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Forord

DENNA SKRIFT HAR SAMMANSTALLTS av en natverksgrupp bestaende av lakare och
sjukskaterskor med lang erfarenhet av barn och ungdomar med svara
flerfunktionshinder.

Syfte: Vi vill sprida kunskap och forstaelse for denna i samhallet ratt osynliga
patientgrupp. Vi onskar att var information ska inga som litteratur under olika
utbildningar och kunna locka manga att engagera sig for barnens ratt att leva ett
sa bra liv som majligt trots sjukdom och funktionshinder

Malgrupp: anhériga och alla som arbetar inom varden och traffar barn och
ungdomar med svara flerfunktionshinder; anhériga, assistenter, barnskoterskor,
ldkare, sjukskoterskor och kuratorer, dietister, forsakringskassans handlaggare
och politiska beslutsfattare, larare, rektorer, LSS-handlaggare, barnlékare,
sjukgymnaster, arbetsterapeuter, psykologer, logopeder, distriktslakare,
specialpedagoger m.fl.

Barn med stora behov: De barn och ungdomar vi asyftar ar de som till féljd av
svara funktionsnedsattningar behover hjalp med alla dagliga aktiviteter, som att
ata, forflytta sig, kommunicera med andra och som kan ha andningssvarigheter,
epileptiska anfall och kan vara beroende av tekniska hjalpmedel for att 6verleva.

Mycket kan goras for att forbattra livssituationen och hdja barnens livskvalitet.
Forutsattningen for en god omvardnad &r att barnen far en kvalificerad
multiprofessionell utredning som underlag for forstaelse och klok vard. Dessa
barn har samma ratt till utredning och behandling som andra barn. Barnens behov
behdver beaktas i alla vardformer. Nya behandlingsmetoder har de senaste aren
medfort mojligheter till battre kommunikation, nutrition, effektivare behandling
mot spasticitet och smarta och somnsvarigheter samt behandling av svara
kramper. Det ar viktigt att vardare och behandlingspersonal kanner till vad som
kan forbattra barnens livskvalitet i dessa avseenden.

Vi belyser har bara en del av alla aspekter i den mangfacetterade och svara
habiliterings-situationen, framst barnens medicinska behov. For oss som arbetar i
ett habiliteringsteam sammansatt av manga olika yrkeskategorier ar det sjalvklart
att manga andra aspekter ocksa &r viktiga i omvardnadssituationen, men de
belyses i andra sammanhang av respektive yrkesspecialitet.

Sammanstallningen innehaller erfarenheter vi har i omvardnaden av barn med
mycket svara flerfunktionshinder, symtom, tecken och objektiva fynd som visar
pa funktionsproblemet, behandlingsalternativ som finns idag enligt vetenskap och
beprovad erfarenhet samt praktiska omvardnadsaspekter.

| slutet av dokumentet finns en ordlista om du finner ord/termer som ar okanda.



Fragorna ar svara. Vack fragorna! Omvardnad &r mjukt och fint och svart.
Svarigheten har varit att satta gransen for vad som skulle tas med. Mycket kan
forandras och forbattras. Vi tar garna emot dina synpunkter.

Bara om vi a&r manga som arbetar tillsammans kan vi férandra och forbattra
barnens livssituation och varna om alla barns lika varde och lika rattigheter.

His name is Today

We are guilty of many errors and many Faults, but our
worst crime is abandoning the Children, neglecting the
fountain of life. Many of the things we need can wait.

The Child cannot. Right now is the time his bones are being
Formed, his blood is being made and his Senses are being

developed. To him we cannot answer "Tomorrow”.

His name is “Today” Gabriela Mistral, nobelpristagare fran Chile



Barnen och ungdomarna

"Ett barn med fysiskt eller psykiskt handikapp bor atnjuta ett fullvardigt och
anstandigt liv under forhallanden som sakerstaller vardighet, framjar sjalvfortroende
och mojliggoér barnets aktiva deltagande i samhallet. Konventionsstaterna erkéanner
det handikappade barnets ratt till sarskild omvardnad.” | artikel 24 erkanns "barnets
ratt att atnjuta basta uppnaeliga halsa och ratt till sjukvard och rehabilitering?”.

Ur artikel 23 och 24 i FN-konventionen om barnets rattigheter

BARNETS RATT ATT LEVA ett sa bra liv som majligt maste séakerstéllas i enlighet
med intentionen i FN-konventionen. Sverige har skrivit pa barnkonventionen och
vi har darmed juridiskt bundit oss att félja den. Barnkonventionen bygger pa att
alla barn har samma varde och samma rattigheter. Foraldrarna maste fa sa tydlig
information som majligt om barnets funktionshinder, anpassad efter vars och ens
situation och behov. Foraldrarna ar de viktigaste personerna for barnet och maste
hela tiden bli delaktiga i allt som planeras och genomférs. Med barn menar vi
genomgaende i texten barn och ungdomar i enlighet med FN:s barnkonvention
artikel 1.

Gruppen barn med svara flerfunktionshinder, FFH, ar ingen enhetlig grupp vare
sig i orsak eller symtom. Gemensamt for gruppen ar dock en omfattande och svar
problematik med funktionsnedséattningar inom flera omraden sasom
rorelseformaga (motsvarande GMFCS niva V), inlarningsférmaga, syn, horsel,
uppfddning, tarm- och blasfunktion, andning och somn. Barnen har ofta epilepsi,
som kan vara svarbehandlad. Spasticitet &r vanligt och fororsakar ofta ortopediska
komplikationer sasom ledkontrakturer och skolios. En del barn lider periodvis av
smarta. Den &r ofta svartolkad p.g.a. barnens stora svarigheter att kommunicera
med omgivningen och uttrycka sina behov. Barnen kréver genom sina
omvardnadsbehov stora insatser fran narmiljon.

For de flesta har skadan funnits hela livet men hos vissa kan en fortskridande
hjarnsjukdom eller svar olycka ligga bakom uppkomsten av de stora
omvardnadsbehoven.

Barn, som idag drabbas av svara komplikationer vid forlossningen, dverlever i allt
hogre grad tack vare en mycket aktiv intensivvard. En dkad 6verlevnad av mycket
svart skadade barn medfor ett totalt sett 6kat omvardnadsbehov och aven da ett
stort teknikberoende i form av andningshjalp och liknande. Krav stélls ocksa pa
fortsatta avancerade insatser fran samhallet. Dessa barn ar de som har det storsta



behovet av tat kontakt med akut sjukvard och habilitering. De har hog
ldkemedelskonsumtion, samt stort behov av ortopediska och andra operationer.
Hoga hjalpmedelskostnader, stor vardtyngd och forkortad livslangd. Det kravs
alltid ett tvarfackligt arbetsséatt for att bidra till att ge dessa barn och familjer god
livskvalitet.

Barn med lattare funktionshinder, som har en stabil situation och vanligtvis inte
tillhor denna grupp av svart flerfunktionshindrade barn, kan i samband med t.ex.
infektioner bli livshotande sjuka. De behdver da maximala insatser under en
period for att ater tillfriskna fran det akuta, sedan leva nagorlunda stabilt. For
andra innebér varje dag ett livshotande tillstand. Darfor behovs en standigt
pagaende etisk diskussion och nya svara dvervaganden goras i varje ny situation.

Barn med svara och komplexa funktionshinder har nedsatt autonomi, vilket
innebdr utsatt integritet. Sjukvarden ska bygga pa respekt for patientens autonomi,
sjalvbestdimmande och integritet, d.v.s. helhet, samspel, sammanhang och
harmoni. Ju svagare en manniskas autonomi blivit — eller &r — desto mer maste
den Overtas av en annan person i syfte att sakerstalla denna ménniskas integritet.
Darfor maste nagon, vanligen foraldern, se till barnets basta. Det kravs att
foraldrarna ges tid till samtal och eftertanke tillsammans med erfaren personal
och att det hela tiden fors en levande dialog. Nordisk standard for barn och
ungdomar inom halso- och sjukvard, NOBAB, ger vagledning om principerna.
Standarden &ar utarbetad enligt FN:s barnkonvention och har funnits sedan 1988 i
16 europeiska lander.

Samhallets stdd till den har gruppen och deras familjer kan ibland tyckas
otillrackligt. Kommunala insatser i form av kvalificerade korttidsboenden med
utbildad, engagerad och erfaren personal maste anordnas i stérre omfattning &n
nu. Familjer med flerfunktionshindrade barn behover fa regelbunden avlastning
for kortare eller langre period.

Denna avlastning maste ske i boendeformer som kan tillgodose barnens behov av
medicinska insatser for att foraldrarna ska fa den avsedda “avlastningen”. For
detta kravs ett utokat samarbete mellan kommun och landsting.

Antal

Gruppen barn och ungdomar med svara flerfunktionshinder 6kar. Det ar svart att
ge en exakt uppgift om antalet barn, eftersom behoven &r sammansatta och kan
variera dver tiden. Antalet barn med sa stora, komplexa och sammansatta
omvardnadsbehov att sarskild kunskap kravs har uppskattats inom olika landsting
till ca 25 per 100 000 invanare. Detta betyder ca 75 st. i ett normalstort landsting
om 300 000 invanare.

Det ar NU som réaknas Handbok i omvéardnad



Omvardnad

Omvardnad &ar den praktiska tillampningen av var kunskap om och vara
mojligheter att tillgodose en annan manniskas behov.

OMVARDNADEN BYGGER PA ETT sAMsPEL mellan behov, resurser och kunskap.
Behoven kommer vi i det foljande att forsoka beskriva.

For att tillgodose dessa behov kommer det alltsa att behdvas bade specifik
kunskap och sérskilda resurser. Barnens behov kan inte ses som isolerade
neurologiska, ortopediska, andningsfysiologiska, nutritionella eller
neuropsykiatriska problem utan kréaver ett samlat synséatt och en tydlig vard- och
behandlingsstrategi.

Varje barn behdver en kvalificerad utredning for att kartldgga sina behov och
problem. Prioritering av vad som ska goras och nar, maste ske i respektfull
samverkan med foréldrarna genom en individuell planering. Habilitering och
ovrig sjukvard har ett stort ansvar att erbjuda och sakerstélla god kunskap hos
foraldrarna och barnets néatverk. Den praktiska tillampningen av vad foréldrarna
kan och har resurser for maste infogas i barnets och familjens vardag. Detta
kraver god kunskap om barnets och familjens hela livssituation och for
vardgivaren &r det ovarderligt att ta tillvara foraldrarnas erfarenhet och kunskaper
om barnet. Natverket skall ha god kdnnedom om den individuella planeringen.
Kontinuitet i arbetet runt barnet ger trygghet och 6kar fortroendet. Detta kan
konkretiseras exempelvis genom utbildningsprogram, utbildningsintyg och tydlig
kvalitetskontroll.

Foraldrar ger sitt barn en naturlig omvardnad, d.v.s. fyller de grundlaggande
manskliga behoven av néring, varme, skydd och relation. Detta &r urtypen for
omvardnad. Professionell omvardnad tillkommer nér den naturliga inte racker till
och ges av personer med speciell utbildning. Den kan dven ges av foréaldrarna
under forutsattning att de fatt erforderlig kunskap och handledning. Med generell
omvardnad, basal vard menas intag av mat och dryck, hygien, varme, av- och
pakladning, nattlig tillsyn, angest- och smartlindring samt trygghet. Specifik
omvardnad ges utifran aktuella medicinska behov. Den ordineras av lakare och
bestar t.ex. av lakemedel, sondnaring, intravends behandling, kirurgi etc. Extra
ordindra atgarder darutdver, sasom respiratorvard i hemmet, andningsstod eller
operation av skolios, skall noga dvervagas i varje enskilt fall sa att atgarden sker
till barnets basta och vid rétt tidpunkt.

Det ar sérskilt viktigt att storre kirurgiska eller ortopediska insatser sker i ndra
samarbete inte bara med familjen utan aven i en noggrann vardplanering nar
insatser kravs fran olika aktorer.

Det ar NU som réaknas Handbok i omvéardnad



Etik

I HALSO- OCH SJUKVARDSLAGEN, HsL, fastslas att alla manniskor har lika
varde. Detta varde &r ovillkorligt. Manniskans vérde grundas pa hennes person
oberoende av vad hon kan eller vilka funktioner hon saknar.
Manniskovardesprincipen &r grundlaggande i hélso- och sjukvard. De med storst
behov har foretrade till vard. Enligt Prioriteringsutredningen 1995 hér barn med
flerfunktionshinder till grupp IB som omfattar "vard av svara kroniska sjukdomar,
palliativ vard i livets slutskede, vard av manniskor med nedsatt autonomi”.

I FN:s barnkonvention finns tydliga paragrafer om barns rattigheter.
Grundprincipen ar att alla barn har samma rattigheter och varde. Barnets
bésta ska alltid komma i framsta rummet vid alla atgarder som rér barn
(artikel 3). Alla barn har rétt till liv och utveckling (artikel 6). Alla barn har ratt
att uttrycka sina asikter och fa dem respekterade (artikel 12-15). |
barnkonventionen betonas att vérldens regeringar ska strava efter att till det
yttersta av sina resurser forverkliga barns rattigheter (artikel 4).
Barnkonventionen stadgar ratten for barn med funktionshinder att fa sarskild
omvardnad, sjuk- och hélsovard.

FN:s standardregler for personer med funktionshinder kompletterar med praktiska
forslag, t.ex. paragraf 2 om medicinsk vard och behandling. | Sverige finns
NOBAB - Nordisk forening for sjuka barns behov. Féreningen bildades 1980 i
Lillehammer, Norge. Foreningen bestar av personer som arbetar professionellt
inom halso- och sjukvard och finns representerade fran Norge, Sverige, Finland
och Island. Danmark har tidigare deltagit men for tillfallet finns ingen
representation darifran.

| Socialstyrelsens pagaende utredning om barnkompetensen inom halso- och
sjukvarden foreslar bl.a. NOBAB att:

o Nationella riktlinjer for varden av sjuka barn och ungdomar bor utarbetas.
e Foraldrar skall kunna vara néra sitt barn da det vardas pa sjukhus.

e Barn och ungdomar skall ha réatt till adekvat smértlindring vid
undersdkning och behandling.

e Ungdomsrad bar finnas pa sjukhus med mer omfattande vard av barn och
ungdomar.

Dessa riktlinjer bor vara ledstjarna och fungera som kvalitetsinstrument for alla
som vardar sjuka barn och ungdomar.

Det ar nodvandigt att fora en etisk diskussion om vad som &r bra vard och omsorg
for dessa barn och ungdomar och vad som &r manniskovérde. Etik innebar att
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handla enligt goda seder, med ”vérdnad for livet” (Albert Schweitzer), och att
’g0ra det goda och undvika det onda” (Thomas av Aquino).

Vérderingar och attityder ska bygga pa att beméta barn och ungdomar med
flerfunktionshinder pa ett vardigt satt. Att gora gott ar t.ex. att ge mat och dryck,
att lindra smarta, att ge andningshjalp och att skapa trygghet. Foraldrar vill sitt
barns basta. Vem foretrader barnet nar det inte sjalvt kan saga ifran? Det kan
finnas en etisk konflikt mellan barnets, foréldrarnas, personalens och samhaéllets
uppfattningar av vad som &r basta vard och behandling for barnet. En del foraldrar
orkar inte se sitt barn lida och kan t.0.m. 6nska att det fick d6. Dagligen
forekommer svara fragor betraffande behandling. Vet vi om barnet har nytta av
det vi gor? Ska barnet fa respiratorhjalp? Antibiotika eller ej? Gastrostomi eller
ej? Vem bedomer livskvalitet 4t en annan manniska? Barnet och dess problem bér
ses ur ett helhetsperspektiv och atgarderna beror fysiska, sociala, psykiska och
existentiella/ andliga behov.

Ett multiprofessionellt team pa habiliteringen ar en forutsattning for att ge en god
helhetsvard. | teamet kravs god kommunikation och 6msesidig respekt for
varandra.

Att synliggora de flerfunktionshindrade barnen i sjukvarden &r nodvandigt.
Foraldrarna ska hallas informerade om sitt barn, om nya behandlingsmetoder och
utredningsmojligheter. Varje etiskt stallningstagande utgar fran vad vi vet och vad
vi gor och — vi gor alltid ett val.

Odmijukhet

Hansyn
Respekt
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Palliativ vard

Den palliativa varden fér barn med flerfunktionshinder kan ofta vara en
langdragen process, som t.0.m. kan stracka sig 6ver ar. Ibland racker inte
behandlingen till for att bota eller forlanga livet. Barnet kommer att d6 oavsett
vad vi gor och det blir tydligt att den utmétta tiden inte &r sa lang. Atgarder kan
uppskjuta dédsdgonblicket men ocksa forlanga lidandet. A andra sidan kan en
tillfallig intensiv insats som respiratorvard i en akut situation gora att barnet
atergar till ett stabilt tillstand nar t.ex. en infektion lakt ut. Skriftliga behandlings-
planer for akuta situationer bor finnas och vara kanda. Vard i livets slutskede
innebér att oberoende av diagnos lindra symtom nér tillstandet inte gar att bota.
Symtomen kan komma fran flera olika organ och behandlingen innebér inte bara
smartlindring. Foréaldrarna stélls infor tanken att forlora sitt barn. De existentiella
fragorna vacks och personalen behdéver ha beredskap och kunskap for att vara ett
stod. Vi maste bearbeta vara egna varderingar och var egen hallning i existentiella
fragor for att kunna ge trygghet.

Barn med flerfunktionshinder har samma behov som alla andra att fa kéanna
trygghet, att bli omtyckt for den man ar och bli bemétt pa den niva man befinner
sig. Det kravs insikt i att motet med barnet maste fa ta tid. Om barnet inte kan se
och inte rora sig maste tid finnas for att uppméarksamma och forsoka forsta
barnets reaktioner och kanske mycket begransade kommunikation. Detta kan bara
ske i en ndra relation, dar den som lever néra barnet lar sig att kdnna igen
signalerna. Barnet finns med i ett ssmmanhang och barnets symtom kan bero pa
den situation det befinner sig i. Barnet paverkas av vad som hander runt omkring
och av hur foraldrar och andra narstaende mar. En samsyn pa barnet &r viktig. Att
vid vard och omsorg tilltala barnet och beréatta vad som gors ar ocksa viktigt —
dven om barnet inte forstar.

