder.

En tumregel &r att anvanda sig av en responsiv
kommunikationsstil, vilket ocksa kan kallas for att “uggla”, och
ser ut sa har:

1. Titta och lyssna: Se vad barnet gér och intresserar sig
for. Var uppmarksam pa signaler.

2. Vanta och forvanta: Visa med ansiktsuttryck och
kroppssprak att du ar forvantansfull infor barnets svar
eller reaktion. Ge barnet gott om tid att uttrycka vad hen
tycker ar intressant eller roligt.

3. Tolka och bekrafta: Tolka och bekrafta det barnet gor,
kommentera vad du ser med talade ord, tecken eller
pekprat, till exempel "ah, du leker med bilen” eller "du
kanske spanar efter katten nu?”. Det ar ocksa
kommunikation.

© Agrenska 2023, nr 670 31



Dyskinetisk CP

En annan strategi kallas for att “rdva” Kommunikationspartnern
arrangerar en situation som hen tror att barnet kommer att
reagera pa.

— GOr nagonting ovantat, till exempel ta pa dig byxorna som en
mossa. Sedan ska du vanta och forvanta, och nar reaktionen
kommer ska du tolka och bekrafta barnet genom att satta ord
pa det som har hant, sager Anna Nilsson.

AKK som stdd

Alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) finns for
alla som har behov av andra sétt att uttrycka sig och/eller forsta
talat sprak. Det finns manga olika metoder och hjalpmedel.
Forutom lagteknologiska AKK-hjalpmedel som bilder, tecken,
symboler och kommunikationsapparater finns ocksa
hogteknologiska AKK-hjalpmedel som kan anvandas i samma
syfte, till exempel datorer, smarta telefoner och surfplattor.
Anna Nilsson sager att digitala verktyg ar ett maste for barn
med CP. Men, betonar hon, kom alltid ihag att vad syftet ar.

— Barn som har svart att ljuda orden behover andra satt att
koppla ihop bokstaver till uttal, till exempel med tangentbord
som spelar upp sprakljuden. Om det ar for energikravande att
traffa ratt pa varje tangent kan ordpredikation eller fardiga forrad
av hela ord och fraser underléatta skrivandet. Ge barnet
mojlighet att fokusera pa innehallet, tankandet och berattandet!

For att barnet ska forstd vad man ska anvanda tecken,
bildkartor och andra kommunikationshjalpmedel till — och vad
de betyder — behdver omgivningen vara modell. Den vuxna ska
alltsa sjalv anvanda samma kommunikationssatt som barnet,
exempelvis peka pa bilder kombinerat med tal.

— Det ar inte barnet som ska anvanda samtalskartan eller
tecknen forst, utan det ar vi vuxna. Barn gor som vi gor, inte
som vi sager, sager Anna Nilsson.

Nar ett nytt hjalpmedel ska introduceras &ar det bra att gora det i
situationer som barnet gillar. Da blir det lattare att lara in det
nya.

— Oftast behovs lang tid for att beharska ett kommunikations-
satt, men bilder ar mer konkreta an talade ord och det ar lattare
for manga barn att lara sig att anvanda bilder an att lara sig
prata. Tank pa att vi talar manga timmar varje dag med ett litet
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barn och det drojer anda omkring ett ar innan barnet séger sitt
forsta ord, sdger Anna Nilsson.

AKK hammar inte barnets vilja till att tala — tvartom har den
minskade pressen att producera tal indirekt en positiv effekt pa
talutvecklingen. Aven personer som har ett tal kan ha nytta av
ett alternativt kommunikationssatt.

— AKK ska garna vara multimodalt, alltsa att vi kommunicerar
pa flera olika satt. Man behdver inte vara radd for att prova
manga olika vagar, barnet blir inte férvirrat utan far istallet
mojligheten att sjalv valja de metoder som fungerar bast, sdger
Anna Nilsson.

Dart pa webben
e vgregion.se/ov/dart — Darts webbplats med information
om kommunikation och AKK samt fardigt
kommunikationsmaterial.
e akktiv.se — AKKtiv utbildningsprogram for foraldrar och
personal i skola och foérskola.
e Dbildstod.vgregion.se — material till bildstod med

sokmotor.
e vqgregion.se/ov/dart/fardigt-material/vard/ — bildstod i
vardsituationer.
Fler lanktips

e appsok.regionstockholm.se — tillganglighetsgranskade
appar, en tjanst fran Habiliteringen i Region Stockholm.

e larportal.halmstad.se/courses/takktss — kostnadsfri
webbkurs i TAKK fran Halmstad kommun.

e spsm.se/kompetensutveckling/stodmaterial-och-
studiepaket/ — yrkesstéd, material om bland annat AKK
och neuropsykiatrisk funktionsnedsattning (NPF).

e larportalen.skolverket.se — material for att utveckla
undervisningen tillsammans med kollegor.
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Clara ar en glad och sprallig nioaring. Hon har alltid varit social
och alskar andra manniskor. Nar Clara var nyfédd var Sara
orolig for att hennes dotter aldrig skulle kunna le och skratta.

— Clara var sex veckor nar hon gav mig sitt forsta leende. Det
var en sadan wow-kansla, sager Sara.

Clara har svarigheter med att styra sina armar och ben. De
flesta rorelserna blir grova. Daremot har hon béttre kontroll éver
o6gonen och blicken, som ar hennes framsta kommunikations-
satt. Hon tittar upp for ja och lite nedat for nej.

— Clara ar valdigt bra pa att prata med blicken, det ar ofta
tydligt. Tjata med blicken kan hon ocksa géra. "Mamma,
mamma, mamma, mamma!” Hon anvander blicken tillsammans
med mimik och kroppssprak. Pa det viset gor hon sig férstadd
pa manga satt, sager Sara.