Foraldrar kénner sig trygga av att moétas av van personal som har kunskap.
Foraldrar till svart funktionshindrade barn har pa foraldratraffar framfort att
trygghet i kontakt med sjukvarden eller boendet kanner de nar de blir tagna pa
allvar och personalen lyssnar pa fragor och ger arliga, raka svar i lugn och ro.
Foraldrarna vill att barnet behandlas lugnt och harmoniskt. De vill att barnet ska
bli trostat da det ar ledset och fa smartlindring da det har ont. Planerade atgarder
ska bli gjorda, men behandlingar och atgarder som foraldern inte ar informerad
om ska inte goras. De vill kénna sig trygga i vissheten att det egna barnet
behandlas med god omsorg och att de saker, t.ex. kramdjur, CD-spelare m.m.,
som foraldern placerat hos barnet, kommer till anv&ndning och blir till gladje.
Handla mot andra som du sjélv skulle vilja bli behandlad!
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Forebygg psykisk ohélsa hos barnet genom att

e skapa trygghet for barnet genom foraldrarna
e e foraldrarna professionell handledning i att utvecklas i foraldrarollen
o stddja foraldrarna i utvecklingen utifran barnets livsperspektiv.

Det finns inslag av angest och oro hos manga foraldrar Gver att Iamna barnet och
aven kanslor av daligt samvete. Personal inom vard och omsorg ska ha ett
respektfullt forhallande till barnets féraldrar och astadkomma ett bra
samarbetsklimat. Personalen ar dér for att underlétta och gora det bra for barnet
och indirekt darigenom ocksa for foraldrarna, som ska kunna ga fran ett besok hos
barnet i trygghet och utan att kdnna angest eller oro. Naturligtvis lagger
manniskor in sina olika tolkningar av skeenden och tillmater dem olika betydelse.
Som anstalld har man en uppfattning, kanske paverkad av erfarenheter, tidspress
och knappa resurser. Som foralder har man ytterst bara sitt barns basta for
dgonen.

’Om jag frdgar Ludvig — som &r atta ar och annu inte lika méarkt av sin sjukdom — om
han kan ge mig boken han haller, sa kan han titta pd mig och fortsatta titta pa mig
innan han, ndgon minut senare, ger mig den. D& &r det viktigt att man inte har gatt
sin vag. Hans tidsuppfattning och min stammer inte dverens. Att ga da vore ett svek.
Fryser man bilden nagra 6gonblick just dar, i tomrummet mellan fraga och svar, ser
man att det ar dar alla stora ord som respekt, vardighet och jamlikhet bor. Kanske till
och med mdjligheterna for en fungerande demokrati. Den kraver ndmligen inkanning
i den andres villkor. Det samhélle som ar gott att leva i vaxer i tidsrymden mellan
fraga och svar. Vi maste vanta in varandra och ta hansyn till varandras
omstandigheter.”

Alla méten kraver tid. En del mindre, andra mer. Nar tiden reduceras slas per
automatik de svagaste ut. Varlden blir jobbig fér den som aldrig hann svara. Och den
blir jobbig, som har det jobbigt.”

Ur Reservkraft av Tomas Sjédin

Att vara den som ska hjélpa dar ingen hjélp finns, staller krav pa oss som personal
att vara professionella. Det ar vardpersonalens ansvar att med kunskap, empati
och fantasi, tillsammans med de narstaende forsoka sakerstélla den déende
manniskans vérdighet fore, under och efter dédens intrdde. ”Det finns mycket
man kan gora innan man ingenting gor”. Ett standigt pagaende samtal mellan
foraldrar, habilitering och 6vrig sjukvard ar viktigt. Samtal med foraldrarna ska
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ske tidigt och det ska finnas tid for upprepade samtal for att man ska orka vara
medvandrare pa den vag som ibland endast ar palliativ och inte botande.
Atmosfaren ska praglas av lugn och trygghet och den maste vara tillatande for
kéanslor. Det ar viktigt att informationen ges pa ett satt som inger fortsatt hopp. En
foralder skrev: "Hoppet fordndras men forsvinner inte”. Nar man ska lamna ett
svart besked bor man vara tva for att halla kvar det onda. Man frestas annars att
slata 6ver, men for familjens och sorgearbetets skull maste det onda sta kvar.

Malet ska vara att gora livet sa bra som mojligt den tid som &r kvar, genom att
med olika atgarder minska obehag, lindra symtom, ge barnet trygghet och stodja
foraldrarna.

”"Du betyder nagot darfor att du &r du. Du betyder nagot till det sista 6gonblicket i ditt
liv, och vi ska gora allt for att inte bara hjalpa dig att do i frid utan aven leva tills du
dor.”

Dame Cicely Saunders, grundare av St. Christopher’s Hospice, London

Individuell planering och
natverksarbete

| vart dokument beskrivs ett flertal omraden inom vilka specifik omvardnad ges
utifran specifik kunskap. Alla barn drabbas desshattre inte av alla problem, men
man bor kanna till dem. Omvardnaden ska fungera i varje miljo barnet befinner
sig i och ska, utifran det individuella behovet, anpassas till barnet och integreras i
vardagen. Omvardnaden kan tyckas ta en stor del av dagen, men med ett
kvalificerat multiprofessionellt team i samarbete med foréldrar och barnets
natverk kan en fungerande planering goras.

Den individuella planeringen maste utga fran barnet. Da barn med
flerfunktionshinder inte har mojlighet att sjélva uttrycka sina behov eller
prioritera vad man ska valja att starka eller utveckla under olika perioder, blir
foraldrarna deras naturliga foretradare. Med alla olika medicinska, habiliterande
och omvardande kontakter ligger stort ansvar pa foraldrarna att vara budbarare
mellan alla berorda.

Att gora en kartlaggning av natverket kring barnet och ur detta natverk lata
fordldrarna valja ett eget team, med representanter for de verksamheter barnet
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kontinuerligt har kontakt med, ger mojlighet till avlastning vad galler denna
administrativa borda. For barn i olika aldrar kan da personal fran dagis, skola,
fritids, korttidsavlastning och avlastningsfamilj vara aktuella att delta, men &ven
ur det informella natverket kan viktiga personer, som slékt och grannar, valjas till
teamet. Att foréldrarna valjer teammedlemmarna och att de valda sjélva tackar ja
till att delta ger trygghet i teamarbetet. Antalet personer i teamet bor hallas sa lagt
som mojligt, 6-8 kan anda bli nddvandigt.

Foraldrarna prioriterar och uttrycker 6nskemal. | teamet arbetar man sedan med
att belysa och kartlagga aktuella fragor. En hjalp i kartlaggningen ar att folja en
lathund for olika levnadsomraden, kring hur det fungerar for tillfallet, om det ar
mojligt att starka barnet for att lyckas béttre eller om det & omgivningen som kan
behdva ses 6ver. Gemensamt utarbetas en atgardsplan for att uppna rimliga mal
under en avtalad tid. Via representanterna i teamet nar det som avtalats ut i
verksamheterna och svar pa hur det lyckats nar tillbaka nar teamet atersamlas. Att
fora anteckningar och notera vilka som ansvarar for olika ataganden &r viktigt.

Aktuella fragor kan gélla allt frdn mat och sémn till boende och sysselsattning i
ovre tonaren.

I samband med férandringar i vardagen, som att borja i forskola, Gvergang
forskola-skola, skola-sysselsattning, byte av boende mm blir teamet ett stod.
Overlapp av personal kan ske dar avgéende finns kvar och nya kommer in. Har
ges mojlighet att hantera 6verforingen av de manga olika medicinska fragorna.

Nar oklarheter upplevs for svara att losa i grundteamet, kan en sakkunnig,
exempelvis dietist eller LSS-handlaggare, bjudas in till ett mote for att klara ut
nagon angelagen fraga.

Teamet traffas regelbundet, tatare eller glesare utifran de aktuella omraden man
arbetar med. Genom att avtala vad som ar av storsta vikt att fokusera pa samt nar
de planerade atgarderna ska féljas upp och anpassas, skapas trygghet och
kontinuitet. De olika verksamheterna lar kdanna varandra battre och far ett forum
for att byta erfarenheter. Att byta tips och idéer om hur man léser vardagens sma
bekymmer &r en extra bonus man far pa vagen, utéver det langsiktiga arbetet.

Anpassning far ocksa goras till hur familjesituationen i stort ser ut for tillfallet.
Vad orkar man med? Kan uppgifter fordelas? Vad &r nddvéndigt och vad kan
vanta? Malet att skapa balans i tillvaron for barnet och familjen ger dven dkad
mojlighet till trygghet hos personalen nér prioriteringar gors i samrad. Delat
ansvar, tydlighet, goda relationer och kontinuitet &r en styrka i ett i évrigt
stravsamt arbete.
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Kommunikation och samspel

Barnet har behov av att forsta och kanna sig forstatt. Barnet har rétt till och behov
av att kunna ge och ta kontakt med sin omgivning, att forsta vad som hander och
att kunna paverka. Forutsattningar for en god kommunikation &r att vi, foraldrar
och personal, ger barnet den stimulans och de signaler som barnet behdver for att
det ska kanna att det vill signalera tillbaka.

Forutsattningar for en god kommunikation hos barnet saknas kanske p.g.a.
hjarnskada eller missbildning. Hjarnskadan kan ocksa ha medfért stord motorik,
nedsatt intellektuell férmaga och nedsatt synformaga. Detta, kanske i
kombination, ger starkt nedsatt formaga att ta till sig information och att meddela
sig. Dessa hinder forsvarar inte bara for barnet att forflytta och formedla sig utan
ocksa att skapa relationer och att utveckla sin egen identitet: Jag ar nagon. Jag
vill. Jag kan.

Ofta kan foraldrarna k&nna igen de mest subtila signaler, men det krévs mycket
stor lyhordhet, tid, fantasi och talamod for att tolka barnets kroppssprak och
signaler. Mimik, kroppsstéllning, skratt, grat, skrik, tarar eller bara en lite mer
markerad fara vid munnen eller forandrad blick, betyder det smarta, hunger, blét
bloja eller “jag ar séllskapssjuk™? Barnet har ratt att bli forstatt och att forsta.

Det ar viktigt att om mojligt finna en alternativ kommunikation for att kunna
forbereda barnet pa kommande héandelser eller for att barnet ska kunna signalera
sin 6nskan och sina behov. Om vi inte tar tillvara barnets signaler ar det ingen idé
for barnet att signalera och det blir mer passivt.

Kommunikationssvarigheter bor misstankas nar barnet

e har storning av motoriken, bade betraffande gester och mimik

e inte har normal tal- och sprakutveckling eller later annorlunda p.g.a.
oralmotoriska svarigheter eller bristande koordination av andning och tal

o har svart att pakalla uppméarksamhet
e verkar dovt
e har en synskada

e blir depressivt, ledset, ilsket, frustrerat, destruktivt eller pa annat sétt
reagerar oforklarligt.
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Sinnes- och tolkningsfunktioner

Barn med flerfunktionshinder har ofta starkt nedsatta sinnes- och
tolkningsfunktioner och reagerar langsamt. Kommunikationen maste darfor ske
med konkreta stimuli, med uppmarksamhet pa sma subtila uttryck fran barnet och
med tid att invanta reaktionen. Ofta kravs en speciellt tillrattalagd pedagogik som
ar anpassad till barnets niva, alternativ kompletterande kommunikation, AKK.
Tekniska hjalpmedel kan ibland komma till stor nytta.

Det &r ocksa viktigt att notera om barnet med flerfunktionshinder har olika
overkanslighetsreaktioner. Manga uppvisar kéanslighet for beréring, framst latt
beréring, rorelse eller lagesforandringar, s.k. gravitationsosékerhet eller
overkanslighet for lukt och smak, ljud och ljus. Sinnesintrycken tolkas annorlunda
i barnets hjarna med resultat att upplevelsen for barnet blir forvirrande,
meningslos eller t.o.m. obehaglig. Det &r viktigt att foraldrarna far stod for att
samspelet ska fungera mellan dem och barnet.

For att férbattra situationen fér barnet ska en bedémning av syn och horsel goéras
tidigt. En kommunikationsbedoémning ska ocksa géras med kunnig hjalp.

Barn med flerfunktionshinder har ofta en kombination av brytningsfel,
ogonmotorikrubbning och cerebral synskada, hjarnsynskada, d.v.s. skador i de
bakre synbanorna, i hogre associativa och subkortikala synfunktioner eller i
visuell uppmarksamhet. Barnet kan ha svart att kanna igen ansikten och
ansiktsuttryck, ha nedsatt kontrastkanslighet eller s.k. crowdingfenomen. Med det
menas att barnet har svart att urskilja ett foremal om det finns en rérig bakgrund
men kan se battre om miljon tillrattalaggs sa att en sak presenteras i taget. Allt
detta forsvarar forstaelse och kommunikation med omvarlden. Kongenital
katarakt, dvs. medfodd linsgrumling, ska behandlas tidigt med Kirurgisk
linsektomi. Brytningsfelen maste ocksa upptéckas tidigt och korrigeras.
Uppmuntra till anvéndning av synen!

Tidig utredning av dgonlakare med vana vid barn &r viktig liksom insatser av
synpedagog fran syncentral och specialpedagogiska insatser. Synbedémning av
ett barn med flerfunktionshinder &r komplicerad. Ta kontakt med audiolog vid
misstanke om horselnedséttning.

Barnet anvander ofta hdrseln som kompensatorisk funktion men kan ha
svarigheter med andra kompensatoriska funktioner sdsom minne, koncentration
och uppmaérksamhet. God belysning och starka kontraster kan hjalpa liksom att
olika personer markerar sin identitet med hjalp av tydliga farger i kladseln.
Alternativ kommunikation nar barnet inte ser, t.ex. foremal att lyssna eller kdnna
pa, kan forbereda barnet pa vad som kommer att handa. Det hjalper till att skapa
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trygghet. Barnet kan behdva hjélp att stabilisera huvudet eller hitta en position
som optimerar dess formaga att se och syntrana.

Funktionell musikterapi

Att anvanda musik pa ett strukturerat satt, t.ex. genom funktionsinriktad
musikterapi, FMT, ar ett satt att narma sig barn pa tidig utvecklingsniva, som barn
med flerfunktionshinder. Musiken gar direkt, utan omvagar éver sprakliga och
intellektuella tolkningar och bearbetningar, till de sensomotoriska omradena i
hjarnan. Syftet ar initialt att na en auditiv kontakt och sa smaningom en auditiv
dialog. Man anvénder enkla melodistrukturer som aterupprepas och bygger upp
forvantan och successivt medvetandegors handlingar genom savél ljud som
rorelser. FMT sker alltid enskilt hos musikterapeuten eftersom vi vill skapa
forutsattningar for egna reaktioner, handlingar, tankar och smaningom egen
planering

e Utred syn och horsel tidigt!

e Tidig synstimulans — synpedagog
e Oralmotorisk stimulans — logoped
e Kommunikationsutredning

e Handledning till ndrmiljon

e Regelbunden uppféljning
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Andning

BARN HAR RATT att slippa k&nna andnéd och lufthunger. Barn med
flerfunktionshinder har ofta stora, tydligt matbara, svarigheter i lungornas
syresattning och utvadring av koldioxid. De har ofta ocksa nedsatt formaga att
gora sig av med slem och sekret som samlas i luftvdgarna. Andningsproblemen
hos dessa barn har tidigare inte uppmarksammats i tillracklig utstradckning och
detta har lett till onddiga komplikationer och sankt livskvalitet. Ny kunskap och
erfarenhet har visat att det ar viktigt att tidigt utreda andningsfunktionen och ta
reda pa orsaken till andningsproblemen. Orsakerna kan vara skiftande men &anda
ge likartad symtombild.

Vasentligt ar att forebygga och se tidiga tecken pa problem for att kunna satta in
adekvata atgarder innan barnet hunnit fa permanenta lungproblem. En sviktande
andningsfunktion kan paverka barnets utveckling genom att det 6kade
andningsarbetet kraver alltfér mycket energi. Langd- och viktutveckling kan da
vara vardefulla matt pa om allt inte &r bra.

Rosslighet &r ett annat tidigt varningstecken. Det &r viktigt att bryta den onda
cirkeln av upprepade luftvagsinfektioner orsakade av sekretansamling i
luftvagarna eller aspiration (felsvéljning av foda). Tidigt i barnets liv maste en
aktiv insats goras for att forebygga kronisk lungsjukdom med ytterligare svar
sjuklighet och behov av medicinsk vard. Stabilisering av andningsfunktionen
resulterar alltid i 6kad livskvalitet.

Manga ganger &r andningsproblemen kopplade till hjartproblem sarskilt om det
har forelegat okat andningsmotstand under en langre tid.

Andningsproblem/andningsinsufficiens kan visa sig genom:
e Rosslig andning, sekretstagnation, svag hoststot.
e Okad andningsfrekvens.
e Konstant underventilering, 1ag syresattning.
e Trotthet och apati.
o Angest, oro, depression.
e Nasvinge-andning och tydlig bréstkorgsandning.
e Pressad exspiration/utandning.
e Paradoxal (andning) dar brostmuskler och mellangarde inte samverkar.
e Cyanos, blekhet eller onormal rosighet”.
o Okad transpiration/svettning.
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o Aptitloshet, dalig viktokning.
e SOmnstdrning och morgonhuvudvark.

Symtomen ar alltsd manga och varierande, men bor alltid foranleda att
andningsfunktionen nérmare utreds.

Andningsproblemens orsaker

Lungornas formaga att ansvara for god syresattning av blodet samtidigt som
koldioxiden skall "védras ut” beror dels pa

e anatomiska forhallanden i brostkorgen och felaktig sittstallning
e luftrdrens slemproduktion

e hjartfunktion.