Clara har dgonstyrningsdatorn Tobii som kommunikations-
hjalpmedel.

— Den har tyvarr inte anvants sa mycket hittills. Vi var valdigt
hoppfulla dar ett tag, men hon har inte riktigt fatt till
kommunikationen. Fast jag fick en aha-upplevelse idag pa
Darts forelasning. Tidigare har jag inte téankt pa att aven vi ska
anvanda den och visa Clara hur man anvander den. Nu far jag
andra taktik, sager Per.
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Agrenskas pedagogiska arbetsmetoder

Barnteamet pa Agrenska har en bred kompetens och
stor erfarenhet av barn med olika diagnoser. Under
vistelsen p& Agrenska har barnen ett eget anpassat
program med aktiviteter som ska bidra till att starka
deras delaktighet och sjalvkansla.

Barn med olika funktionsnedsattningar har kombinationer av
symtom som forekommer i varierande svarighetsgrad. Det ar
darfor viktigt att alltid se varje individs behov. Med detta som
utgangspunkt utformas veckans program fér barnen och
ungdomarna. Infér en familjevistelse laser personalen in
medicinsk information och dokumentation fran tidigare vistelser.
For att skraddarsy veckans aktiviteter med barnen samtalar
barnteamet med foraldrarna om barnen med diagnos och far
information fr&n deras skolor. Aven syskonen far ett eget
program.

Delaktighet

Ett 6vergripande mal for familjevistelsen pa Agrenska &r att
barnen ska kanna sig delaktiga. Detta utgar ifran ICF,
Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder
och halsa, som ar Varldshélsoorganisationens (WHO:s)
begreppsram for att beskriva halsa och funktionsnedsattning.
Modellen tar hansyn till kroppsliga, personliga och omgivande
faktorer och det dynamiska samspelet mellan dessa. De &r alla
lika viktiga for mojligheterna att genomfora olika aktiviteter och
for hur delaktig en person kan k&nna sig. Eftersom en
funktionsnedsattning ofta ar bestaende, blir de omgivande
faktorerna — och anpassningen av dem — mycket viktiga.

Allmanna mal for familjevistelsen

En viktig aspekt under alla familjevistelser pa Agrenska &r att
barnen ska fa traffa andra barn med samma diagnos och deras
syskon. | de motena kan barnen kanna en unik gemenskap och
utbyta erfarenheter. Programmet p& Agrenska &r ocksé
utformat for att skapa en miljo dar barnen kanner trygghet och
trivsel. Varje familj har en huvudansvarig person fran
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barnteamet och barnens unika forutsattningar, intressen och
behov ar utgangspunkten vid utformningen av aktiviteter.

Mojligheterna till delaktighet och inflytande dkar hos den som
vet vad som ska handa och vilka forvantningar hen har pa sig.
Det géller &ven for barn. Darfor ar personalen tydlig och
anvander individanpassad kommunikation. Personalen i
barnteamet ar lyhérda for barnens uttryck och énskemal, och ar
beredda att anpassa aktiviteterna efter dem. Ett exempel pa
tydliggdrande specialpedagogik och ett tryggt inslag ar att Kalle
Kanin alltid halsar de sma barnen véalkomna vid samlingen varje
morgon. Kalle har med sig bilder pa de aktiviteter som barnen
ska gora under dagen.

Infor varje familjevistelse pa Agrenska utformar barnteamet
aven specifika mal i planeringen av aktiviteter. Malen baseras

pa de typiska symtom som ar kopplade till diagnosen.

Las mer om Agrenskas arbete pa agrenska.se.

Lanktips

skolverket.se — Skolverket

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten
symbolbruket.se — webbtjanst for bildstod

specialnest.se — webbtidning som bevakar neuropsykiatri
attention.se — intresseorganisation for personer med NPF
funkamera.se — hjalpmedel och pedagogiska verktyg
lekakademin.se — larande och utvecklande leksaker
varsam.se — hjalpmedelsbutik

komikapp.se — kognitiva hjalpmedel och sinnesstimulerande
produkter

lekolar.se — forskole- och skolmaterial, leksaker, pyssel och
hjalpmedel

abcleksaker.se — fina, roliga och pedagogiska leksaker
hattenforlag.se — bocker, spel och leksaker for sprakutveckling
nyponochviljaforlag.se — bokférlag med lattlast litteratur.
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Clara géri anpassad grundskola

Clara borjade i forskolan nar hon var ett och ett halvt ar. Hon
fick en egen resursperson och hade aven uttkad tid under
Saras foraldraledighet med lillebror Wilmer.

— Vi markte att forskolan gynnade Claras utveckling mer an att
vara hemma med 0ss, sager Sara.

Nar Clara fick diagnosen intellektuell funktionsnedsattning
stannade hon ett extra ar pa forskolan. Darefter borjade hon i
anpassad grundskola. Clara har kommit in bra i klassen och
laser utefter amnesomraden.

— Fran borjan var det viktigast for oss att Clara skulle lara sig sa
mycket som mojligt i skolan. Nu tycker vi att det &r viktigare att
hon har roligt och kan trana pa att vara social med andra. For
det ar det hon alskar. Om hon sedan lar sig rakna eller inte, det
spelar ingen roll, séager Per.

— Vi tragglade lange med att Clara skulle kunna halla i pennan
och rita sjalv. Nu har vi landat i att hon inte ritar, men garna
valjer farg. Hon sager vad vi ska mala, sager Sara.
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Syskon till barn med funktionsnedséattning behéver
kunskap, nagon som lyssnar pa dem och mojlighet att
traffa andra i samma situation. Det visar erfarenheter
frAn Agrenskas syskonprojekt.

En syskonrelation &ar inte lik nAgon annan relation. Den &r ofta
livets langsta relation, och den innehaller nastan alltid bade
positiva och negativa inslag.

Agrenskas erfarenhet av syskon till barn med
funktionsnedsattning visar féljande:

e Syskonen har ofta en bristfallig kunskap om sin brors
eller systers funktionsnedsattning. Foraldrarna
Overskattar ofta hur mycket syskonet vet om
funktionsnedsattningen.

e Information &r inte detsamma som kunskap. Det gar inte
att veta hur mycket syskonet har forstatt och hur hen har
tolkat informationen om funktionsnedsattningen och vad
den innebar.

e Att ta till sig kunskap tar tid. Det ar viktigt att prata om
tillstandet kontinuerligt eftersom situationen forandras,
precis som barnets fragor och funderingar.

Studierna visar ocksa att syskon maste fa mojlighet att stalla
sina egna fragor om systerns eller broderns funktions-
nedsattning. Informationen om diagnosen gar ofta via
foraldrarna, men det finns saker som syskonen inte vagar eller
vill prata med sina foraldrar om. Det &r vanligt att syskon bar pa
fragor som de aldrig vagat stélla till nagon. En del ar radda att
funktionsnedséttningen smittar, andra har en kénsla av skuld
och tror att de sjalva kan ha orsakat skadan eller sjukdomen.

Intervjuer med syskon visar att de behéver bli sedda och
bekraftade. De behover kanna att de ocksa far egen tid med
foraldrarna; tid som &ar sarskilt avsatt for dem och inte bara ar tid
som “"anda blev over”.
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Kunskap, kanslor och beméstrande

Under familjevistelserna p& Agrenska har barnteamet utarbetat
ett koncept for syskonen som utgar ifrdn kunskap, kanslor och
bemastrande.

Kunskap fas utifran fragor om diagnosen som syskonen har
arbetat fram tillsammans eftersom det ofta ar lattare att
formulera fragor i grupp. Fragorna besvaras sedan av en
lakare, sjukskoterska eller annan kunnig person. Syskonen far
ocksa hjalp med strategier for hur de ska hantera fragor fran
omgivningen om syskonet med funktionsnedsattning.
Ambitionen ar att de ska ha fatt med sig bra verktyg for att
hantera s&dana situationer nar de &ker hem fran Agrenska.

Kanslor hanteras genom ett Gppet och tillatande klimat, dar alla
ska kanna sig bekvama med att prata fritt. Barnen och
ungdomarna gor roliga aktiviteter tillsammans for att bli
sammansvetsade som grupp. Da blir det lattare att prata om
personliga saker. Det ar viktigt att inte avvisa jobbiga kanslor
utan istallet bekrafta och satta ord pa dem.

Bemastrande handlar om att hitta vagar och strategier i
vardagen, om att utbyta erfarenheter med andra syskon och att
satta ord pa tankar som man kanske skams Over att ha. Det kan
handla om sorg Gver att inte ha fatt en bror eller syster som
man kan leka med pa samma séatt som ens kompisar leker med
sina syskon. Tankarna kan vara bra och logiska, men kan
ocksa bli tunga att bara om man inte far prata om dem.

Las mer om syskon

Det finns mycket konkret information om vart arbete med
syskongrupper pa Agrenskas webbplats. Dar finns bland annat
information om syskonrollen i olika aldrar, arbetsmaterial med
exempelvis verktyg for samtal med syskon samt filmer och
litteraturtips: agrenska.se/syskonkompetens.
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Clara har v hrider

Claras broder Wilmer, sju ar och Tage, tre ar, har varit ganska
sjalvstandiga fran tidig alder. Bada ar oradda och sociala. For
Wilmer ar Clara en helt vanlig storasyster som sitter i rullstol
och sager ja igenom att titta uppat. Han vet precis vilka lekar
hon gillar.

— Wilmer vet att Clara inte fick luft nar hon féddes och att hon
darfor inte kan bestamma 6ver rorelserna i sin kropp. Vi
forsoker fanga upp fragor som dyker upp och svara pa réatt satt,
sager Per.

Clara ar en omtanksam storasyster som ar man om sina broder
och att de har det bra.

— Vi far absolut inte hoja rosten at smasyskonen. Da blir Clara
ledsen. Hon gillar sina bréder och tycker om att félja med i
leken och busa, men nar hon inte orkar vill hon ocksa fa vara i
fred, sager Sara

Nar Clara var strax under fyra ar blev familjen beviljad personlig
assistans elva timmar i veckan.

— Tack vare assistansen har Clara och Wilmer kunnat leka
tillsammans utan att vi foraldrar ar inblandade. Wilmer har
forstatt att det ar Clara och inte assistenten som gor nagot. Sa
han kan vara forbannad pa Clara och tycka att hon forstor,
sager Per.

— Da har man bra assistenter! Assistenter som inte marks, utan
det ar Clara som gor nagot genom dem. De kan ocksa foresla
Clara att géra en hinderbana at Wilmer. Sa bygger de upp
hinderbanan och sedan sitter Clara och tar tid pa Wilmer, sager
Sara.
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Munhilsa och munmotorik
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— Vi rekommenderar att barn i behov av sarskilt stod
tidigt har kontakt med tandvarden. Om det finns
svarigheter med tal, sprak och atande behdvs aven
kontakt med logoped. Det sager specialisttandlakare
Christina Havner som forelaser tillsammans med
logoped Agneta Rubensson. Bada arbetar pa Mun-H-
Center.