Riklig slemproduktion, svag bréstkorgsmuskulatur eller daligt utvecklad
hostreflex gor att sekret hopar sig i luftréren och tapper till de sma lungblasorna.
Detta gor att syre- och koldioxidutbytet forsamras. En riklig slemproduktion kan
komma som biverkning eller foljd av vissa lakemedel. Det kan ocksa bero pa for
dalig vatsketillforsel. Upprepade infektioner i luftvagarna gor ocksa att
flimmerharens funktion forsamras och sekretet stannar kvar.

Rosslighet ar alltsa en tidig och stark varningssignal som bor tas pa allvar.

For att komma till ratta med slemmets skadliga paverkan pa andningen ar det
viktigt med riklig vatsketillforsel eller inhalation av fysiologisk koksaltlésning.
Att inhalera koksalt kan ibland fa mycket drastiskt positiv effekt och bor alltid
provas. Det ar ofarligt och kan ej 6verdoseras Samtidigt &r det viktigt att ge god
andnings- och hostassistans om hostreflexen och mojligheten att hosta &r nedsatt
hos barnet. Sjukgymnaster &r ofta mycket skickliga pa detta och kan ge goda rad.
Behandlingarna kan ocksa innefatta andringar av kroppsstallning och
lagesforandringar samt allman aktivitet och skratt.

Sa kallad PEP-mask kan anvandas och fungerar sa att den ger ett mottryck i
andningsvagarna vid utandning, vilket gor att luft kommer in i de sma
luftblasorna och hjalper till att pressa upp slemmet.

Lakemedel som loser slemmet kan ibland anvéndas men &r ofta férende med att
méangden slem okar och att slemmet far en skummig karaktar, vilket da kan fylla
luftvagarna och kraftigt minska syreutbytet.

Att forsoka suga upp slem kan ibland vara livsnédvéndigt men ger ofta storre
irritation och okad slembildning varfor man ska vara mycket aterhallsam med
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denna behandling, som ska ges enbart efter noggrann bedémning, instruktion och
handledning.

Aspiration

Felsviljning av foda ned i luftvagarna, aspiration och reflux av magsécksinnehall
till luftvégarna &r mycket vanligt hos barn och ungdomar med
flerfunktionshinder. Sa kallad tyst aspiration, alltsa att maginnehall eller foda
kommer ner i luftvdgarna utan att framkalla hosta, kan férekomma och pa lang
sikt ge lungférandringar av inflammatorisk natur och nedsatt lungfunktion.

Pneumonier

Upprepade pneumonier med eller utan obstruktivitet kan vara tecken pa s.k.
gastroesofagal reflux eller felsvaljning. Detta bor alltid utredas. Orsaken kan
ibland vara nedsatt immunférsvar som konsekvens av underndring. Det &r viktigt
att forebygga den fibros i lungvavnaden som kan uppsta efter upprepade
pneumonier och som kan leda till att lungfunktionen férsdmras.

Muskelsvaghet

Vid cerebral pares, muskelsjukdomar och andra sjukdomar som paverkar
muskelfunktionen ses ofta nedsatt brostkorgsrorlighet och diafragmafunktion.
Detta bidrar till att &ven hosteffektiviteten férsamras. Den nedsatta
muskelfunktionen paverkar dven sittstallning och huvudkontroll vilket gor att
aven aspirations- och refluxrisken 6kar. Vid vissa muskelsjukdomar blir
andningsarbetet sa stort att barnet tappar i vikt om inte energitillforseln okas.

Skolios

Felstallning i ryggen kan bero antingen pa muskelsvaghet eller fortskridande
muskel - obalans.

Behandling &r antingen korsett eller operation. Vid anvandning av korsett
paverkas alltid andningen, oftast negativt genom att rérligheten i brostkorgen
inskrénkes.

Hogt andningshinder

Missbildning, spasticitet eller andra utrymmeskravande forandringar (tonsiller,
adenoid) bidrar till 6kat andningsarbete, 6kad slemproduktion och
andningssvarigheter. Ett hogt andningshinder paverkar ofta somnen vilket leder
till trétthet och pa lang sikt dven hjartpaverkan. Ett hogt andningshinder kan
ocksa leda till 6kat andningsarbete vilket kraver mer energi.
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Hjarnstamspaverkan

En del hjarnskadesyndrom ar férenade med stérning av andningscentrum och
innebar standig underventilation och kan aven leda till andningsuppehall.
Respirator eller s.k. diafragmapacemaker kan bli aktuell.

Utredning av andningsproblem

Varje barn med misstankt storning av andningsfunktionen skall utredas och
erbjudas adekvat behandling oavsett grundsjukdom eller prognos. En tidig
diagnos och behandling kan ge en dramatisk forbéattring av allmantillstand och
livskvalitet. Det kan &ven ge minskad 6vrig sjuklighet (morbiditet) och minska
behovet av akutsjukvard.

e Lungrontgen

e Saturationsmétning

e Refluxutredning

e Lungfunktionsutredning med spirometri, regionalt och totalt i lungorna.

e Syrabasutredning

Behandling av andningsproblem

Insatserna &r av behandlande, férebyggande och stédjande natur och efterstréavar
god livskvalitet for barn och foraldrar. Den grundldggande behandlingsprincipen
ar att uppratthalla normal syre- och koldioxidkoncentration i blodet. Av denna
anledning &r det viktigt att bade utredning och behandling initieras tidigt.

Behandlingen innefattar

e lakemedel antingen generellt eller som inhalation
e andningsstimulans/sjukgymnastik
e mekanisk andningshjélp, respirator, CPAP eller BiPAP.

Lakemedelsbehandlingen omfattar ett flertal olika inhalationslakemedel med
principiellt olika effekter.

Dels krévs ofta en antiinflammatorisk effekt p.g.a. retning i luftvagarna.
Kortisonpreparat anvandes da, exempelvis Pulmicort. Antiinflammatorisk och
uttorkande effekt far man av Atrovent (Ipratropiumbromid). Traditionella
bronkvidgande lakemedel sasom Bricanyl, Ventoline kan anvandas, men har inte
samma positiva effekt som vid allergisk astma. Koksaltinhalationer kan anvandas
frikostigt for att gora slemmet lattare att hosta upp.
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Inhalation bor ske med barnet i uppratt stallning. Man bor dock vara uppmarksam
pa att hos vissa barn &r andningen effektivare i liggande stallning. Nedsatt
andningsfunktion uppstar ofta i samband med maltid, bade vid matning via knapp
och genom munnen.

Andningsstimulans

Andningsrorelserna kan stimuleras pa manga olika satt och malsattningen &r att
bl.a. underlatta slemtransporten upp ur lungorna. Andring av kroppslage, héjning
av armarna, lek och skratt ar effektivt. "Bollning” genom att man har barnet
sittande pa en stor s.k. Bobath-boll och studsar barnet upp och ner har ofta mycket
god effekt.

PEP-mask (positiv expiratory pressure) med anpassat motstand ar en effektiv
behandling for att mobilisera djupt sittande slem. Utprovning sker av sjukgymnast
och sjukskoterska.

Mekanisk andningshjalp

Om barnet behdver hjalp med andningsrérelserna eller om andningen av andra
skal &r otillracklig kan mekanisk andningshjalp bli aktuell.

CPAP (continuous positive airway pressure) innebar att ett kontinuerligt
dvertryck skapas i luftvdgarna genom en mask som appliceras 6ver nasa och/eller
mun.

BiPAP (bilevel positive airway pressure), (VePAP), innebdr samma princip men
med varierande tryck.

”Cough Assist” ar en andningsstddjande apparat som hjalper till med hoststoten.
Den kréver, for att ha effekt, att barnet kan medverka till en djupandning. Den
hjalper da till att astadkomma en kraftig utandning/hoststét. Den &r i forsta hand
till for patienter med friska lungor och svag muskulatur men kan forsoksvis
anvandas vid andra tillstand med sekretanhopning.

Respirator av mer traditionell typ kan anvéandas ibland och kraver da oftast nagon
form av permanent anldggning genom trakeostomi eller liknande

Utprovning och uppfdljning av mekanisk andningshjélp sker pa specialiserad
avdelning inom sjukvarden. Den kréaver ocksa noggrann instruktion och
upplarning av familj och nétverk.

Om barnet har mekanisk andningshjalp, med eller utan syrgas, krévs nattlig
dvervakning.
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Nutrition

Barn med neurologiska funktionshinder har ofta mer eller mindre svara at- och
naringsproblem. Medvetenheten om dessa problem har 6kat och kunskapen vaxer
mycket snabbt. Hur ser man att barnet ar hungrigt? Manga barn visar inte att de ar
hungriga eller torstiga. Nutritionsproblemen leder saval till medicinska som
psykosociala problem. En tidig och optimal néringstillférsel har inte bara positiva
effekter pa barns tillvéaxt utan ocksa pa allméant vélbefinnande och livskvalitet. Att
pa ett sakert satt fa i sig mat och dryck ar en av de viktigaste
omvardnadsaspekterna. Att dta ar mer an att inta naring. En maltid ar en relation,
ett samspel, och i basta fall en njutbar stund fér barnet och den som matar.

Undernaring

Tillvdxthdmning och &ven undernaring ar vanligt hos barn med
flerfunktionshinder. Undernaring under det forsta levnadsaret kan, speciellt pa en
redan skadad hjarna, fa negativ inverkan pa barnets utveckling. Det ar viktigt for
hjarnans utveckling att néringstillforseln ar adekvat. Risk for undernéring och
tillvaxthamning finns vid flera olika funktionshinder. Stérd mun- och
svalgmotorik gor att naringsintaget blir litet. Hos barn med mycket ofrivilliga
rorelser, atetos, Okar basalmetabolismen p.g.a. 6kadt muskelarbete och balansen
mellan intag och néringsforbrukning blir negativ. Basalmetabolismen hos barn
med spasticitet &r inte dkad i vila utan energiforbrukningen ar relaterad till deras
aktivitet. Spastiska barn kan ocksa ha mindre muskelmassa och lagre
energibehov. Ett barn med 6kat andningsarbete riskerar att bli undernart.

Undernaring ger dalig viktokning, trétthet, sankt infektionsforsvar, samre
sarlakning och psykiska forandringar med olust, gnéllighet och i svara fall apati,
likgiltighet eller forvirring. Barnen blir tydligare allmanpaverkade vid exempelvis
ortopediska operationer vilket gor att lakningsformagan forsamras.
Langdtillvaxten paverkas negativt liksom huvudomfanget. Spasticitet och
kramper minskas daremot av ett gott narings- och vétskeintag.

Overvikt

Aven om risken for undernéring ar stor hos manga av barnen fér vi inte glomma
att det finns risk for overvikt hos vissa barn. Inaktivitet och 1ag muskeltonus hos
barn med forhallandevis stort matintag kan ge fetma. Vid hypotalamiska skador &r
aptitregleringen och metabolismen rubbad med risk for extrem 6vervikt. Nagra
barn &ter for mycket, vilket ger 6verviktsproblem som férvarrar rérelsehindret,
andningen m.m. Ett satt att berédkna barnets energibehov ar efter kroppsléngd i
stallet for alder eller vikt men detta anvands sallan i klinisk praxis.
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Oralmotoriska svarigheter

Att dta och dricka ar svart for manga med neurologiska skador. Sugsvaghet,
felsvaljning som tecken pa koordinationsstérning i svalget, matvagran och oral
overkanslighet ar varningssignaler om ett allvarligt problem och finns som ett
tidigt tecken pa hjarnskada. Hos barn med svara skador ar det mer regel &n
undantag att de redan pa nyfoddhetsavdelningen uppvisar oralmotoriska
svarigheter, som bor leda till att kontakt tas med ett multidisciplinart
nutritionsteam for allsidig bedémning och olika atgarder. | ett multidisciplinart
nutritionsteam bor flera yrkeskategorier knutna till verksamheten inga. Ovriga
konsulteras efter behov, t.ex. barnkirurg, éron-nésa-halslékare, réntgenpersonal
etc. Habiliteringsteamets kurator ar ofta den som stéttar foraldrarna eller &r den
person som redan pa nyfoddhetsavdelningen traffar foraldrarna.

Dietist

Arbetsterapeut Likare

Sjukgymnast i ) Sjukskoterska

Psykolog ‘—q; O Logoped

Tandldkare

Atproblemet &r ibland ett allt 6verskuggande problem i familiens vardag och bor tas
pa storsta allvar.

Grundlaggande nutritionsprinciper

Det kravs manga etiska 6vervaganden i samband med svara atproblem. Hur lange
kan man acceptera nasogastrisk sond? Accepteras tvangsmatning? Accepteras
svalt och i sa fall hur lange? Nar bor barnen opereras och fa gastrostomi? For att
gora alla dessa dvervaganden ar det viktigt att nutritionsteamet har ndra kontakt
och for fortlépande samtal bade med foraldrarna och med andra i habiliterings-
teamet. Prata med bada foraldrarna samtidigt och i lugn och ro. Situationen &r
komplex och det krévs respekt och lyhdrdhet. Att inte kunna ge sitt barn mat ar
kanske det man sist vill erkanna att man misslyckas med.

Vikten av att tdnka forebyggande kan inte nog understrykas.
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Tank férebyggande!

1.

Det far inte vara farligt att ata

Ar matning via munnen saker? Gor videofluoroskopi av svaljningsakten
eller funktionell videorinolaryngoskopisk undersékning (FUS)! Har barnet
frekventa pneumonier, bronkiter? Utred!

Ingen ska behdva svalta
Ar néringstillforseln adekvat? Gor kostregistrering! Folj tillvaxten! Tar
maltiden mer an 45 minuter trots adekvata atgéarder? Overvag gastrostomi!

Kortast méjliga tid med nasogastrisk sond
Anvind sa tunn sond som mojligt. Kontrollera sondens lage fore matning.
Tank pa munhygienen!

Enteral nutrition ges om tarmen fungerar
Om inte — ge total parenteral nutrition (TPN)!

Tillvaxthamning:

Prenatalt, kromosomavvikelse, skelettmissbildning, syndrom
Sjukdom i hjérta, lungor, njure, metabol eller hormonell orsak

Psykosociala problem, undernéring

Lagt intag:

Lagt ndringsintag

Spill vid maltid

Atproblem — mekaniskt hinder, atresi i matstrupe, kérlring
Neurologisk orsak till svéljningssvarigheter eller dalig oralmotorik
Psykologiska faktorer eller aptithdmmande lakemedel

Okade energibehov:

Okad basalmetabolism
Okad fysisk aktivitet, tonusvaxling, spasticitet, ofrivilliga rorelser

Forlust fran tarm vid t.ex. diarré, malabsorption, glutenintolerans,
laktosintolerans, fédoamnesallergi

Krakningar, som kan bero pa gastroesofagal reflux
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Problem i maltidssituationen

Lang maltid, mer an 45 minuter, ar for lange. Att ata tar mycket energi fran barn
med svéljningssvarigheter och obehaget innebar dven en stark psykologisk
komponent, som kan leda till mataversion och matvagran. En negativ
maltidssituation och ett stort samspel med den som matar kan snabbt uppsta om
familjen inte far adekvat hjalp av ett nutritionsteam.

Sittstallningen ar mycket viktig bade for den som ater och den som matar. Det &r
nastan omajligt att svalja med 6ppen mun och huvudet bakatbojt. Risken for
aspiration ar stor, darfor att struplocket i detta lage inte tacker luftstrupen. Undvik
liggande atstallning! En stabil sittstallning, latt framatlutad och med stod for
armarna mot ett bord, underlattar &tandet. Hypotona barn behdver sittstod.
Strackning av benen vid spasticitet minskas eller upphévs av en symmetrisk
abduktionsortos.

Slem i luftvagarna ar bade ett hinder vid dtande och ett observandum att
felsvéljning eller gastroesofagal reflux kanske férekommer. Segt slem kan vara en
orsak till att barnet borjar hosta, vilket sedan utloser krdkning. Vissa ldkemedel
kan paverka slembildningen. Slemmobilisering en stund fore maltid kan minska
risken att hosta utloser krakning vid maltiden.

Hosta/aspiration under och efter maltid bor leda till utredning av svaljningsakten
och eventuell gastroesofagal reflux. Videofluoroskopi under medhjalp av barnets
logoped ger en bra bild av mun- och svéljningsmotoriken.

Nastéppa av snuva eller andra skl ar viktig att atgarda. Anvand fysiologisk
koksaltldsning till mindre barn och vanliga avsvallande nasdroppar till stérre barn
och ungdomar. Stor adenoid eller stora tonsiller kan kirurgiskt reduceras.
Remittera till ONH-klinik! Munandning ar ocksa en kraftigt bidragande orsak till
dregling.

Dregling ar vanligt férekommande, mindre p.g.a. éverproduktion av saliv an som
resultat av bristande munmotorik och oférmaga att kdnna av saliven. Manga
héaller munnen standigt 6ppen och har bristande lappslutning, bristande kéansel och
koordination att rensa och svélja undan saliven. Okad salivering kan ocksa vara
kroppens sétt att rensa matstrupen fran regurgiterat maginnehall, reflux, eller bero
pa medicinering. Munskarm ar ett hjalpmedel och den kan dven utformas
individuellt. Eltandborste och annan oralmotorisk tréning, t.ex. stimulering av
lapparna fore maltid, kan logopeden ge tips om for att 6ka lappslutningen och
minska munandningen. Olika hjalpmedel finns, exv SellyLoop och gomplatta.
Kontrollera om adenoid finns. Operation av spottkortlar kan goras. Kontakta
ONH-klinik!
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Munproblem &r vanliga och kan bero pa liakemedel, som paverkar slembildning,
motorik, aptit, vakenhet eller ger bismak och torrhet i munnen. Torsk,
candidasvampvaxt i munnen, ar ett ofarligt tillstdnd som lattare drabbar
undernédrda med sankt immunforsvar. Steroidinhalationer kan ge svampvéxt i
munnen. Torsk orsakar sveda och svarigheter att &ta och bor behandlas.
Behandling kan ske med nystatinmixtur. Losningen sprids 6ver ytorna. Man kan
aven ge flukonazol. Barn med bristande munmotorik har ofta svart att stanga
munnen och far torra slemhinnor. Normal rensning, “clearing”, av ytorna sker inte
vid bristande munmotorik. Munblasor, t.ex. aftdsa sar, gor ont. Behandla enligt
genes. Pensling med lidokain hjalper tillfalligt. Smarta av blasorna hindrar
fodointag. Var frikostig med smartstillande medel sa att barnet kan éta.
Tandgenombrott ger vanligen inte problem. Kontakta specialisttandlékare tidigt
om barnet far problem med tandstatus.