Mun-H-Center ligger i anslutning till Agrenska pé Lilla Amundén
samt pa Odontologen vid Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg. Det ar ett nationellt kunskapscenter med syfte att
samla, dokumentera och utveckla kunskap om tandvard,
munhdalsa och munmotorik hos personer med sallsynta
halsotillstand. Kunskapen sprids for att bidra till ett battre
omhandertagande och en hogre livskvalitet for de berdrda
patientgrupperna och deras anhdériga.

| Sverige finns ytterligare tva odontologiska kompetenscentrum
for sallsynta halsotillstand inom tandvarden, ett i Umed och ett i
Jonkoping.

MHC-basen

Genom samarbetet med Agrenska traffar Mun-H-Center under
familje- och vuxenvistelserna manga personer med olika
funktionsnedsattningar. Efter godkannande fran
vardnadshavare gor en tandlékare och en logoped en
oversiktlig undersdkning och beddémning av barnens munhalsa
och munnens funktioner. Observationerna, tillsammans med
information som vardnadshavare lamnat, sammanstalls i
databasen MHC-basen.

Kunskap om séllsynta halsotillstand sprids via Mun-H-Centers
webbplats mun-h-center.se och via MHC-appen.

Munhélsa vid dyskinetisk CP

Foéljande munrelaterade symtom kan férekomma hos personer
med dyskinetisk CP:

e lag och hog vilospanning i muskler i och runt munnen

e Oppen munivila

e Dbettavvikelser
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e hog och smal gom

¢ tjockare tandkott

e misstanke om underkanslighet i och runt munnen
e nedsatt tungrorlighet.

— Tjockare tandkétt kan bero pa att barnet inte anvander sin
mun sa mycket. Det kan ocksa vara en biverkning av
epilepsimedicinen, séager Christina Havner.

Oppen mun i vila

Manga barn med dyskinetisk CP har munnen 6ppen stor del av
tiden. Det beror ofta pa den laga muskelstyrkan och
vilospanningen. Manga av barnen sitter med huvudet lite
framatlutat, vilket ocksa paverkar kékens position. Att ha
munnen 6ppen kan leda till muntorrhet och obehag for barnet.
— | forsta hand &r det viktigt att understka om barnet har
forutsattningar for att andas genom nasan ordentligt. Man
behover kontrollera att adenoider och halsmandlar inte ar
forstorade, sager Christina Havner.

For att stabilisera kdken anvander manga barn andra
muskelgrupper for att kompensera for den laga
muskelspanningen. Denna strategi kan bidra till att
bettutvecklingen paverkas och barnet till exempel far 6verbett.

Bettavvikelser

Det finns en 6kad forekomst av olika bettavvikelser hos barn
med dyskinetisk CP. Vanligast ar dverbett och dppet bett.

— Manga far en sarskild typ av bettavvikelse som beror pa en
strategi for att halla munnen stangd. Tanderna i 6verkaken kan
borja luta utat och tanderna i underkéken borjar luta inat, sager
Christina Havner.

Manga av dessa bettforandringar gar att behandla med
tandreglering. | vissa fall kravs det k&kkirurgi for att korrigera
bettavvikelsen.

— Kinesiotejp ar en ny metod som ibland kan anvandas for att
hjalpa till att sluta [&pparna och kanske till och med férebygga
vissa grava bettavvikelser, sdger Christina Havner.
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Reflux

Reflux innebar att surt innehall fran magséacken stéts upp |
matstrupen. Det kan ge en minskad komfort i munnen med
sveda och torrhetskansla. Det finns ocksa en ¢kad risk for sar
och infektioner i munslemhinnan. Utan behandling kan reflux ge
erosionsskador (kemiskt slitage) pa tanderna pa grund av den
fratande magsyran.

— Det gar att forebygga erosivt slitage genom att ofta skolja
munnen med vatten och anvanda munvardsprodukter med
natriumflourid, sdger Christina Havner.

Muntorrhet

Munandning pa grund av éppen mun i vila och olika mediciner
kan leda till muntorrhet. Att smorja munnen med till exempel
solrosolja eller olika smdrjande och salivstimulerarande
produkter kan lindra torra och kansliga munnar och underlatta
sjalvrengoring i munhalan.

Forebyggande tandvard

Det ar en stor fordel om den forebyggande tandvarden &r sa
bra att en god munhélsa kan bevaras. D& kan man undvika
smarta, karies och infektioner. Att komma igdng med goda
vanor tidigt ar viktigt. Alla bér borsta tanderna med
fluoridtandkram tva ganger om dagen. Tandvarden
rekommenderar foréldrar att hjalpa sitt barn med
tandborstningen. Det finns manga olika typer av hjalpmedel
som kan underlatta munvarden. Goda kostvanor ar viktigt,
tumregeln ar att tinka pa maltidsfrekvensen, dricka vatten som
torstslackare samt att undvika mat pa natten.

Christina Havner tipsar ocksa om olika hjalpmedel vid
tandborstning, som att visualisera tid med en tandborste som
blinkar eller ett enkelt timglas. Bildstdd med ett tandborstnings-
schema och hjalpmedel for forstorat grepp, en tandborste som
borstar alla sidor av tanden samtidigt (Collis-curve) och
munvinkelhallare ar ett par andra exempel. Det finns alternativa
tandkramer utan skum och smak. Extra fluor i tandkram eller pa
en muntork kan vara bra foér de som har en 6kad risk for karies
eller erosionsskador.

— God egenvard, Iag sockerfrekvens och forebyggande insatser
fran tandvarden kan vaga upp riskfaktorerna, sager Christina
Havner.
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Munmotorik vid dyskinetisk CP

Bland de 21 personer med dyskinetisk CP i MHC-basen ar de
vanligaste munmotoriska svarigheterna svarforstaeligt
tal/saknar tal, at- och dricksvarigheter och riklig dregling.