Munhygien

Munhélsan ar viktig &ven om man inte kan tugga sa bra. Tanderna betyder mycket
for utseende och socialt samspel. Att vara ren i munnen och lukta frascht har stor
betydelse. Det finns studier som pekar pa att personer med oralmotoriska
svarigheter och dysfagi har samre tandhéalsa. De har nedsatt aktivitet i munnen
med minskad sjélvrensning av munhalan och darfor blir mat liggande mellan
kinden och tanderna. Nedsatt aktivitet ger ocksa muntorrhet, forlangd tid som
socker ligger pa tanderna, och tabletter svaljs inte ner utan ligger kvar lange i
munhalan och irriterar. Dysfagi medfor langre och frekventare maltider och tiden
for syraangrepp okar. Risken for karies okar vilket kan resultera i svartolkade
smarttillstand. En del spanner och gnisslar tander vilket orsakar nétningsskador.
Stord oralmotorik ger annorlunda salivkomposition och mycket tandsten.

Saliven ar viktig bade for svaljningen och for fédans spjalkning via enzymer. Den
ar ocksa viktig genom sin rensande formaga och for upplevelsen av fodans smak.
Ar slemhinnan torr, skér och kanslig smakar inte maten lika bra. Det finns ca 200
ldkemedel som kan ge muntorrhet. Profylaktisk munhygien &r darfor viktig.

Att skdta munnens vard &t en annan person ar en kanslig omvardnadsuppgift. Det
ar viktigt att barnet och den som hjélper har en bra relation och bra hjalpmedel.
Det finns olika tandborstar, fingerborstar, muntorkar, muntops och
munvardslosningar for rengéring av munnen. Specialtandvarden ger rad. Det
finns bra munvardsprodukter for att oka salivsekretionen, fuktgeler, t.ex.
Oralbalance, och smdrjande munsprayer med solrosolja eller jordnétsolja, men att
smorja med vanlig rapsolja, som ar smaklds, gar ocksa utmarkt. Alkaliserta
mineralvatten, ex Ramlosa eller vichyvatten, kan géra munnens miljo ogéstvénlig
for svampar.
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Det finns tandkramer med fluor och enzymer. Man bor vélja tandkramer utan
natriumlaurylsulfat ndr slemhinnorna ar k&nsliga. Muntorkar och muntops med
olika l6sningar, t.ex. med fluor, kan underlatta munhygienen och 6ka barnets
valbefinnande. Det &r ofta en god hjalp att besdka tandhygienist regelbundet for
professionell tandhygien. Andra hjalpmedel, exempelvis munskérm for att trana
lappslutning eller gomplatta for oralmotorisk tréning, kan provas ut i samarbete
mellan specialtandlékare och barnets logoped. Gomplatta kraver valdigt mycket
av familjen och darfor bor andra atgarder forst ha provats.

Oral 6verkanslighet

Barn med mundverkanslighet vill inte borsta tanderna eller lata nagon leka med
munnen. De varjer sig for skeden och kvaljs latt av nagot som kommer in i
munnen. Sondanvéndning eller annan obehagsupplevelse kan ligga bakom, men
orsaken kan aven vara en allmén dverkanslighet. Det &r viktigt att forsoka hitta
den bakomliggande orsaken. Det gar ofta att minska kansligheten genom att
barnet lart sig tolerera berdring pa annan del av kroppen. Munnen ar ansiktets
kansligaste del. Borja bertringen dér barnet inte ar kansligt, t.ex. ben eller rygg,
och lek fram en tolerans narmare och narmare ansiktet under sang och med
leksaker som barnet gillar. Att acceptera tandborstning eller sked kan ta mycket
lang tid. Lat det ta tid! Gor lekfulla sma forandringar. Ha talamod! Ta hjalp av
logoped, specialtandlakare m.fl. sa det inte blir frestande att ge upp. Notera
framstegen. Malet ar att minska kansligheten sa att barnet sa smaningom kan
tolerera att fa mat i munnen och kanske kan léra sig tugga. Att tugga ar inte en
medfodd reflex utan en rorelse som utvecklas av att barnet biter pa nagot.
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Utredning och behandling vid atproblem

Tank pé att forebygga problem. Anpassa situationen till varje barn.

Maltidssituationen i sin helhet ses 6ver.
e Sittstéllning for barn och den som matar.

e Atmiljon med ljus/motljus — kontraster, tallrik/mat — trevlig upplaggning,
ljudniva — lugn och utan distraherande moment.

e Athjilpmedel.
e Mognad hos barnet, oralmotorisk och allmén.
e Kommunikation/samspel, 6gonkontakt, respekt, kommentarer.

e Matens konsistens, temperatur och smak &r for manga barn av avgérande
betydelse.

e Kryddningen ar viktig. Manga barn foredrar en starkare kryddning eller
surare/syrligare smak. Sensorik saval som motorik kan vara stord i
munregionen.

Medicinsk utredning ska goras for att bedéma om en behandlingsbar komma
ligger bakom bristande tillvéxt och atproblem. Uteslut allergi, hormonell orsak,
(skoldkortelhormon, tillvaxthormon), gastroesofagal reflux, infektion, torsk, stora
tonsiller eller adenoid, laktosintolerans, glutenallergi eller annan dverkanslighet,
epilepsi, aptithammande lakemedel, daligt tandstatus och pubertetsutveckling.
Laboratorieundersékningar gors pa klinisk misstanke.

Logopedbeddmning ska goras tidigt, redan i neonatalperioden om besvaren
upptacks sa tidigt. Att ata foregar formagan att tala. God munmotorik &r en av
forutsattningarna for tal och ingjuter dessutom trygghet hos foréldrarna, som
alltfor ofta & ensamma med barnet som inte ater. Efter en tid bor dven féraldrarna
ges tillfalle att tr&ffa andra foraldrar som har barn med liknande
nutritionsproblem. Olika samtalsgrupper och utbildning for féraldrar bor ordnas.
Var erfarenhet ar att sddana grupper behdvs och uppskattas.

Dietistkontakt ska alltid etableras. Mat ges alltid peroralt om det & mdjligt och
sakert for barnet. Forebyggande kostrad om naringsinnehall i maten och
maltidsordning &r viktigt. Kostregistrering gors under 3—4 dagar och
naringsberaknas av dietist. Energiberikning, kosttillskott, naringsdrycker eller
sondnéringar kompletterar naringsintaget. Det finns flytande multivitamin.
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Fortjockningsmedel, som ger drycker tjockare konsistens, kan avsevart
underlatta att en effektiv svaljreflex hinner utldsas och minska risken for
aspiration. Den lilla férdrojningen i tid innan drycken nar svalget gor att
struplocket hinner sluta till. VVatska ar viktig for att minska forstoppning och
spasticitet, 16sa segt slem och ge 6kad ork. Anvénd férdiga, tjocka drycker,
saftsoppa, saftkram, yoghurt eller vispa ner fortjockningsmedel eller
potatisstarkelse i drycken.

En sond, nasogastrisk, kan vara nédvéndig i akuta lagen och ska alltid
kombineras med stimulans av munregionen. Det &r av stor vikt att borja maltiden
med en liten smakportion i munnen eller atminstone nappning for att sétta igang
mag-tarmkanalen med dess hormoner och enzymer. Detta ar vasentligt &ven for
prematura barn. Sondning bor ske under en begransad tid och atgarder for
alternativ bor diskuteras med foraldrarna. Det ar dock svart att lara sig ata med en
sond forbi svalget. Detta & omvittnat av foréldrar och aven beskrivet av forskare.
Sonden i sig medfor dven andra olagenheter som sarighet pa huden (anvand
Duodermplatta under fastet), kanslighet for lagesforandringar efter maltid,
protester, ja dven avskarmning. Sonden kan dven 6ka risken for gastroesofagal
reflux.

Gastrostomi. Om sondmatning beréknas bli langvarig, mer an 4-6 veckor, bor
gastrostomi anlaggas. Detta kan ske pa olika sétt.

Att anldgga PEG (perkutan endoskopisk gastrostomi) ar en metod, men PEG
maste bytas i narkos. Dessutom innebér en svar skolios begransningar och
forandrar anatomin. Det kan vara svart att lagga gastrostomin pa ratt plats.
Gastrostomi kan ocksa laggas i 6ppen kirurgi, s.k. minilaparotomi. Dessa barn bor
inte ges narkos mer &n nddvandigt. Knappen kan darfor véljas av en typ som
foraldrarna sjalva kan ta ut, rengora och byta. Det fungerar for det mesta alldeles
utmarkt. Det ar viktigt att informera foraldrarna om éatgarder som ska vidtas t.ex.
om knappen aker ut. Den ska da sa snabbt som mdjligt stoppas tillbaka for att inte
gastrostomin ska dra ihop sig.

Forbered barnet pa maten genom att lata det lukta och smaka lite fore sondningen.
Ge en droppe i munnen om barnet kan ata via munnen utan fara for
andningsvagarna. Beror atminstone lapparna. Detta moment gléms ofta bort men
ar viktigt for hela tarmens funktion och barnets tillvéxt. Lite smak i munnen gor
att frisattning av viktiga hormoner och enzymer i mag-tarmkanalen sker. Tala till
barnet under maltiden dven om barnet far mat via gastrostomin. Lat maltiden bli
rofylld och dgna barnet uppmarksamhet. Mata inte alltfor fort. Ca 200 ml pa 10
minuter ar lagom takt for manga barn, annars kan kvéljning latt utlosas. Matning
med hjalp av pump underléattar ibland.
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Ovriga undersodkningar vid atproblem

Videofluoroskopi ar en svaljningsstudie med hjalp av réntgen och hela forloppet
kan filmas, inte bara sjalva genomlysningen. Undersokningen gors med tillsats av
rontgenkontrast i mat av olika konsistens och den sker i samarbete med barnets
logoped for att visualisera svaljningsakten fran munnen till magsacken. Forst ska
forutsattningarna for atandet via munnen ha optimerats. Undersékningen gérs om
tveksamhet foreligger att barnet ater pa ett sakert satt, men den &r ocksa ett
vardefullt pedagogiskt hjalpmedel for att askadlig gora svaljningsmekanismen for
foréldrar och personal. Att ata ska vara sékert.

FUS - funktionell videorinolaryngoskopisk undersékning gors av éron-nésa-
halslakare eller erfaren logoped med hjélp av fiberoptik. Den kan inte pavisa
nagot nedanfor stambanden. Om barnet kan medverka ger FUS information om
eventuell felsvéljning och graden déarav. Man kan dven utvardera effekten av
konsistensforandringar. Studier visar att 50 % av réntgenologiskt pavisade
aspiratio-ner sker tyst, d.v.s. utan hosta eller andra symtom.

Teknetiumscintigrafi gors for att se om ventrikeltdmningen &r normal. En
eventuell reflux med aspiration till lungorna kan pavisas med en bild tagen dagen
efter en undersékning.

vatskebehov

Risk for underskott av vétska finns vid svéljningssvarigheter, dregling, vid
mycket spill, skador pa ryggmargen som vid ryggmargsbrack
(myelomeningocele, MMC), matvdgran, krékningar, diarré, feber, medicinska
sidoeffekter, hyperosmolar sondmat, urinvagsinfektion och hos langsamatare.
Gastrostomi kan anvéndas for vétska daven nér barnet dter maten via munnen och
som reserv under exempelvis infektionsperioder for att férhindra en negativ
vétskebalans. God vatskebalans minskar spasticitet, kramper och forstoppning.
Vid berékning av vatskemangder ska hansyn tas till bl.a. forluster, feber och
varmt vader.

Nar barnet kissar lite — tank pa vatskeintaget och registrera.
Det ar latt att felbeddéma intaget av vatska.
Vatska minskar spasticitet, kramper och férstoppning.
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Energibehov

Energibehovet varierar starkt mellan olika barn i samma alder beroende pa om
barnen har olika typer av neurologiskt funktionshinder och beroende pa deras
aktivitet. Barn ar olika och det ar mycket svart att berakna energibehovet.
Dietisterna utgar fran beraknad vilometabolism och korrigerar for aktivitet hos
barnet i fraga. Det ar viktigt att folja barnets tillvaxt. Studier visar att om man
fangar upp barn med CP tidigt och satter in adekvata atgarder efter behov behovs
inga speciella tillvaxtkurvor. De vanliga tillvaxtkurvorna gar utmarkt att anvanda.
En berakning, som dock ar kliniskt svaranvand, utgar fran att normalbehovet av
energi ar 10-12 kcal/cm kroppsléangd, men kan variera mellan 5 och 16 kcal/cm.
Vid hypotona tillstand eller muskelhypotrofi ska tillstand &r behovet lagre eller
mycket lagre &n normalt. Exempel ar hypotona CP-syndrom, Prader-Willi-
syndrom eller muskeldystrofi er i initialskedet. Vid tonusvéaxlingssyndrom,
koreoatetos eller svara spastiska tillstand kan behovet 6ka valdigt mycket. Vid
hoga andningshinder eller 6kat andningsarbete av annan orsak foreligger kraftigt
Okat energibehov.

Nar energibehovet ar 6kat finns en mangd olika kosttillagg och néringsdrycker att
valja mellan. Det ar darfor viktigt att barnet har kontakt med en erfaren dietist.
Sarskilda barnsondndringar med olika sammansattning, energirik sondnaring,
sondnéring med fiber och sondnaring for barn som behdver mindre energi per ml
men daremot mera vatska, finns att tillga. Av manga naringsdrycker och
sondnaringar kan glass och andra rétter tillagas. Receptbdcker finns.

Barn som ater ensidigt, t.ex. enbart sondnéaring, eller som fatt mycket antibiotika
kan fa storningar i tarmfloran. Probiotika, t.ex. Proviva och andra produkter med
laktobaciller, kan hér vara till god hjélp.
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Gastroesofagal reflux

Krakning ar en gastroesofagal reflux och kan vara primar p.g.a. spadbarnets
omognad. Trycket i nedre esofagus-sfinktern, LES, &r lagt och de anatomiska
forhallandena annorlunda an hos ett aldre barn. Refluxen forsvinner successivt
under forsta levnadsaret. Cardia, 6vre magmunnen, utvecklas under de forsta 1-2
aren varefter problemen brukar vara 6ver. Hos neurologiskt skadade barn kan
problemen dock besta. Barn med nassond kan fa 6kad krakningsbenégenhet.
Krakning kan ocksa utlosas av kvaljning och felsviljning, gastroesofagal reflux,
shuntkrangel, infektioner med slem i luftvagarna eller medicin. Ibland ar
krakningarna oférklarliga eller del i ett sjélvstimulerande beteende. Forstoppning
kan leda till krakningar och matleda. Krakningarna atgardas om mojligt efter
orsak. Differentialdiagnoser hos spadbarn &r medfédda missbildningar,
komijolksallergi och pylorusstenos. Téank pa vatskeforlusterna och ersétt dem. De
har barnen har mycket ofta negativ vatskebalans.

Gastroesofagal reflux, GER, betyder regurgitation, aterflode, av
ventrikelinnehall till esofagus. Hos barn med flera funktionshinder forekommer
GER hos 75 % och dr inte dvergaende som hos spadbarn i allmanhet. Det ar
viktigt att vara observant for barnen med flerfunktionshinder kan ha krakningar
och vara irritabla av sa manga andra anledningar och diagnosen kan fordrgjas.
PEG kan 6ka GER. Disponerande faktorer ar t.ex. hjarnskador, neuromuskuléra
skador, langvarig nasogastrisk sond, opererad esofagusatresi, tomningsrubbning
av ventrikeln och motilitetsstorning i gastrointestinalkanalen med dalig peristaltik
i esofagus. Trycket i nedre esofagus-sfinktern, LES, &r av betydelse och sanks av
vissa farmaka och av passiv rokning.

Symtom pa gastroesofagal reflux

Sura uppstotningar av ventrikelinnehall ger obehag och smérta retrosternalt.
Slemhinnan i esofagus blir inflammerad och kan erodera och sar med blodningar
kan uppsta. Detta kan leda till sméarta vid maltid, dysfagi, grat och matvagran.
Barnet kan krakas under maltid eller upp till tva timmar efter maltid. Genom 6kad
salivproduktion forsoker kroppen neutralisera syran, men det resulterar hos barn
med dalig munmotorik i 6kad dregling. Reflux kan leda till hosta och aspiration,
ofta tyst, och retning i luftvégarna. Luftrérsproblem kan uppkomma genom att sur
reflux triggar via esofagala bronkiala reflexer och ger reflektorisk konstriktion
dvs. sammandragning av muskler i luftrérsvaggen.

Aspiration kan ge laryngospasm, bronkospasm, dkad sekretproduktion bronko-
pneumonier och senare kronisk bronkit och fibros. Bronkospasm utlses bade via
den kemiska retningen och genom vagusretning. Laggradig feber och 6kad
andningsfrekvens liksom svettningar, 6kad tonus eller opistotonus ar andra tecken
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pa att GER foreligger. Nattlig reflux ar alltid patologisk och sémnstérningar,
irritabilitet och apnéer kan férekomma. Det férekommer dven “tyst” aspiration
utan symtom. Barnen 6kar daligt i vikt och erfarenhetsmassigt verkar det trots
energiberikning svart att 6ka tillvaxten hos vissa barn innan refluxen behandlats.
Frekventa krakningar leder till skador pa tandemalijen.

GER b6r misstankas om barnet har:

e sura uppstétningar med smarta retrosternalt — eventuellt esofagit, blédning
som komplikation

e terapiresistenta krékningar

o hosta — aspiration, med 6kad andningsfrekvens, laggradig feber
e pneumoni, obstruktivitet, 6kad sekretmangd

e matvagran, dysfagi och oral 6verkénslighet

e lappsmackning, hes rost, svéljer luft, 6kad dregling

o dalig viktuppgang

o 0Okad tonus, ibland opistotonus, vrider pa huvudet vid maltid, Sandifers
tecken

e sOmnstorning, irritabilitet
e svettning

e apnétillbud

o syrafratskador pa tanderna.
e fortjockat tandkott

Undersokningar vid GER

pH-métning i matstrupen gors under 24 timmar och pa barn dver 7 manader.
Sonden ska ligga ca 3 cm ovanfér cardia. Antal GER-episoder, som &r mer &n 5
minuter och med pH-vardet under 4, anges. Refluxindex ar 8-10 % av tiden hos
barn. Index bor ligga under 8 %. Over 10 % &r patologiskt. Langa refluxperioder
kan tyda pa bristande oesofagusmotorik och dalig clearing. Nattlig reflux ar
patologisk. Om Kliniska tecken till reflux finns, och pH-matningen &r normal —
gor om pH-matningen. Satt ut syrahammaren tva veckor fore.

Manometri, tryckmatning, i matstrupen infor eventuell antirefluxoperation bor
om mojligt goras men kraver barnets medverkan. Manga barn med syndrom och
olika neurologiska skador kan ha en paverkad motorik, t.0.m. aperistaltik, i
esofagus.
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Roéntgen ventrikel/esofagus, helst rontgenfilmning, cineréntgen eller
videofluoroskopi, gors for att bedoma svaljningsforloppet och vid misstanke om
att anatomiska forandringar sdsom missbildningar finns och medfar hinder for
passage av foda. Det kan bero pa kérlring eller andra fortrangningar.

Laboratorieanalyser gors vid behov enligt klinisk misstanke.

Gastroskopi med slemhinnebiopsi gors oftast i samband med operation for
anlaggande av gastrostomi och/eller fundoplastik men gors ocksa som
uppféljning av funna forandringar. Det finns uppgift om att &ven reflux av
alkaliskt tunntarmsinnehall kan ge sar i matstrupen varfor en gastroskopi bor
goras da barnet har symtom som t.ex. oklara smartattacker.

Passagerdontgen avsléjar eventuellt forlingsammad ventrikeltomning. Méjligen
behdvs pylorusplastik for att underlatta tomningen av magsacken. En ny
elektrofysiologisk teknik for registrering av magsacksmotorik presenterades pa
Lakarstamman 2002.

Allméanna atgarder vid GER

e Brasittstallning vid maltid. Sitt uppratt 30 minuter efter maltid. Se 6ver
korsetten.

e Sma, tata maltider, ej nattmal, fastare konsistens pa fodan. Fortjockad
dryck.

e Hojd huvudanda pa sangen nattetid. Det kravs 30 graders lutning, inte
enbart en kudde. Den kan 6ka buktrycket genom hoppressning av buken
och oka refluxen.

e Viktreduktion hos 6verviktiga. Se éver kosten.

e ROk inte i omgivningen. Kvéveoxid kan sénka trycket i nedre esofagus-
sfinktern.
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Farmakologisk behandling av GER

Tank pa att alla lakemedel som anvands vid reflux INTE kan ges via gastrostomi

e Protonpumph&dmmare — t.ex. omeprazol 0,3-1,3 mg/kg kroppsvikt/dygn,
lanzoprazol, esomeprazol

e H2-receptorblockerare — t.ex. ranitidin 5 mg/kg kroppsvikt/dygn

o Oka ventrikeltomningen — t.ex. cisaprid 0,2—-0,6 mg/kg kroppsvikt 4 ggr
per dygn, ¥ timme fore maltid. Fungerar bara vid intakt neurologisk
forsorjning av tarmkanalen och darfor tveksamt om det ska anvandas pa
neurologiskt skadade barn. Licens. OBS foreskrifter om EKG m.m. p.g.a.
risk for hjartrytmrubbningar

e Lé&gg locket pa — alginat. For sma barn en risk — det blir en hard klump.
Ges ej samtidigt med syrahdmmare. Kraver surt pH

e Antacida — Ges 30-60 minuter efter maltid och till natten. Kan ge diarré
e Slemhinneskyddande — sukralsulfat
e Antibiotika vid behov (Helicobacter)

Kirurgisk atgard vid GER

Fundoplicatio, eventuellt med samtidig pyloroplastik (speciellt hos barn med
flerfunktionshinder), kan géras om besvaren ar mycket stora och inte den
allménna och farmakologiska behandlingen har tillracklig effekt. Medicinsk
behandling hjalper mot esofagitretningen men inte mot krékningarna. Utredning
och bedomning infor eventuell operativ atgard maste goras av en pa omradet
erfaren kirurg, vilket oftast innebar remiss till regionsjukhus. Bedémningen &r
komplicerad bade p.g.a. att motoriken i matstrupen ofta ar stérd och slutresultatet
darfor ibland inte blir bra men &ven p.g.a. att dessa barn &r skora. Resultaten &ar
for ovrigt goda och mer an 90 % har komplikationsfri lakning. Ibland gar
plastiken upp pa barn med stark spasticitet och symtomen aterkommer, vilket man
bor vara medveten om. Pa vissa barn gors gastrostomi samtidigt, men det gors
inte enbart p.g.a. reflux.
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Tarmfunktion

HOS PERSONER MED NEUROLOGISKA FUNKTIONSHINDER torde forstoppning
vara det vanligaste tarmproblemet. Nedsatt rorlighet, bristande naringsintag
speciellt av vatska och fibrer samt intag av ldkemedel som kan ge forstoppning,
bidrar till problemet. Den neurologiska mekanismen ar inte sékert kdnd men beror
troligen pa bristande kontroll 6ver det autonoma nervsystemet p.g.a. hjarnskadan.
Den normala tarmtémningsreflexen och koordinationen av tarmens motilitet och
tomning sker i ett komplicerat samspel i bade autonoma och somatiska
nervsystemet. Signaler fran magsack och tunntarm vid fodointag gar till hjarnan
och till reflexbdgar som ska reglera andtarmens muskulatur. Kanseln ar ocksa
betydelsefull. Fér barn med skador pa ryggmargen, tumaérer eller MMC, innebér
det att skador pa backenorganens innervation ar orsaken. Forstoppnings- eller
tarmtomningsproblem orsakas alltsd av skador pa olika nivaer i nervsystemet. Det
kan kravas stora insatser for att barnet ska lara in ett moénster som fungerar. Det &r
viktigt med tidiga insatser for att motverka uppkomsten av problem. En redan
etablerad forstoppning kan vara besvarlig att fa bukt med och orsakar onddigt
obehag. Forstoppning kan ge sadana buksmartor att “akut buk” kan misstankas. |
uttalade fall av forstoppning ar tarmarna vidgade, vilket kan leda till ett farligt
tillstand med ileus (tarmvred). Om atgarder mot forstoppningen satts in for sent
kan megakolon, utvidgning av tjocktarmen, bli foljden.

Missténk férstoppning om barnet har

o hard avforing, som kommer mer séllan &n var tredje dag och &r svar att fa
ut eller gor ont, har obehag av att tarmen inte har témts och behdver hjalp
att tomma tarmen.

e indirekta tecken som matvagran, aptitforlust, okade krakningar, paverkat
allmantillstand, trotthet, magont, feber och mera kramper och okad
spasticitet etc.

o blasproblem, tomningssvarigheter, tata trangningar och reflux till
urinledarna.

Att barnet har diarré utesluter inte forstoppning. Diarrén, ibland &ven med slem,
kan vara ett symtom pa forstoppning och kallas sterkorral diarré. En hard
avforingsklump, fekalom, kan finnas i tarmen. Tarmvéggen blir irriterad och
diarrén uppkommer runt om klumpen. En del barn lacker avforing och kladdar i
byxorna nar tarmen ar fullpackad. Férstoppning &r en vanlig orsak till bekymret.
Enkopres definieras som aterkommande formad avforing i byxorna efter fyra ars
alder och betraktas som forstoppning tills motsatsen har bevisats.
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Det ar battre och lattare att forebygga an att behandla forstoppning i synnerhet
hos barn med funktionshinder. Det &r dock skillnad i orsak och delvis &ven i
behandlingen om barnet har bevarad neurologisk funktion till tarmen eller skadad
neurologisk funktion. Mest tydligt &r det hos barn med MMC. Hos dessa barn
racker ofta inte kostrad, bulklaxativ, vatska och motion utan tarmen maste
tdmmas effektivare. Har kan en tarmterapeut handleda och hjalpa till med
lavemangsbehandlingen. Det ar alltid viktigt att tanka pa att ge vatska i tillracklig
mangd, fiberrik kost, fysisk stimulans, trdna in regelbundna toalettvanor och
underlatta en bra sittstallning, om sa beh6vs med speciella toalettstolar.

Undersokning vid forstoppning

Uteslut att annan medicinsk orsak ligger bakom férstoppningen, sa som
anorektala anomalier(missbildningar), hypotyreos, (brist pa skoldkortelhormon)
glutenintolerans, andra tarmsjukdomar etc.

Bukoversiktsrontgen ar ett bra hjalpmedel i utredningen och réntgen av
tjocktarmen visar om Gvre sigmoideum &r vidgad. Passagerontgen pavisar om
tomningen fran magséacken och transporten genom tarmen ar normal.

Qaméende —> Qrékningar)
<>

Ofta uppstar en ond cirkel av dtproblem, vatskebrist, forstoppning, illamaende
och krakningar, som forvarrar atproblemen och dessutom undandrar viétska. Aven
barn med hypoton muskulatur, sdnkt kénsel runt andtarmen och de som inte ror
sig sa mycket riskerar forstoppning. Den kan aven vara en biverkan av medicin,
t.ex. omeprazol, morfin eller antiepileptika. Diarré, malabsorption,
glutenintolerans, storningar i tarmfloran (av tarmens bakterieflora) m.fl.
Tarmsjukdomar utreds och behandlas efter genes (orsak).
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Forstoppning atgardas genom:

Regelbundna toalettvanor. Det &r l4ttast att utlosa tarmtomningsreflexen
efter maltid.

Bra sittstallning med individuellt utprovade toaletthjalpmedel, som ger sa
avslappnad och trygg stéllning som mgjligt. Varm sits!

Vétska och fibrer i kosten, men det &r ofta inte tillrackligt utan lakemedel
kravs. Pofiber kan tillsattas i kosten, som bor vara rik pa frukt, gronsaker
och fiberrika spannmalsprodukter. Sondnaring finns med fibrer for bade
barn och vuxna. Fortjocka drycken till lamplig konsistens.

Det kan vara vart att ge kallt vatten, 1-2 dl pa fastande mage, for att
stimulera tarmtémningen.

Laktitol eller laktulos kan ges och skapar inte beroende. Genom att ge
dygnsdosen delad till tva eller i vissa fall flera tillfallen rapporteras vissa
barn fa mindre problem med gaser och battre effekt. Vuxendos kravs.

Klyx, Resulax eller vattenlavemang. Ljummet vatten och olja, eventuellt
med tillsats av Klyx ges vid behov med tarmsond. Obs: undvik de mer
tarmirriterande produkterna.

Propylenglycol, Movicol, har visat sig ha mycket god effekt och medfor
oftast inga besvéar med gasbildning Kan anvandas hos barn 6ver 5 ar och i
vissa fall a&ven ner mot 2 ar.(Movicol Junior) (som kortbehandling hos
aldre och for att I6sa fecalom.)

Prepulsid kan i vissa fall anvéndas for att 6ka tarmmotiliteten.

Erytromycin 6kar tarmmotiliteten —men medfor risk for
resistensutveckling!

Appendikostomi medfor att en stomi ladggs mot appendix varigenom
lavemang ges for att tomma tarmen pa ett mer fysiologiskt satt. Anvands
vid neurogen tarmrubbning.

Anpassad taktil massage har positiv effekt pa mage/tarm och kan provas vid sidan
av Ovriga atgarder. Massage rapporteras dessutom ge 6kad blastomning. Néar
massage ges uppstar en nara relation och man far god kontakt med barnet. Det
forutsatter respekt i bemotandet.
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Blasfunktion

Urinblasan fungerar som reservoar for urinen. Under barnets uppvaxt utvecklas
blasans funktion att samla upp urin till Iamplig volym utan lackage och att vid
lampligt tillfalle fullstdndigt tomma ut all urin. Detta sker genom ett mycket
invecklat reflexsystem och samspel mellan medveten och omedveten styrning.
Detta samspel kan storas av en mangd olika faktorer sasom missbildningar,
skador etc. Aven forstoppning kan ge témningssvarigheter och vesikouretral
reflux. Med detta menas aterflode av urin fran blasan upp mot njurarna med risk
for njurskada. Vid obehandlad blas/tarmstorning ar det storre risk for
genombrottsinfektioner och samre behandlingsresultat. Liksom hos barn med
MMC kan en neurologisk blasrubbning uppkomma bade hos barn med spastisk
tetraplegi och hos barn med lattare CP-skador. Det kan hos de senare yttra sig
som skrattinkontinens eller extremt glesa blastmningar. Dyssynergi, bristande
koordination mellan sfinkter och blasa sa att sfinktern stangs nar blasan
kontraheras, kan leda till ofullstandig blastémning och kvarstaende urin efter
tomning, residualurin. Detta 0kar risken for urinvagsinfektion och lackage av
urin. Den bristande samordningen av musklerna i blasa och slutmuskel runt
urinroret kan orsaka smarta nar bada musklerna drar ihop sig samtidigt. Manga
muskelrelaxerande lakemedel ger blastomningsrubbningar. Vid ett blastryck dver
30 finns risk for njurskada.

Misstank blastomningsrubbning om barnet
e smaskvatter, lacker urin

e har upprepade urinvagsinfektioner
e har smartepisoder p.g.a. starkt utspand blasa
e har smarta p.g.a. njur- eller blassten

e Kkissar extremt sallan.

Utredning och behandling av blasproblem

Urinvagsinfektioner behandlas pa sedvanligt satt efter provtagning och odling.
Om barnet har upprepade urinvagsinfektioner och i synnerhet infektioner upp mot
njurarna maste utredning géras och atgarder sattas in. Detta sker i samrad med
barnurolog och orsaken avgor behandlingen. Utredningens omfattning beror pa
symtom och fynd. Kanske har barnet vesikouretér reflux? Vid upprepade
infektioner utan 6vriga fynd kan profylax med nitrofurantoin eller trimetoprim
ges. Nitrofurantoin orsakar inte sa mycket resistens. Medlen anvands vaxelvis och
kontroller sker var tredje manad. Andra barn kan behdva ren intermittent
kateterisering, RIK, som forebygger framtida problem och eventuell
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njurinsufficiens. Om blasdysfunktion férekommer och i synnerhet om pyelonefrit
funnits &r det viktigt med regelbundna kontroller. Hjalp av uroterapeut &r
vardefullt. Barnen kan behéva regelbunden uppféljning. Det &r alltid viktigt att
utesluta och atgarda eventuell forstoppning.

Rorlighet, forflyttning och avslappning

ATT FA MOJLIGHET att rora pa sina leder antingen aktivt eller passivt ar ett behov,
som éar viktigt att tillgodose. Det ingar som en naturlig del i kommunikation och
forflyttning, men har aven mer fysiologiska, positiva effekter pa kroppens funk-
tioner och vélbefinnande. Att upptécka och forebygga felstéliningar och felaktiga
rorelsemonster ar viktigt. Barnet med hjarnskada kan ha rorelsesvarigheter pga
spasticitet och/eller muskelimbalans, senare tillkommer sekundéra orsaker: mus-
kelforkortningar, led- och skelettforandringar. Stelhet och vark vid rérelse dkar
darfor ofta med aldern. Om hoften gar ur led kan det bli langdragen vark, samre
sittbalans och risk for skoliosutveckling.

Forebyggande atgarder ska sattas in tidigt for att motverka framtida problem.
Forsummande av profylaktiska atgarder orsakar barnet smarta och oro samt risk
for direkta komplikationer som t.ex. andningsinsufficiens vid grav skolios. Malet
bor vara att undvika kontrakturer for att mojliggora ett staende och behalla leder-
nas rorelseomfang. En muskel behover regelbundet tanjas ut i hela sitt rorelseom-
fang for att inte bli forkortad och mista sin elasticitet. Tanjningsdvningar kan
medfdra obehag men barnet kan fa smartstillande medicin eller hellre avledande
aktiviteter. Staendet har positiva effekter pa barnets kognition/kommunikation
med omvarlden, underl&ttar tarmpassagen, motverkar skoliosutveckling, hoftled-
luxation och skelettskérhet. Magléage minskar risken for hoftkontrakturer. En erfa-
ren sjukgymnast bor folja barnet och ge instruktioner om kontrakturprofylax.

Regelbunden uppfdéljning, som mojliggor tidig upptéckt av ortopediska kompli-
kationer, t.ex. begynnande hoftledsluxation eller skolios, ar ndédvandig.

Forflyttning: att kunna forflytta sig och ta egna initiativ till detta ar berikande och
stimulerande. Om barnet/ungdomen inte kan kdra en eldriven rullstol sjalv kan en
slingstyrd elrullstol med mojlighet att t.ex. med en kontakt sétta igang en forflytt-
ning provas.

Spasticitet

Barn med svara hjarnskador eller progressiva sjukdomar har ofta svar spasticitet.
Spasticitet beror pa en skada pa forsta neuronet i hjarnan och medfar en minskad
hamning av reflexer. Man kan kanna en tonusokning i muskeln vid en hastig ténj-
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ning. Vissa muskler blir ”starka” andra blir svaga vilket ger en muskelimbalans.
Spasticiteten kan orsaka smartor och ger pa sikt forkortade muskler och sekunda-
ra forandringar i ligament, leder och skelett. Allt detta bidrar till utveckling av
kontrakturer, risk for hoftledsluxation, skolios och mer smartor som leder till
annu mera spasticitet. Spasticiteten och speciellt ofrivilliga rorelser 6kar ocksa
kaloriférbrukningen samtidigt som spasticiteten forsvarar matsituationen. Barnet
I6per risk for undernaring.