For personer med dyskinetisk CP kan det vara svart att
stabilisera kaken pa grund av tonusvéaxlingar och ofrivilliga
rorelser. Det kan gora det svart att formulera ord, halla saliv och
gradera rorelser.

— Att gradera en rérelse handlar om att kunna avvaga kraften i
ett bett eller hur mycket man behdver 6ppna munnen vid
artikulation. Manga barn med dyskinetisk CP hamnar i ytterlage,
sager Agneta Rubensson.

Nedsatt salivkontroll

Orsaken till nedsatt salivkontroll (dregling) ar nastan aldrig for
hog salivproduktion. Istéllet kan det bero pa den laga
muskelspanningen (tonusen) i lappmuskulaturen, nedsatt
kansel i munhalan, att barnet inte svaljer undan eller att tungan
har ett rérelseménster som puttar ut saliven. Manga ganger ar
det flera olika faktorer som paverkar.

Att se Over sittstallningen och huvudhallningen och trana
oralmotoriken kan ge goda resultat. Nar det inte hjalper kan
man i andra hand ta till medicinering for att minska
salivutséndringen.

— Det finns olika preparat som minskar salivutsondringen. Det
ar viktigt att kontrollera sa att de fungerar tillsammans med
ovriga mediciner som barnet tar, sager Agneta Rubensson.

Som ett tredje och sista steg kan man behandla nedsatt
salivkontroll kirurgiskt, men det ar ovanligt.

Lappstyrka

Lappstyrkan gar att trana upp, till exempel med hjalp av en
munskarm. Det gar ocksa att dricka med sugror eller trana
genom att sluta lapparna runt en sked.

— En annan bra 6vning ar att till exempel blasa sapbubblor,
sager Agneta Rubensson.
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Dysartri

Dysartri innebar bristande kontroll av talmuskulaturen, vilket gor
att artikulationsformagan ar nedsatt. Vid svar dysartri har
personen inget andningsstdd for tal. Utandningsluft tillsammans
med muskelkraft ar motorn i talet. Luften ger forutsattningar for
att stambanden ska vibrera. Artikulationsformagan gar att trana
pa. Nagra exempel pa traning ar att blasa sapbubblor eller
bubblor i vatten. Det finns ett hjalpmedel som heter fonationsror
som gar att anvanda for att blasa bubblor i vatten samtidigt som
man ljudar.

— Det kraver att man kan sluta lapparna. Att tréna lappstyrka
kan samtidigt trana upp artikulationsformagan, sager Agneta
Rubensson.

Samordning

Som forélder kan det vara tufft att vara den som ska formedla
kunskap mellan olika instanser i varden. Da kan man be
habiliteringen att samordna kontakten mellan tandlakare,
logoped, oralmotoriskt team och nutritionsteam.

Lastips

Las mer om hur man kan stimulera oralmotorisk formaga i
vardagssituationer i skrifterna "Uppleva med munnen”, "Nar
barnet har svart att ata”, "Nedsatt salivkontroll” och
"Bitbeteende”. De finns att Iasa eller bestalla pa Mun-H-Centers

webbplats mun-h-center.se.
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Stod i samhillet

Louise Jeltin ar enhetschef for personlig assistans och
koordinator for familje- och vuxenvistelser pa
Agrenska. Hon informerar om vilket stéd som finns att
fa for personer med dyskinetisk cerebral pares.

| Sverige ar det offentliga stodsystemet uppdelat mellan stat,
region och kommun. Det finns dessutom manga privata och
idéburna icke-vinstdrivande organisationer som har en mangd
stodinsatser att erbjuda familjer med barn som har sallsynta
diagnoser.

— Manga upplever att det ar svart att veta vilka man ska
kontakta i olika sammanhang. Vi har ett stort stédsystem, men
det kan vara svart att navigera i det, sager Louise Jeltin.

Forsakringskassan

Omvardnadsbidrag finns att soka for den som har ett barn med
funktionsnedsattning. Bidraget baseras pa den omvardnad och
tillsyn som barnet behéver utdver det som ar vanligt for barn i
samma alder utan funktionsnedsattning. Omvardnadsbidraget
finns i fyra nivaer och Forsakringskassan bedomer barnets
totala behov av omvardnad och tillsyn efter samtal med
foraldrarna. Skatt ska betalas pa omvardnadsbidraget och
pengarna ar pensionsgrundande. De olika beloppen justeras
vid varje arsskifte.

— Det kan kannas tufft att skriva ner allt som kraver extra
omvardnad hos sitt barn. Mitt rad ar darfor att ta hjalp av en
kurator, sdger Louise Jeltin.

Merkostnadserséattning ar en separat ersattning for kostnader
som beror pa barnets funktionsnedsattning. Forsakringskassan
bedomer vad som rdknas som merkostnader.

— Det kan till exempel vara inkdp av hjdlpmedel, slitage och
resor med egen bil. Man behdver komma upp i en viss summa
per ar, sager Louise Jeltin.

Tillfallig foraldrapenning, eller vard av barn (vab), gar att f4 aven

efter att barnet har fyllt 12 ar om det finns en bestaende
funktionsnedséttning.
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Kontaktdagar finns till for barn som omfattas av LSS. Man kan
fa ersattning for tio kontaktdagar per barn och ar.

Las mer om stdd fran Forsakringskassan pa
forsakringskassan.se.

Lagar som styr varden

| Sverige styr halso- och sjukvardslagen (HSL) hur héalso- och
sjukvardsverksamheter ska organiseras och bedrivas. Alla
vardgivare ar skyldiga att folja bestammelserna i HSL.
Patientlagen &ar en viktig lag som starker patienternas stallning.
Den ger bland annat réatt att valja dppenvard eller specialistvard
i en annan region an hemregionen. Lagen ger aven ratt att
begara en ny medicinsk bedémning.

— Patientlagen har ockséa okat barns inflytande éver sin egen
vard. De har ratt att fa information pa ett satt som de forstar,
sager Louise Jeltin.

Samordning — fast vardkontakt

Enligt halso- och sjukvardslagen har verksamhetschefen vid en
instans med vardansvar for barnet skyldighet att utse en fast
vardkontakt. En fast vardkontakt kan samordna vardens
insatser och formedla kontakter. Den fasta vardkontakten kan
vara en lakare eller nagon annan som arbetar inom varden,
som en sjukskoterska eller kurator.

SIP — samordnad individuell plan

Kommuner och regioner ar skyldiga att uppratta en samordnad
individuell plan, SIP, enligt bade socialtjanstlagen och halso-
och sjukvardslagen. En SIP tas fram nar en person upplever
behov av samordning mellan olika instanser och dar
ansvarsfordelningen behdéver tydliggtras. Planen upprattas vid
moten dar de professionella fran de berdrda verksamheterna ar
skyldiga att delta.

Las mer pa csdsamverkan.se och 1177.se.

LSS — Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade

Samhallets stod utgar bland annat fran Lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade — LSS. Det ar en
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rattighetslag, som syftar till att ge goda livsvillkor. LSS ger stod
for insatser och sarskild service for personer
¢ med intellektuell funktionsnedsattning, autism eller
autismliknande tillstand
e med betydande och bestaende begavningsmassiga
funktionsnedsattningar efter hjarnskada i vuxen alder
foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom
¢ med varaktiga fysiska eller psykiska funktions-
nedsattningar som uppenbart inte beror pa normalt
aldrande, om de ar stora och férorsakar betydande
svarigheter i den dagliga livsféringen och darmed ett
omfattande behov av stod eller service.

— LSS ar en rattighetslag och alla beslut som fattas om insatser
kan o6verklagas i domstol, s&ger Louise Jeltin.

Exempel pa insatser enligt LSS:
e avlbsarservice
e Kkorttidsvistelse
e kontaktperson
e ledsagare
e bostad med sarskild service.

Personlig assistans
Personlig assistans ar en av de insatser som omfattas av LSS.
For att ha ratt till personlig assistans ska barnet behéva hjalp
med de grundlaggande behoven:
e andning
e personlig hygien
e ata och dricka
e av- och pakladning
e kommunikation med andra
e stdd for att forebygga skada vid en psykisk
funktionsnedséattning
e stdd som behdver ges [6pande pa grund av ett
medicinskt tillstand.

Ansokan om personlig assistans ska goéras skriftligt och
medicinska underlag kravs. Om de grundlaggande behoven
bedoms uppga till fler an 20 timmar per vecka anséker man om
assistansersattning fran Forsakringskassan. Om de
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grundlaggande behoven inte beraknas uppga till 20 timmar
ansoker man om personlig assistans hos kommunen. | de fall
en person beviljas insatsen personlig assistans tar man aven
hansyn till andra personliga behov som exempelvis mdjlighet att
delta i samhalislivet, fritidsaktiviteter, umgas med slakt och
vanner samt hushallsarbete.

De grundlaggande och andra personliga behoven kan ocksa
innebara skal for dubbelassistans. Det kan handla om aktiviteter
utanfor hemmet, till exempel vid resor, eller for att kunna utfora
olika traningsprogram dar assistenterna behover vara tva.

Vad raknas till foraldraansvaret?

Nar Forsakringskassan bedémer behovet av personlig
assistans bortser myndigheten fran det hjalpbehov som en
vardnadshavare normalt ska tillgodose for sitt barn. Detta gors
genom ett schablonavdrag i tid.

Las mer om hur man anstker om personlig assistans pa
forsakringskassan.se.

Assistans i forskola och skola

| vissa fall finns det skal till att ett barn har en personlig
assistent aven i forskola, skola och i korttidsverksamhet. Det
kan till exempel handla om fall dar det finns svarigheter att
kommunicera med andra &n den personliga assistenten eller att
personens halsotillstand kraver att en personlig assistent alltid
finns till hands.

Att vélja personlig assistent

| manga fall kan det vara svart att rekrytera och behalla
personliga assistenter. Det kan aven vara en utmaning att hitta
ratt assistenter. Manga faktorer spelar in, som bland annat
personlighet, intressen och tidigare erfarenheter.

— Mitt rad ar att ta hjalp av ett assistansbolag som jobbar for att
behélla och kompetensutveckla sina assistenter, sager Louise
Jeltin.

Det finns flera skal till att anhoriga (foraldrar, syskon, mor- och
farforaldrar) valjer att bli personliga assistenter. Det kan handla
om ekonomi, integritet, praktiska skal och att det ger en unik
mojlighet att vara nara barnet.
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Boktips

"Stolt assistent: verktyg & inspiration for personliga assistenter”
av Anna Andersson och Susanne Saxvold — finns att kdpa i
bokhandeln. Las mer pa stoltassistent.se.

Hjalp med personlig assistans

Det finns ingen rattshjalp for den som vill 6verklaga
Forsakringskassans eller kommunens beslut om personlig
assistans genom att driva LSS-mal i domstol. Det finns dock
jurister pA manga av assistansbolagen som har kunskap och
kan ge stod. Man kan &aven fa radgivning och stdd fran olika
intresseorganisationer som arbetar med rattigheter for personer
med funktionsnedséttningar, till exempel Riksférbundet FUB.