Minskad spasticitet kan gora att barnet sitter battre, far battre huvudkontroll, ater
lattare, far oppnare hander och tydligare tal. Det underlattar skétsel av den per-
sonliga hygienen och ger béttre somn. Aven smé forandringar kan betyda mycket
for livskvaliteten.

Spasticitet kan paverkas genom

Allmant:
» Skapa trygghet, god kommunikation
e Lugn och ro, anpassad kladsel, musik
* Regelbundna lagesforandringar
* Optimal sitt- och liggstéllning
* Anpassad taktil massage
* VVarma bad
* Ridning
» Bekvam madrass och sang

Specifikt:
* Sjukgymnastik med pre- och postoperativ tréaning
* Ortoser
o Akupunktur for smartlindring
* L&kemedel - botulinumtoxin, baklofen, diazepam
« Kirurgi: ortopedisk, handkirurgisk, neurokirurgisk (rizotomi)
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Allmanna spasticitetsforebyggande atgarder

Tidig och aktiv behandling mot spasticitet ar nédvandig. Manga barn med
flerfunktionshinder kan uppvisa 6verkanslighets- reaktioner mot berdring, ofta
vid lattare berdring. Forbered barnet pa vad som skall handa. Hastiga lagesforand-
ringar kan, pga. gravitationsosakerhet, utlésa spasticitet och bér undvikas. Stabili-
sera barnets sittande. Ett lampligt sittstod maste provas ut. Barnen kan ocksa vara
kansliga for ljud, ljus, lukt och smak. Sinnesintrycken tolkas inte adekvat i bar-
nets hjarna och resultatet blir att upplevelsen blir férvirrande, meningslos eller
obehaglig. Radsla att bli 6vergiven eller svarigheter att gora sig forstadd kan 6ka
spasticiteten liksom att vara hungrig, torstig, forstoppad eller ha svart att tomma
blasan. Barnet behdver hjélp att stracka pa sig, byta stallning ofta och statrana.
Hjalp till tarm- och blastémning skall ges. Alternativ kommunikation provas ut,
allt med malet 6kat vélbefinnande for barnet. Det ar viktigt att féraldrarna far for-
klaring, rad och stod sa att samspelet med barnet fungerar.

Regelbunden bedémning av erfaren sjukgymnast, arbetsterapeut, barnneurolog
och ortoped, som kanner igen och kan séatta in ratt atgarder ar viktigt. Passiva toj-
ningar, stretching behovs regelbundet for att ta ut ledrorligheten och skall laras ut
till foraldrar och personal som vardar barnet.

e Allaibarnets néarhet ska ha kunskap om kontrakturprofylax

e Det ar viktigt att tanka pa barnets helhetssituation och de psykologiska
faktorer som till stor del kan paverka spasticiteten.

Regelbunden uppféljning med matningar av rérelseomfang bor goras. Det ar
nddvandigt att folja hoftledens utseende med hoftréntgen for att kunna férebygga
hoftledsluxation genom att minska spasticiteten med medicinska och/eller orto-
pedkirurgiska atgarder. Vid CP och liknande tillstand folj CPUP-programmet.

Tidigt, regelbundet staende, garna i avgjutet staskal, &r en viktig atgard for bar-
nets mojlighet att stracka pa sig och belasta skelettet. Belastning forhindrar ur-
kalkning, underlattar tarmens aktivitet och minskar risken for hoftledsluxation
och skoliosutveckling. Sakra uppgifter om hur lang tid barnet maste sta for att
astadkomma detta finns f n inte, men man anser att barnet bor sta minst en till tva
timmar dagligen under samtidig lek. Rorelser till sang och musik ar stimulerande.
Ju langre en kontrakturutveckling gar desto svarare blir den att atgarda
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Utevistelse med rérelse efter formaga ger huden majlighet att bilda D-vitamin,
som ar viktig for bennybildningen. Stimulans av syn, horsel och andra sinnen
samt upplevelsen av andra miljoer fas samtidigt och kan ocksa vara positivt for
barnet.

Ridning som behandling eller aktivitet ar stimulerande, trénar balans och ger
tanjning av hoftmusklerna och minskar spasticitet men det passar inte alla barn.
Det ar viktigt att sjukgymnast/lékare godké&nner ridningen och att den leds av
kunnig personal med tanke pa ev. kontraindikationer (t.ex. dalig huvudbalans).
Terapeuter, t.ex. sjukgymnaster, har utbildats for att leda ridningen och utbildning
pa olika nivaer ges for olika yrkeskategorier pa flera orter.

Se over véatske- och naringsintaget sa att barnet far adekvat tillforsel av kalk och
vitamin D.

Ortosbehandling

Ortosbehandling med bedémning av sjukgymnast, arbetsterapeut, ortopedlékare
och ortopedingenjor bor goras pa ett tidigt stadium och kan medverka till att ge
barnet battre komfort, uppskjuta behovet av operationer, men kan inte korrigera
manifesta felstallningar. Formgjutna sitsar kan prdvas i strévan att ge ett barn med
manifesta felstalIningar ett komfortabelt sittande. Tidigt insatt behandling med
hérd korsett vid mattlig skolios tolereras ofta bra av barnet. Indikation for korsett-
behandling foreligger vid en scoliosvinkel enligt Cobb pa 20°. En mjuk korsett
kan ge bra balstod men motverkar inte skoliosutveckling.

Forebygg felstéliningar dven i handerna dven hos barn som inte har en fungerande
handmotorik. Det ar viktigt att ma bra i sina hander och inte bli stel. Det kan ock-
sa underlatta av- och pakladning att handerna ar 6ppna samt forhindra skav- och
fuktproblem i knutna hénder. Ortoser bor séttas in tidigt och anvandas dagtid eller
nattetid helst 5-6 timmar i strack for att ge tillrdcklig tdnjning vid spasticitet.

Handortoserna ska anvéndas varje dygn. De kan forhindra eller uppskjuta behovet
av hand-kirurgi. FOr barnet kan det vara mindre stérande om en hand i taget be-
handlas, t.ex. med ortos nattetid. Samarbeta med handkirurg och arbetsterapeut!

Lakemedel mot spasticitet

Botulinumtoxin-behandling

Det ar viktigt att tidigt forhindra muskelférkortning genom sjukgymnastik och ev.
botulinumtoxinbehandling. Muskler som adduktorer, ileopsoas, gastrocnemius,
arm- och handmuskler m.fl. kan behandlas med injektioner sa lange spasticiteten
ar dynamisk och det inte finns en manifest muskelforkortning. Mycket sma doser
botulinumtoxin injiceras i muskeln och ger en dvergaende forsvagning. Ibland
gipsar man efterat.
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Indikation: Forbéttra std-, ga- och ADL-funktion, skjuta upp eller bedéma effek-
ten av vad en ortopedisk eller rizotomioperation skulle kunna ge. Botulinumtoxin
anvands mest i arm- och benmuskler och har bast effekt om det ges tidigt, till
yngre barn nar inte alltfor manga muskel-grupper ar aktuella. Injektionerna kan
vara smartsamma och narkos, lustgas eller midazolam bor ges. Effekten uppnas
efter nagra dagar och sitter kvar i 2-3 manader. Under tiden &r det viktigt med
traning och ortosbehandling. Detta instruerar sjukgymnasten eller arbetsterapeu-
ten om. Injektion av botulinumtoxin kan &ven anvéndas preoperativt infor ortope-
diska operationer — att beddma effekten av en férsvagning av en muskel.

Peroral medicinering

En dos baklofen, given 3 ggr dagligen, kan langsamt trappas upp tills biverk-
nings- eller 6verdoseringsniva nas. Dos: 2,5mg x 3 6kas med 2,5mg/dos och
vecka till 10mg x 3 for barn <25 kg och upp till 20mg x 3 >25kg. Symtom att
vara uppmarksam pa ar trétthet, hypotension, illamaende, sankt baltonus och hu-
vudbalans och mer séllan kramper. Baklofen har god effekt framfor allt vid "ren
spasticitet” medan barn och ungdomar med tonusvéxling och atetos kan ma battre
av diazepam i lag dos till natten om de stors av spanningar. Ompréva medicine-
ringen atminstone arligen. Medicineffekten avtar ofta med aren.

Intratekal baklofen

Barn och ungdomar med svar spasticitet och dystonier kan ha god nytta av intra-
tekal baklofen-behandling. Neurokirurg opererar in en kateter i ryggmargskanalen
som forbinds med en pump-dosa, som ldggs under bukhuden/muskelfascian och
kontinuerligt injicerar muskel-avslappande baklofen. Metoden medfor lagre kon-
centration av baklofen i hjarnan och darfér mindre trétthet. Hogre koncentrationer
finns langre ner i ryggmargen En forutsattning ar dock att peroralt baklofen har
viss effekt. Bedomning sker vid universitetsklinik med tillgang till neurokirurg,
anestesiolog samt spasticitetsteam. Provdos ges forst for att avgora effekt och
dosen anpassas individuellt. Om effekten &r positiv 1aggs en manifest intratekal
kateter in. Metoden bor aktualiseras tidigt vid svar spasticitet. Den kan da medfo-
ra mindre behov av korrigerande operationer, ger barnet en stérre komfort, battre
humér och ofta en béttre viktokning. Overdosering kan ge ett encephalitliknande
tillstand med diffus langsam EEG-aktivitet samt ev. generaliserade epileptiforma
utbrott samt lagt blodtryck och andningspaverkan. Pumpstopp ger 6kad muskel-
spanning, hogt blodtryck, feber och forvirringstilltand. Personalen maste darfor
informeras ordentligt. Bada tillstinden maste givetvis atgardas akut vid neuroki-
rurgisk klinik. Metoden kan dock ha en dramatiskt god effekt vid svar spastici-
tet/dystoni och antalet behandlade ar sannolikt annu for fa.

Ortopediska problem hos barn med flerfunktionshinder

Exempel pa ortopediska problem:
» Kontrakturer, ledstelhet
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* Hoftledsluxation — subluxation

» Skolios — ofta med rotation

» Felstallningar, asymmetrier, i skelettet utvecklas successivt
» Osteoporos med smérta vid belastning, frakturer och fissurer

Kirurgiska atgarder

Ortopediska operationer

Indikation for operation bor stéllas gemensamt av sjukgymnast, arbetsterapeut,
habiliterings- lékare och ortopedlakare. Tidiga operationer vid manifest muskel-
forkortning kan forhindra hoftledsluxation. Adduktortenotomi och ev. obturatori-
usexeres ar forsta atgard, men kan behova gdéras om senare. Observera ileopsoas
viktiga roll vid hotande luxation.

Migrationsprocenten, d.v.s. andelen av ledhuvudet som ligger utanfor backen-
benskanten, foljs regelbundet med réntgen, oftare vid svarare spasticitet, se
CPUP-programmet.

Spetsfot ar alltid en nackdel vid staendet. Injektion av botulinumtoxin ska tidigt
dvervagas, liksom ortoser. Om det inte hjalper bor barnet opereras med forlang-
ning av halsenan alternativt gastrocnemiusforlangning. Botulinumtoxin kan &ven
ges preoperativt for att minska spanningarna och bedéma effekten av en opera-
tion.

Knakontrakturer ar likasa ett svart hinder for effektivt staende. Hamstringsmusku-
laturen som har betydelse aven for hoft-abduktionen bor forlangas tidigt. Vid se-
nare operation finns risk for skador pa forkortade karl och nerver.

Skoliosoperationer gors av erfarna ryggortopeder vid neurogena skolioser med
mycket bra resultat. En neurogen skolios progredierar sa gott som alltid, ger sam-
re sittbalans, paverkar andningen, nutritionen, kan ge smartor och hudproblem.
Tidig operation 0kar chansen till bra resultat och operationsindikation vid spasti-
citet finns vid en skoliosvinkel enligt Cobb >40°, vid progressiva sjukdomar tidi-
gare. Modern skolioskirurgi vid neuromuskuléra skolioser kan ge bra resultat,
aven hos svart funktionshindrade barn och hos barn med progressiva sjukdomar.
Det leder till forbattring av sitt- och stafunktion, andning och majliggor en battre
allman omvardnad.

Handoperationer kan, genomférd av erfaren handkirurg, ge gott resultat. Senfor-
flyttningar, forlangning av handleds- och fingerbojare gors for att underlatta skot-
seln och minska tryck- och fuktproblem i héanderna. Det &r viktigt att samtala om
malsattningen och behandlingsplaneringen, ge information om operation, gipstid
och efterféljande ortosbehandling och traning. Alla flerfunktionshindrade barn
med risk for kontrakturutveckling i hdnderna bor bedomas av erfaren handkirurg.
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Selektiv dorsal rizotomi kan i speciella fall med svar, generell spasticitet 6ver-
vagas. Efter noggrann testning skars inatledande nerver av utanfér ryggmargen.
Detta minskar impulsflodet fran utgadende motoriska nervceller och darmed spas-
ticiteten. For barn med svara flerfunktionshinder ar malet att minska spasticiteten
generellt for att uppna béttre sittande, battre omvardnadssituation och livskvalitet.

Spasticitetsbedomning gemensamt av barnneurolog, sjukgymnast, neuroki-
rurg och barnortoped kréavs for den omfattande beddmningen fére rizotomio-
peration eller intratekal baclofenbehandling. Vénta inte med denna bedom-
ning av barn med svar spasticitet!

Pre- och postoperativ traning och smartlindring.

Preoperativ och framforallt postoperativ traning med tillgang till tat och regel-
bunden sjukgymnastik ar viktig att genomfdra annars kan ett i sig gott operations-
resultat dventyras.

Vardmojligheter pa barnavdelning behdvs for smartlindring och mobilisering.
Efter hemkomsten bor sjukgymnast eller arbetsterapeut tréffa barnet och handle-
der hemma och i forskola/skola. Den postoperativa traningen kan med fordel ges i
barnets normala miljo efter det omedelbart post-operativa skedet och nér det ur
smartsynpunkt gar bra for barnet sa att barn och foraldrar far vara hemma.

Akupunkturbehandling har ibland effekt pa smarta och kan minska spasticitet via
minskad smaérta Det kan provas och ges av specialutbildad terapeut. Som alltid &r
det viktigt att ge akt pa barnets reaktioner.

Progressiva sjukdomar

Aven vid progressiva sjukdomar rader ofta en muskelimbalans och inaktivitet
som ger risk for kontrakturutveckling. Regelbunden sjukgymnastik, ortosbehand-
ling och korrigerande ortopedediska ingrepp kan underl&tta vardagen.

Skelett

Vid svara flerfunktionshinder ser man ofta frakturer vid ringa trauma eller spon-
tanfrakturer. Personal och assistenter maste informeras om detta. Sjukgymnasten
instruerar om lyftteknik. Adekvata intag av kalcium och D-vitamin samt belast-
ning av skelettet motverkar urkalkning. Bentatheten (BMD) kan matas med s.k.
DEXA-matning. Spontanfrakturer och laga varden pa BMD kan ge anledning till
aktiv medicinsk behandling for att starka skelettet.
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Ortopediska problem kan motverkas genom

* kontrakturprofylax, tdjningar, stretching

« aktiva rorelser garna till sang och musik

« ridning, utevistelse och rorelse efter formaga
« tidig statraning i staskal

* lagesandringar ofta, bra sitt- och liggstallning
* minskning av spasticitet

» adekvat vétske- och néringsintag

* stodkorsett, sittskal och mjuk korsett

» |attviktsortoser, tumortoser

« anatomiska kuddar

» mjukdelsoperationer, skelettingrepp

* skoliosoperation

* botulinumtoxin pre- och postoperativt

* skelettstarkande medicinsk behandling.
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Smarta - forebygga, identifiera och
lindra

Orsaker till smarta

Smarta hos barn och ungdomar med flerfunktionshinder &r tyvarr inte sa ovanligt
men kan vara svart att identifiera. Orsakerna till smarta kan vara manga. En del ar
en foljd av funktionshindret, t.ex. gastroesofagal reflux, férsamrad motorisk
rorlighet, hoftleder som haller pa att ga ur led, osteoporos med fissurer, frakturer,
tryckmarken, férstoppning, full urinblasa, okad tonus, spanningar, felaktiga sitt-
eller liggstallningar. Aven smarta vid av- och pakladning, skétsel och blojbyte ar
vanligt. Annan typ av smarta, hypersetesi eller neurogen smarta kan ocksa finnas
som en medkomponent.

Rorelsehindret kan ocksa leda till operationer med postoperativ smarta. Andra
vanliga orsaker till smarta, som inte &r direkt relaterade till flerfunktionshinder,
kan vara halsont, blasor i munnen, 6ronsmarta, tandvérk, mensvark eller klader
som sitter illa m.m. Dessa maste forst kontrolleras och utredas. Svaren pa smarta
kan avlasas bade i mimik och ljud, kroppsstéllning och muskeltonus samt
autonoma funktioner som paverkan pa andning, hjartverksamhet och svett i
handflatorna. Detta kan dven spegla en allmén stressituation. Definitionen av
smarta enligt IASP (Internationell Association for the Study of Pain &r: ”Smaérta
ar en obehaglig sensorisk och kédnslomassig upplevelse”.)

Smarta kan ocksa orsakas av nedsatt funktion eller avvikelser i mun-
svalgregionen, mag-tarmkanalen, i skelett och muskler och i huden. Likasa kan
smarta uppsta vid forflyttningar och lagesandringar samt vid tvattning, av-
pakladning, vandning och lyft p.g.a. lagesotrygghet som dven okar spasticiteten.
Foraldrar och vardpersonal blir har mycket viktiga for barnet. Det ar vi som ska
forsoka identifiera, lokalisera, tolka och helst forekomma smartan.