Tips pa webbplatser:

fub.se — for barn, unga och vuxna med intellektuell
funktionsnedséttning

lassekoop.se — LaSSe Brukarstddcenter (Vastra
Gotalandsregionen)

bosse-kunskapscenter.se — BOSSE rad, stod och
kunskapscenter (Stockholm).

SoL - Socialtjanstlagen

Enligt Socialtjanstlagen ska méanniskor som av fysiska, psykiska
eller andra skal moter betydande svarigheter i sin livsforing fa
mojlighet att delta i samhéllets gemenskap och att leva som
andra. Darfor finns olika former av stéd som utgar ifran
individens behov. Man har alltid ratt att soka bistand och fa ett
skriftligt beslut. En socialsekreterare eller kurator pa sjukhuset
kan hjalpa till med ansokan.

— Det gar att fa vissa hjalpinsatser som ingar i LSS med stéd av
SoL om man inte tillnér nadgon av LSS personkretsar, sager
Louise Jeltin.

Anhdorigstod

Enligt SoL 5 kap. 10 § ska kommunen ocksa erbjuda stod till
anhoriga till nAgon med fysisk eller psykisk funktions-
nedsattning. Med anhdorig menas en familjemedlem, till exempel
syskon, mor- och farféraldrar. Som anhorig kan man fa
mojlighet att delta i samtalsgrupper, fa tillgang till friskvard eller
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individuellt anpassat stéd samt fa tips, rad och hjalp med
kontakter. Detta stod ska sokas hos kommunens
anhorigkonsult. Denna tjanst kan heta olika i olika kommuner.

Skollagen

Enligt den svenska skollagen har elever ratt till stod for att na
skolans kunskapsmal. Skolan ska strava efter att uppvaga
skillnader i elevernas forutsattningar att tillgodogéra sig
utbildningen. Ett atgardsprogram for hur eleven ska klara
kunskapsmalen och vilket stod som kravs ska upprattas. Det &ar
rektorns ansvar att eleven far ett atgardsprogram om det
behovs. Skolan ska ocksa ta hansyn till barnens olika behov.

Exempel pa extra anpassningar i skolan:
e ett sarskilt schema 6ver skoldagen
e extra tydliga instruktioner
e stdd att satta igang arbetet
e anpassade laromedel
e digital teknik med anpassade programvaror
e handledning/fortbildning av personal
e resursperson
e minskning/anpassning av elevgrupp
e regelbundna specialpedagogiska insatser
e anpassad studiegang.

Anpassad grundskola

For att ha ratt att ga i anpassad grundskola (tidigare sarskola)
kravs en IF-diagnos. Anpassade grundskolan omfattar
utbildning i amnen eller Amnesomraden, eller en kombination av
dessa. Aven i anpassade grundskolan kan eleven ldsa &mnen
enligt grundskolans laroplan.

Vart vander vi oss?

Den som ar missnojd med skolan ska i forsta hand vanda sig till
skolans rektor. | andra hand kan man vanda sig till ansvarig
tjansteman eller namnd i kommunen. Vid fragor kan man
kontakta Skolverkets upplysningstjanst for radgivning.
Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) kan ge rad om
stdd och anpassningar i skolan.

Las mer pa skolinspektionen.se och skolverket.se.
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Bostadsanpassning

AnsOkan om bostadsanpassning gors till kommunen.
Atgarderna behéver vara "nédvandiga for att bostaden ska vara
andamalsenlig”. Behovet ska styrkas av arbetsterapeut, lakare
eller annan sakkunnig.

Las mer pa bostadscenter.se.

Fonder

Vid okade omkostnader pa grund av sjukdom kan man sdka
pengar till hjalpmedel och rekreationsresor. Pa sjukhuset eller
habiliteringen kan man fa hjélp av en kurator med att hitta
passande fonder att s6ka pengar ur.

— Det kan lona sig att sbka pengar ur fonder eftersom
stiftelserna vill avyttra sina pengar, sager Louise Jeltin.

Lansstyrelsen har en gemensam stiftelsebas dar man kan stka
efter lampliga fonder:
stiftelser.lansstyrelsen.se.

Fler lanktips

spsm.se — Specialpedagogiska skolmyndigheten

hejaolika.se — nyheter om ett samhalle for alla

parasport.se — om idrott for personer med funktionsnedsattning
anhoriga.se — nationellt kompetenscentrum for anhdriga
minstoradaqg.org — uppfyller 6nskningar och skapar gladjefulla
upplevelser for sjuka barn eller barn med funktionsnedsattning
ournormal.org — moétesplats for familjer med barn med
funktionsnedsattning.
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Sara och Per berattar att mycket av kanslorna fran Claras
spadbarnstid kommer tillbaka under familjevistelsen.

— Det visas statistik om forlossningar och man boérjar se tillbaka
pa vad man har gatt igenom. Hela den héar processen fram tills
idag, den ladan hade jag stangt. For mig var det egentligen
ingen sorg att Clara skadades, for jag var sa glad att hon hade
Overlevt, sager Sara.

Sorgen kommer snarare lite d& och da. Sara berattar att det till
exempel kan vara vid tillfallen da barn springer omkring och
leker.

— Tank om Clara kunde ha sprungit runt och lekt med sina
kompisar. Det hugger till lite, och sedan slapper jag det. Att
hora andra foraldrar beréatta far en att titta tillbaka och inse att
den har resan ar langt ifran fardig. Vi tar en vecka i taget, sager
Sara.

Pappa Per haller med: att vara pa familjevistelse ror upp
kanslor och tar pa krafterna.

— Det ar nyttigt att stanna upp lite. Vi har fyllt pa med nagra
idéer och vetskapen om att det finns fler som kampar.
Acceptans kommer i stotar pa nagot vis tycker jag, sager Per.
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RBU — Riksforbundet for rorelsehindrade barn och
ungdomar, bildades 1955 och har sedan dess arbetat
for att ge alla barn med funktionsnedsattning ratt att
utvecklas och delta i samhallet.