I en studie av Stallard et al (bilaga) forde 34 foraldrar dagbok 6ver sitt barns
smarta under en 14-dagarsperiod. Resultatet visade pa en nedslaende siffra av att
73,5 % av barnen hade smarta under minst 1 dag under perioden. 68 % av dessa
barn hade moderat till svar smarta. Smarta som varade mer an 30 minuter eller
mer under minst 5 dagar visade 11,7 % av barnen. Det anmarkningsvarda var att
inget av barnen fick nagon behandling for sin smarta! For att kunna gora en
bedémning av smarta finns sedan nagra ar tillbaka en smartskattningsskala
utformad for barn med flerfunktionshinder. Den gor det l&ttare att tolka smérta
hos barn som inte kommunicerar. Den ar framtagen av psykolog Lynn Breau,
verksam vid Dalhouise University, Halifax i Kanada och har namnet NCCPC-R.
(bilaga) Det finns &ven en smértskattningsskala, dock inte ar lika utforlig och
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mest anvand inom den postoperativa varden; FLACC. Den har en del brister da
det galler applicerbarheten pa barn som inte talar, eftersom man mater utifran
farre komponenter/items, (bilaga) men kan ké&nnas lattare och mer hanterbar fér
vardpersonal.

For att smartlindringen skall bli sa individuellt utformad som mojligt ar det viktigt
att foraldrar och personal samarbetar runt en i forvag vald smartskattningsskala.
Att foraldrar i forvag skrivit ned sitt barns smartsignaler och hur man tolkar och
avhjalper smartan ger en god grund for att smartan skall kunna lindras pa ett
betydligt battre satt for barnet, da det t.ex. behdver hjalp pa sjukhus. Ofta ar
kombination av farmakologisk och icke-farmakologisk behandling det béasta for
barnet.

Farmakologisk smartlindring

Smartlindring med lakemedel ska alltid ske i preventivt och behandlande syfte
och givetvis vid provtagning, knappbyte eller andra smértsamma procedurer.

Tankbara preparat ar Paracetamol; t.ex. Alvedon, Panodil som finns som mixtur
och munsodnderfallande tablett. Kombinationer av paracetamol och kodein, t.ex.
Panocod bor undvikas p.g.a. kodeinets forstoppande effekt. Andra preparat ar
NSAID sasom; Diklofenak, lbuprofen. Morfin ar ofta betraktat som ett basmedel
och kombineras da med paracetamol for god effekt. Kloralhydrat ar ett preparat
som likstalls med Stesolid, men har inte lika stor andningsdeprimerande effekt.
Vid dystonier eller spasticitet kan kombination av Stesolid, Alvedon eller Brufen
hjalpa. Baklofen och Botox kan vara till stor hjalp da spasticiteten ar grundorsak
till smartan. Den smarta som r svarast att behandla ar den neurogena smartan.
Hér hjalper oftast inte morfin. TNS, gabapentin och karbamazepin kan provas.
Antidepressiva medel av tricyklisk form i lag dos kan ha effekt.

Icke-farmakologisk smartlindring

Avledning &r ofta ett forstahandsval. Eftersom manga av barnen har nedsatt syn ar
avledning i form av sapbubblor, videofilmer etc. oftast inte aktuella. | forsta hand
skall man avleda med stimuli som &r vélbekanta for barnet, t.ex.
favoritkramdjuret, ett omtyckt musikstycke eller sang eller andra invanda
foreteelser. Fraga foraldrarna som oftast vet vad som fungerar och uppmana dom
att vara med vid undersokningar och procedurer. Det ar viktigt att informera
foraldrarna noga fore vad det innebar for barnet och lata dom stélla fragor i lugn
och ro. Pa sa satt minskar risken for oroliga och stressade foraldrar som overfor
kéanslan till sina barn och darmed forlanger och forsvarar situationen.
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Annat som kan hjélpa &r t.ex. att barnet sitter hud- mot- hud med féraldern (oftast
sma barn) massage, taktil stimulering*, TENS*, akupunktur, annat som tidigare
provats och fungerat.

Fysisk aktivitet sasom studsmatta, bada i bassang eller bubbelpool, vattensang,
stimulerar kroppen och ar avslappnande. All aktiv och passiv rorelsetréning &r bra
och skall goras ofta men den skall utforas forsiktigt med tanke pa risken for skort
skelett.

Malsattningen ar att barn inte ska beh6va ha ont — vi ska forsta att det gér ont och
varfor, samt kunna ge behandling.

Undertemperatur / Overtemperatur

BARN MED SVARA HJARNSKADOR har svart att reglera kroppstemperaturen.
Undersok orsaken till temperaturférandringen och atgarda den om majligt.

Undertemperatur, under temp 35°, kan utlgsas av infektioner. Undertemperatur
kan dven orsakas av ldakemedel, t.ex. klonazepam. Ge varmd dryck och ta pa
barnet mossa och klader och observera tillstandet.

Orsaken till barnets feber ska sa langt som majligt utrénas ochatgérdas. Ge glass
eller vétska. Som febernedsattande lakemedel anvénds allmént paracetamol i alla
aldrar. Det ar vélkant och vl beprévat bade vid feber och smarta. De nyare
NSAID-medlen (Non-Steroid Anti-Infl ammatory Drug) anvéands allt mer och har
hos manga barn béttre effekt. Ibuprofen ar effektivt och rekommenderas som
andrahandsval nér inte paracetamol har tillracklig effekt. Acetylsalicylsyra har
biverkningar som férlangd blédningstid och dven andra biverkningar som gor att
det har kommit allt mer ur bruk, men det kan anvéandas pa ordination. Betréaffande
ldkemedelsdosering, se FASS.

Perifer cirkulation

Barn, som ror sig litet far ofta kalla hander och fotter. Bristande muskelpump ger
en nedsatt perifer cirkulation, viss venstas och sdmre kapillargenomblédning.
Man kan forsoksvis behandla detta med medel som 6kar den perifera
genomblddningen: ergoloidmesylat (Hydergind). ¥2-1mg x 2-3.
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Epilepsi

Epilepsi och kramper ar ett mycket vanligt tilldggshandikapp hos barn med
flerfunktionshinder. Graden av bakomliggande hjarnskada korrelerar med
forekomsten och svarighetsgraden av epilepsi. De svarast hjarnskadade barnen
har alltsa oftast de svaraste anfallen och hdgsta frekvensen av anfall och &r aven
svarast att behandla.

Man maste skilja mellan krampanfall och epilepsi. Allt som ger kramper eller
ryckningar ar inte epilepsi. Samtidigt kan epileptiska anfall ibland te sig som
avskarmning ,psykiska reaktioner eller andra beteendeavvikelser som inte direkt
for tanken till epilepsi.

Alla som moter och arbetar med barn med flerfunktionshinder maste vara bekanta
med hur epileptiska anfall yttrar sig och hur man hanterar akuta anfall liksom hur
biverkningar av medicinering kan upptéckas och minimeras.

Epilepsi ar ett samlingshegrepp for en rad olika ”akommor ” eller
sjukdomstillstand som ger en storre eller mindre tendens att orsaka epileptiska
anfall. Dessa tillstand kan vara antingen genetiska, medfodda eller forvarvade
genom olika skador pa hjarnan. Man brukar ocksa skilja mellan epileptiska
syndrom och epileptiska anfall.

Ett epileptiskt anfall & de symtom som uppstar vid en plétslig men spontant
overgaende rubbning i hjarnans funktioner , orsakade av onormala, samtidiga och
upprepade urladdningar i ett stort antal nervceller i storhjarnan.

Det enskilda anfallet kan yttra sig pa en mangd olika satt och man har
klassificerat de olika typerna for att lattare 6ka forstaelsen vid utredning och
behandling.

Ett epileptiskt syndrom ar beteckningen pa ett mer eller mindre enhetligt
sjukdomstillstdnd med en 6kad anfallstendens, dar vi av erfarenhet sett att
patienterna har ett flertal symtom eller egenskaper gemensamt - exempelvis
orsak, forlopp, allvarlighetsgrad, EEG och behandlingsbarhet.

Epileptiska anfall delas in i:

e Partiella
e Generaliserade

Hos barn med flerfunktionshinder ar anfallen manga ganger svara att klassificera
p.g.a. att hjarnskadan &r diffus och ger upphov till manga "anfallshardar”. Genom
att det samtidigt kan forekomma andra funktionshinder sasom

Det ar NU som réaknas Handbok i omvéardnad

52



utvecklingsstorning, perceptionsstérningar samt syn- och hdérselnedséttning
forsvaras upptackten och identifieringen av anfallen.

Partiellt anfall

Om anfallet har sitt ursprung i en begransad del av storhjarnan benamnes det
partiellt och ger symtom som i stort motsvarar de funktioner som finns
representerade inom det aktuella omradet. Anfall som har sitt ursprung i
nackloben ger synfornimmelser och anfall fran pannloben ger motoriska, ofta
korta haftiga ryckningar. Om anfallsstarten &r fran tinningloben, vilket ar
vanligast &r symtomen ofta av bade motorisk och psykisk natur.

Partiell-komplext anfall

Vid ett anfall kan medvetandet bli oklart och grumlat samt ge franvarosymtom
samt olika s.k. automatismer med mer eller mindre stereotypa beteenden som
tuggningar, smackningar eller stereotypa kroppsrorelser. Ett sadant anfall kallas
partiellt-komplext.

Generaliserat anfall

Ett anfall kan starta som en lokal stérning, partiellt anfall, och sedan spridas och
overga i ett stort anfall. Da sker ett engagemang av hela kroppen med
medvetandeforlust, spanning och skakningar i hela kroppen. Ett sekundért
generaliserat anfall. Kallas &ven grand mal-anfall eller generellt toniskt-kloniskt
anfall .Ett generellt anfall kan ocksa starta momentant med liksidiga ryckningar,
franvaroattacker eller korta muskelryck och kallas da primart generaliserat anfall.

Epilepsi ar behandlingsbart &ven om det ofta innebér svarigheter och darfor ar det
viktigt att epileptiska anfall upptécks och klassificeras korrekt.

Identifiering av anfall

Eftersom anfall hos barn med svara funktionshinder inte alltid foljer de klassiska
anfallsklassifikationerna har man stor hjélp av videodokumentation.
Videomojligheter finns idag i de flesta hem. Detta ger mojlighet att tillsammans
diskutera och utvardera de olika symtom som barnet uppvisar. Det ar aven
vardefullt da det ger en gemensam upplevelse av barnets anfall.
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Utredning

Den viktigaste uppgiften &r att ta reda pa om det ar epileptiska anfall eller om det
ar andra orsaker bakom.

Andra orsaker till anfallsliknande symtom ar:
e Svimning eller andra cirkulatoriska orsaker

e Migran

e Gastroesofagal reflux

o Affektanfall

e Tonusvaxlingar vid cerebral pares

e Stereotypier vid autism och Tourettes syndrom

Dessa orsaker maste utredas. En noggrann somatisk, neurologisk och
neuropsykiatrisk utredning bor undanrgja svarigheterna och ge mojlighet till en
adekvat behandling.

EEG

EEG-undersokning ar en registrering av den elektriska aktiviteten i hjarnbarken
och ar alltid noédvandig vid misstanke om epilepsi. Man maste dock vara
medveten om att alla epilepsier inte har typiska fordndringar och att registreringen
ibland behover upprepas. Den bakomliggandehjarnskadan orsakar ofta stérningar
av diffus natur som ibland forsvarar bedémningen.

Datortomografi eller skiktrontgen kan liksom magnetkameraundersokning kan ge
en god information om hjarnvavnaden och eventuella skador, arrbildningar och
missbildningar.

Genom att jamfora olika undersokningar kan man fa en relativt god uppfattning
om Overensstammelsen mellan anatomisk och funktionell avvikelse i hjarnan. Det
ger ocksa en vagledning om huruvida epilepsin lampar sig for kirurgisk
behandling. En avgransad hérd ar lattare att atgarda kirurgiskt an en diffus skada.
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Behandling av epilepsi
Malet med behandling &r att barnet skall ha s fa anfall som majligt med sa fa och
lindriga biverkningar som mojligt. Forebygg anfall om det gar.

Allmanna atgarder

En forutsattning for en framgangsrik behandling ar att det ar epilepsi barnet har.
Barn med epilepsi skall leva sa normalt som mojligt med aktiviteter efter barnets
formaga men anpassat efter barnets epilepsi och andra forutsattningar. En god
allman omvardnad med tillracklig sémn och vila, adekvat vétske- och
naringstillforsel samt smartfrihet ar viktiga faktorer for ett gott
behandlingsresultat. Andra viktiga anfallsférebyggande faktorer ar att undvika
stress samt stérande ljus och ljud.

Vissa lakemedel har som biverkning/biverkan en sankning av anfallstroskeln och
detta bor vagas mot behandlingseffekt. Till dessa lakemedel raknas vissa
psykofarmaka. En dversyn av barnets medicinering ar alltsd nodvandig.

En viktig fraga ar ocksa: Vilken ar risken av fortsatta anfall och vilken ar risken
vid medicinering for barnets neurologiska, kognitiva och sociala utveckling? Det
kan inte nog poéngteras vikten av att hela tiden utvardera behandlingen sa att man
inte hamnar i en dverbehandlingssituation med biverkningar.

Specifik behandling av epilepsi

Behandlingen innefattar forutom vad som ovan sagts

Lakemedelsbehandling
Kostbehandling
Neurokirurgi och
Vagusnervstimulering

Lakemedel mot epilepsi

Att ha kramper ar stérande for barnet bade fysiskt och
kognitivt/inlarningsmassigt. Medicineringen kan i vissa fall ocksa ha fysiska och
kognitiva negativa effekter.

Né&r lakemedelsbehandlingen startas skall man valja det lakemedel som forvantas
ha den basta effekten pa barnets speciella anfall eftersom olika lakemedel har
olika verkningsmekanismer. Det finn idag relativt god kunskap om detta. Det &r
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viktigt att se varje barn som en unik individ och vara medveten om att olika barn
kan reagera olika.

Av denna anledning blir epilepsibehandlingen ofta en médosam vandringgenom
en rad olika behandlingsférsdk och biverkningssymtom.

Behandlingen med lakemedel syftar till att i mojligaste man forebygga anfall
genom regelbunden medicinering och minimering av biverkningar.

Antalet doseringstillfallen avgors av hur lakemedlet tas upp och metaboliseras i
kroppen. Det foreligger stora skillnader mellan olika Iakemedel i hur snabbt de
bryts ner i kroppen. Det ar ocksa stora skillnader mellan olika individer hur ett
specifikt lakemedel fungerar och bryts ner. Kontroll av blodkoncentration av
lakemedlet &r ofta vardefull men bor goras enbart vid speciell fragestallning.
Slentrianmassig provtagning ar inte onskvard.

Idag finns ett stort antal olika lakemedel mot epilepsi dar det foreligger mer eller
mindre val kartlagda skillnader i hur lakemedlet utdvar sin forebyggande effekt.
Den s.k. epileptiska processen alltsa hur en epilepsi uppstar borjar bli alltmer klar.
Det finns dock fortfarande stora oklara omraden. Biverkningarna ar ocksa olika
mellan olika preparat.

Vissa biverkningar upptrader direkt och ar darfor latta att ta stallning till. Svarare
ar dock de biverkningar som kommer smygande och blir tydliga forst efter flera
ars behandling hos en patient eller dar man har ovanliga bieffekter som forst efter
att ett stort antal patienter behandlats kan identifiera en kanske mycket allvarlig
biverkan. Det finns exempel pa detta dar ett i och for sig mycket effektivt
epilepsi-lakemedel har oacceptabla biverkningar. Sabrilex( vigabatrin) ar ett
sadant lakemedel som visat sig ge bestdende synpaverkan i séllsynta fall.

De lakemedel som &ar vanligast och har anvants langst &r:

e Karbamazepin (Tegretol, Trimonil, Hermolepsin)
e Valproat (Ergenyl, Absenor, Orfiril ).

e Nitrazepam

e Klonazepam(lktorivil)

Andra vanliga lakemedel ar:

e Lamotrigin(Lamictal)
e Keppra
e Gabapentin(Neurontin)
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Utover dessa finns flera lakemedel som antingen ar nya och relativt oprovade
eller har sa begransad effekt att de bara anvandes i utvalda fall. Gamla preparat
sasom fenemal och fenantoin anvandes fortfarande men i begransad utstrackning
p.g.a. biverkningssymtom.

Kombinationer férekommer ofta hos barn med flerfunktionshinder p.g.a. deras
svara epilepsi men det ar da annu viktigare att vara uppmarksam pa bieffekter. En
del preparat ger 6kad saliv- och slemproduktion vilket kan forsvara andningen.
De flesta l&dkemedlen ger trotthet.

Leverpaverkan och paverkad blodproduktion kan upptrada av valproat och
karbamazepin.

Det viktiga ar dock att vara uppmarksam pa alla eventuella onormal symtom
eftersom all behandling med ldkemedel har en effekt pa hela kroppen. Den lakare
som ar ansvarig for behandlingen skall fa ta stallning till alla avvikelser.

Varje behandlingsplanering skall innehalla information till narstaende, dar
forvéantad effekt ,biverkningar och uppfdljning skall finnas med.

Anfallsschema

Att féra dokumentation av anfall och beskriva dessa ar en bra grund for
beddmning av effekt och bieffekt av behandlingen. Varje registrering skall ha ett
speciellt syfte och skall utvarderas for att undvika slentrianmassig forskrivning av
lakemedel. Manga ganger har man kunnat se att en sanering av medicineringen
har varit positiv for patienten.

EEG-kontroll

EEG-kontroll har begransat varde men kan i vissa fall vara av avgorande
betydelse exempelvis vid primérgeneraliserade epilepsier. Dessa ar dock relativt
ovanlig hos barn med flerfunktionshinder.