— RBU ar inte en diagnosforening utan alla ar
valkomna till oss, sager Per Térnblom som ar
ordférande i lokalféreningen Ostergotland.

RBU &r en intresseférening som star pa tre ben: gemenskap,
kunskap och intressepolitiskt arbete. RBU arbetar bland annat
med att bilda opinion och paverka politiker. En viktig del i
arbetet ar ocksa att informera och forsoka forandra attityder och
instéllning till personer med funktionsnedséattningar. Just nu
driver RBU kampanijer for att rddda LSS och for rimliga villkor
for personliga assistenter.

En mycket viktig del av verksamheten ar att medlemmarna
traffas. Aktiviteter anordnas bade nationellt, men framfor allt i
nagon av de 25 lokala distriktsféreningarna. Per Térnblom
beréattar:

— Vi vet hur mycket det betyder att fa traffas. Bland annat
anordnar vi utflykter till Kolmarden eller Astrid Lindgrens varld.
Vi har ocksa enskilda aktiviteter for foraldrar eller syskon.

Las mer om RBU och om hur man blir medlem pa rbu.se.
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Riksforbundet Sallsynta diagnoser bildades 1998 av
en grupp foraldrar till barn med olika syndrom. Det ar
en paraplyorganisation dar ett 70-tal olika
diagnosforeningar finns representerade.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser arbetar for att alla som lever
med ett sallsynt halsotillstand ska fa tillgang till vard- och
stodinsatser i ratt tid och utifran behov. Férbundets uppdrag &r
att driva fragor som ror personer med funktionsnedsattning
samt sprida kunskap om sallsynta diagnoser. Personer som
lever med sallsynta halsotillstand ska inte missgynnas pa grund
av att andra inte kanner till s mycket om deras situation.
Forbundet har genom aren drivit flera projekt dar resultatet har
blivit konkret material som alla far ta del av, sdsom
utbildningsfilmer, sammanstallningar av rattigheter i halso- och
sjukvarden och tips pa hur man kan géra en sa kallad sallsynt
vardplan.

De 16 000 medlemmarna representerar dver 100 olika
diagnoser som sinsemellan ar valdigt olika. Gemensamt ar att
alla halsotillstand ar livslanga, sa gott som alltid obotliga och
nastan alltid har genetiska orsaker.

— Det ar sallsynthetens dilemma som férenar medlemmarna,
inte sjukdomen eller syndromet i sig. Man kan latt kanna sig
ensam om man ar den enda i sin hemstad som lever med ett
sallsynt halsotillstdnd, men tillsammans ar vi starkare, sager
Malin Grande, kanslichef pa Riksforbundet Sallsynta diagnoser.

Las mer pa séallsyntadiagnoser.se.
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Dyskinetisk CP

Informationscentrum for séillsynta hiilsotilistind

Sedan mars 2020 har Agrenska uppdraget att ta fram
och kvalitetssakra informationstexter till
Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta
halsotillstand och sprida information om dessa.

Informationen ar till fér personer som arbetar inom vard,
omsorg, skola och socialtjanst. Den vander sig ocksa till de som
lever med ett sallsynt héalsotillstand, deras narstaende och
andra som de har kontakt med. Kunskapsdatabasen kan aven
vara anvandbar for personer som arbetar pa en myndighet.

| databasen finns utforlig, kvalitetssakrad information om fler an
300 sallsynta halsotillstand. Nya informationstexter tillkommer
varje ar, och befintliga texter uppdateras regelbundet.
Underlagen till texterna skrivs av medicinska specialister i
Sverige. Informationen bearbetas av redaktérer vid
Informationscentrum och faktagranskas av en sarskild
expertgrupp. Berorda intresseorganisationer ges ocksa
mojlighet att lamna synpunkter pa innehallet.

Fragor, forslag eller synpunkter?
Kontakta Informationscentrum via e-post
sallsyntahalsotillstand @agrenska.se
eller telefon 031-750 92 00.

Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sallsynta hélsotillstand:
socialstyrelsen.se/séllsynta-hélsotillstand

Informationscentrum for séllsynta halsotillstand vid Agrenska:
agrenska.se/informationscentrum
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DYSKINETISK GP

En sammanfattning av dokumentation nr 670

Cerebral pares, CP, ar ett samlingsbegrepp
for rérelsenedsattningar orsakade av en
stationar hjarnskada. Den kan ha intraffat
antingen i fosterstadiet, i anslutning till
forlossningen eller under de tva forsta
levnadsaren.

Av de cirka 100 000 barn som fods i Sverige
varje ar far drygt 200 en CP-skada.

Det finns tre huvudtyper av cerebral pares;
spastisk CP, dyskinetisk CP och ataktisk CP.
Av de som fods med cerebral pares har
10-15 procent dyskinetisk CP. Vid dyskinetisk
CP blir rérelserna ofrivilliga och svara att
styra. Muskelspénningen kan vaxla kraftigt
och omotiverat. Manga har ocksa intellektuell
funktionsnedsattning, autism och/eller adhd.

| behandlingen ingar bland annat lakemedel
som baklofen for att minska spanningarna,
fysioterapi och hjalp att kommunicera.

| dokumentationen kan du bland annat lasa
om orsaker och symtom, neuropsykiatri,
fysioterapi och kommunikation. Har ges aven
en inblick i hur det ar att leva i en familj med
ett barn som har dyskinetisk CP.

FAMILIE- OCH VUXENVISTELSER
o Kunskap och kompetens om sallsynta diagnoser
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