Blodkoncentrationkontroll

Kan sarskilt i borjan av behandling vara mycket vardefull, eller om man far
biverkningar vid en forhallandevis Iag dosering av lakemedlet

Det ar NU som réaknas Handbok i omvéardnad

57



Akut behandling av anfall

De flesta epileptiska anfall gar 6ver spontant efter hogst 2 — 3 min. Om anfallet
varar langre kan akut behandling bli nédvandig. Det kan antingen rora sig om att
bryta ett grand-malanfall eller mer subtila langdragna partiell-komplexa anfall.
Om ett anfall inte gar 6ver efter 5 min ges kramplésande lakemedel efter
individuell ordination.

Ofta ges diazepam i klysma , 5 mg till barn under 12 kg och 10 mg till stérre barn.
Dosen skall vara 0,5 mg/kg kroppsvikt.

For hemmabruk finns ocksa midazolam som nasspray eller lorazepam som
munl6sliga tabletter. Kloralhydrat som &r ett gammalt beprovat lakemedel kan
med fordel anvandas och ges som klysma eller i gastrostomi.

Status epileptikus.
Om anfallet inte gar 6ver inom 20-30 minuter kallas det “status epileptikus”

Ett status epileptikus kan antingen vara konvulsivt alltsa med ryckningar eller
icke-konvulsivt med mer eller mindre diffusa psykiska symtom.

Ett konvulsivt status epileptikus &r ett livshotande tillstand och kraver
sjukhusvard.

Kostbehandling av epilepsi. Ketogen kost

Sedan manga ar har man kant till att en kost med hogt fettinnehall har positiv
effekt pa vissa anfall. Den exakta mekanismen bakom detta &r inte helt kind men
man vet att de &mnen som bildas nar fett bryts ner har dampande effekt pa
epileptisk aktivitet i cellerna.

En forutsattning for att den s.k. ketogen kosten skall ha effekt &r att minst 80 % av
energiinnehallet i kosten kommer fran fett. Detta kraver en noggrann genomgang
av matsedeln av dietist som ocksa fortlopande maste folja fodointaget hos barnet.
Vid start av behandling maste en noggrann utredning goras. En ansvarsfull
behandling kraver alltsa relativt stora resurser men behandling med ketogen kan
vara vél vérd att prova, sérskilt nar annan behandling inte fungerat och speciellt
pa sma barn, vid partiell-komplexa anfall och vid flerfunktionshinder.
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Neurokirurgisk behandling av epilepsi

Om ursprunget till de epileptiska anfallen ar en eller flera avgransade hérdar i
hjarnan kan en behandlingsméjlighet vara att avlagsna denna eller dessa pa
kirurgisk vag. Sarskilt framgangsrik ar behandlingen om epilepsiharden ar
lokaliserad till tinningloben, men dven stéllen kan lampa sig for kirurgi.

Det finns tre principiellt olika behandlingsmetoder vid neurokirurgi:

e Resektion, borttagande, av en del av hjarnan
e Kallosotomi, avskérning av corpus callosum (hjarnbalken)
e Multiple subpial transection (sma snitt under hjarnbarken i epilepsiharden)

Alla dessa metoder foregas av en noggrann utredning pa regionklinik. Rent
allmént kan ségas att detta ar en underutnyttjad metod och att fler barn &n vad
som opereras idag skulle kunna fa gladje av detta.

Annan kirurgisk behandling av epilepsi

Vagusnervstimulering

Vagusnerven ar den stora nerv som forsorjer bl.a. magtarmkanalen samt andra
inre organ. Den har ocksa en nara forbindelse med hjarnbarken via thalamus som
ar en stor djup nervomkopplingsstation i hjarnan. Man kanner inte den exakta
forklaringen till att stimulering av vagusnerven kan hdmma epileptisk aktivitet
fran att spridas. Rent praktiskt gar operationen till sa att man placerar en elektrisk
stimulering med viss frekvens och styrka kring vénster vagusnerv, dar den loper
fram pa halsen, via en trad som kommer fran en dosa som opereras in under
huden pa buken.

Lampliga epilepsier att behandla ar de som har partiella/partiella-komplexa anfall.
Behandlingen sker pa neurokirurgisk klinik men kan féljas upp inom
barnsjukvarden. Biverkningar &r rostpaverkan, andningspaverkan och
hjartpaverkan.

Stereotaktiska ingrepp och djupstimulering

Pa vissa neurokirurgiska kliniker har prévats att med olika instrument komma at
djupa epilepsihérdar eller att med speciella elektroder stimulera djupa nervkarnor
i hjarnan.

Dessa metoder ar &n sa lange pa utvecklingsstadiet och har inte nagon storre plats
i behandlingsarsenalen for narvarande.
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Hydrocephalus

Hydrocephalus betyder vattenskalle och drabbar ca ett barn av 1000 levande
fodda. En tredjedel har samtidigt ryggméargsbrack.

Hydrocephalus orsakas av stord ligqvorcirkulation som oftast beror pa stord
resorption eller blockerat avflode. Kan finnas fran fodelsen men dven uppsta
senare.

Det finns vitska (ligqvor) i hjarnans fyra halrum, vilka har férbindelse med
ryggmargskanalen, samt runt sjalva hjarnan.

Orsaker:
e Ryggmargsbrack

e Misshildningar t.ex. akveduktusstenos

e Hjarnblédning — efter fodelsen hos for tidigt fodda barn
e Infektion under fostertiden, tex. toxoplasmos

e Tumor som blockerar avflodet

e Skallskada

e Hjarnhinneinflammation

o Arftlig faktor (x-kromosombunden)

Hur yttrar sig hydrocephalus?
o Stort och/eller for snabbt vaxande huvudomfang

e Vidgade suturer (sémmar) och stasade skallvener

e Solnedgangsblick

Behandling av hydrocephalus
For att leda bort vatskeansamlingen i hjarnan kan en shunt opereras in.

En slang fran hjarnans halrum gar under huden ner till bukhalan med en ventil vid
uttradet fran skallen. Ventilen kan vara stallbar med hjélp av en magnet eller ett
fast motstand som reagerar pa lagesandringar. Det finns olika typer sdsom Sophy,
Delta, Strata m.fl. Istéllet for shunt kan ventriculostomi goras — ett hal gors i
botten pa ventrikelsystemet sa att ligvor kan passera.
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Det kan vara svart att stalla in avflodet via shunt eller stomi och s&val under- som
overdrénering forekommer.

Shuntbehandling idag &r oftast framgangsrik men komplikationer kan uppsta i
form av avbrott, infektion eller stopp i avflodet. Vid misstanke om komplikation
gors datortomografi och shuntéversikt samt ev. undersékning med magnetkamera.
Vid underdrénering kan trycket i hjarnan oka vilket ger symptom som 0kad
trotthet, forandrad 6gonfunktion, huvudvark. Illamaende och krakningar. Vid
overdranering galler allman obehagskénsla och huvudvark vilket ofta kan lindras
da man ligger ned. Vid datortomografi ses sammanfallna ventriklar.

En shunt har ingen berdknad livstid utan kan sitta sa lage den fungerar bra. Barnet
kan t.0.m. vaxa ur sin shunt och da stramar slangen. En shunt kan beh6va bytas
helt eller delvis. Vid infektion maste allt tas bort och ny shunt sattas in efter
antibiotikabehandling.

Uppfdljning
Planerade, regelbundna lakarbesok for kontroll av shunt sker enligt olika metoder

hos barnneurolog. Huvudomfang métes, samt Ggonundersokning gors som rutin.
Vid behov kan &ven tillkomma datortomografi och/eller shuntéversikt.

Att leva med shunt

Med en shunt kan man idag leva i stort sett normalt. Skador med vassa féremal
innebar dock en risk. En del barn far epilepsi som en f6ljd av hydrocephalus,
andra utvecklingsstorning och nagra bada delarna. Balansstorningar och cp-
liknande symptom forekommer ocksa.

For foraldrarna ar det viktigt att kdnna igen symptom pa shuntdysfunktion och da
soka vard hos for dom angiven instans, vanligen akutmottagning pa barnklinik
eller hos neurokirurg direkt.

Observeral!l

Krakningar hos shuntopererade barn skall, sarskilt i franvaro av diarré, alltid
misstankas vara orsakade av shuntstopp och féranleda beddmning av barnlakare.

Det ar NU som réaknas Handbok i omvéardnad

61



SOmn

EN MOJLIGHET TILL REGELBUNDEN VILA 0ch avslappning med normal
somnrytm och perioder av aktivitet ligger i den normala hjarnans
funktionsmonster. Aven kroppen for évrigt ar beroende av denna periodicitet som
ar kopplad till bl.a. kortisol- och tillvdxthormoninséndring. Sémn &r kroppens
aterhamtningsfas. Manga reparativa processer sker helt eller till stor del under
natten. Vi vet samtidigt att individer som inte ar helt friska far en uppluckring av
somnmanstret. Darfor ar det av stor vikt att vi gor allt for att ge barnet en sa
storningsfri somn som mojligt. Somnstorningar ar vanliga hos barn med
hjarnskada, speciellt om barnet dven har en synskada. Central synskada kan ge
stord somnrytm. Har barnet GER, kramper, spasticitet och kontrakturer, skavande
ortoser, smarta, svart att vanda sig eller hard madrass, som ger tryck? Ar barnet
over- eller kanske understimulerat? Andningen kan vara otillrécklig och vissa
barn har mycket slem. Obstruktivitet ska behandlas liksom forstoppning och
kramper. Nattliga epileptiska anfall paverkar somnen negativt. Barns behov av
trygghet och nérhet i relation till féréldrarna ar grundldggande. Har har vi som
omvardnadspersonal en viktig funktion att fylla nar foraldrarna inte ar
narvarande. Om detta behov blir tillfredsstallt paverkar det sémnens karaktar
positivt. Vi ska ge trygghet, minska obehag och lindra symtom. En kartlaggning
av varje barns individuella behov ar grunden for detta. Registrering pa ett
somnschema kan vara en hjélp (appendix 2).

Allméanna atgarder

Dygnsrytm och fasta rutiner med regelbundna kvéllsvanor och rutiner vid
sanggaendet ar viktigt. FOr att ge barnet tydliga signaler bor vi skapa rutiner sa att
det kénner att dagen avslutas. Det kan vara speciell musik, ddmpad belysning,
gosedjur eller annat foremal som bara anvands vid sanggaendet. Varma bad som
ger avslappning fore sanggaendet kan underlatta for barnet att komma till ro.

Miljon ska vara lamplig for barnet. Prova ut lagom temperatur och belysning.
Minimera storande ljud. Ge mgjlighet till avskildhet.

Kommunikation, som barnet forstar, skapar trygghet. Barnet ska ha tydliga
upparbetade rutiner dar signaler, som barnet kan forsta, t.ex. en speciell melodi,
bild, saga, foremal eller beréring anvands. Om barnet inte sover hemma kan
inspelade band med foralderns rost, som laser en saga eller sjunger en sang,
anvandas. Glom inte talets betydelse.

Andningsgymnastik och lakemedelsintag ska vara avklarade i god tid fore
sanggaendet i de fall det ar mojligt. Det ar viktigt att en optimal sovstéllning ar
utprovad och att barnet far hjalp med regelbundna lagesandringar under natten.
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Underventilering ska undvikas och BiPAP eller extra syrgas kan hjélpa. Gor
nattlig registrering av syremattnad och koldioxidhalt i blodet.

Kostintag kan stéra somnen. Tank pa att ge lattsmalt mat vid den sista maltiden
fore sanggaendet. Borsta tanderna. Om vatskeintaget under dagen inte varit
tillrackligt kan vétska ges med pump via gastrostomin de forsta timmarna efter
sanggéaendet. Detta ar dock inte regel.

Elimination. Madrasskydd, bléjor och dreglingsskydd ska vara mjuka och
foljsamma och ha god absorptionsformaga. Forsok att hitta rutiner sa att barnet
inte har avforing pa natten. Allt detta for att undvika avbrott i somnen under
natten.

Hjalpmedel, som underlattar for bade barnet och hjélparen, ska vara anpassade
och fungera. Andamalsenlig sang med vand- och lagesfunktioner samt
individuellt utprovad madrass ska anskaffas. Sangskydd, kuddar, farskinn och
kilkuddar &r hjalpmedel till en vilsam natt. Skont lakan och tacke utifran barnets
egna behov och sovklader som &r praktiska, inte skaver och ar enkla att byta
behovs ocksa. Ortoser och korsetter ska anpassas sa att de sitter ratt.

Rorelsefunktionen hos barnet ar begransad. En bra sovstallning, som ar anpassad
till barnet, och regelbunden hjélp till lagesandringar for det barn, som inte vander
sig sjalv, gor nattsomnen lugnare. Anvéand vandschema. Manga barn har lag tonus
och orkar inte lyfta upp armar och ben. Da kan dven sma lagesforandringar betyda
mycket for en god sémn. Andrad stallning ar viktigt ocksa for
andningsfunktionen.

Skrivna instruktioner om hur barnet vill ligga och hur man béast bryter eller minskar
spasticitet eller smarta ska finnas och alla som hjalper barnet ska vara val
inforstadda.
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Lakemedel

Lakemedel kan behdva ges om dvrig omvardnad inte hjalpt. For att bryta
kramper, stodja upplevelsen av natt och dag samt minska spasticitet och smérta
kan insomningsmedel, lugnande medel, andningsstédjande medel eller andra
lakemedel ges. Efter analys av somnregistreringen bedoéms vilket medel som
valjs. Har barnet insomningsproblem eller tidigt uppvaknande? Det finns viss
erfarenhet av att paracetamol kan underlatta insomnandet.

Melatonin kan provas om dygnsrytmen &r stord. Erfarenheten visar att det
har god effekt om barnet &r synskadat eller autistiskt. Melatonin stor inte
EEG-registrering under somn. Epilepsi ar ingen kontraindikation. Ges
samma tid varje kvéll och verkar efter 30-40 minuter. Kvéllsrutinen &r
anda viktig.

Alimemazin bor ges bara kort tid eller i intervaller. Ges 1-2 timmar fore
sanggaendet. Det ger trétthet, har antihistamin effekt och kan vara svart att
satta ut.

Nitrazepam, flunitrazepam ger forkortad insomningstid och har viss effekt
mot uppvaknanden under natten. Effekten minskar efter langre tids bruk.
Tillvanjningsrisk.

Levomepromazin i liten dos fore kl. 24 om barnet somnar men vaknar
igen tidigt pa morgonen.

Propiomazin ger forkortad insomningstid och minskar spontana
uppvaknanden. Paverkar inte somnmonstret och ar inte
beroendeframkallande.
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Ordlista

CPUP-programmet Ett nationellt kvalitetssékringsprogram for att bl.a. ingripa i
tid mot hoftledsluxation.

Baklofen GABA-analog, spasticitetessankande medicin som inhiberar spinala
reflexer.

Scoliosvinkel enligt Cobb Ett speciellt satt att mata skoliosens vinkel.

Botulinumtoxinbehandling Ett nervgift, som ges i mkt utspadd form och
blockerar 6verféringen mellan nerv och muskel. Effekten varar 2-4 manader.

Adduktorer Musklerna pa larens insidor, som for benen inat.
lleopsoas Stora hoftbojarmuskeln.

Gastrocnemius Yttre tvahévdade vadmuskeln.

Spasticiteten ar dynamisk: muskeln gar fortfarande att tanja ut.
Flexorer Bojare.

Dystoni Ofrivilliga muskelsammandragningar.

Encephalit Hjarninflammation.

Abduktion Rorelse av en kroppsdel at sidan fran kroppens medellinje
Absenser Hastigt dvergaende sinnesfranvaro — se kap. Epilepsi
Adduktion Rorelse av en kroppsdel mot kroppens medellinje
Adduktortenotomi Tenotomi — genomskarning av sena. Se adduktion
Adenoid Lymfkortelvavnad — héar bakom nésan

ADL Activity of daily life. Formaga att utfora funktioner for vardagliga situa-
tioner som att ta, av- och pakladning etc.

AKK Alternativ och kompletterande kommunikation

Anorektal Se Anus, Rektum
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Antikolinerg Medel med hammande verkan bl.a. pa magsacks- och
tarmvaggsrorelsen

Anus Andtarmens 6ppning
Apné Andningsuppehall

Appendikostomi Operativt anlagd 6ppning (stoma) fran bukvaggen till
blindtarmsbihanget (appendix) for att ge lavemang, tarmskoljning

Aspiration Inandning — hér avses inandning av foda p.g.a. felsvéljning
Atelektas Sammanfall av del av lungvavnad som forlorat sitt luftinnehall
Atetos Ofrivilliga langsamma rorelser

Atresi Franvaro av naturlig kanal eller 6ppning, t.ex. atresi av matstrupen
Auditiv Horsel-

Autonom Sjalvstandig

Biopsi Vavnadsprov tas for undersokning t.ex. fran slemhinna

BiPAP Bilevel positive airway pressure

Botulinumtoxin Nervgiftamne fran bakterie. Anvands som lakemedel i 1ag dos
Bronkdilaterare Luftrérsvidgare

Bronkospasm Kramp i luftrérens muskulatur

Caput Huvud - ledhuvud.

Caputmigration — forflyttning av ledhuvud

Cardia Ovre magmunnen

Cinerontgen Rontgenfilmning av ett snabbt forlopp, t.ex. svaljningsakten
CT Computed tomography — datortomografi

CPAP Continuous positive airway pressure

Cyanos Nedsatt syresattning av blodet, blaaktig missfargning av lappar, hud
Diafragma Mellangardet, muskelvalvet mellan buk- och brosthala

Diplegi Rorelsehinder, férlamning som drabbat benen mer &n armarna
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Dysfagi Svéljningssvarigheter

Dysfunktion Stord funktion

Dyspné Andndd

Dystonier Onormala muskelspénningar

EEG Elektroencefalografi — se kap. Epilepsi

Elimination Ett &mnes utsondrande fran kroppen

Emfysem Sjuklig uttanjning av lungblasor och de finaste bronkgrenarna
Enkopres Ofrivillig tarmtémning, bajskladd i byxorna

Enteral I tarmarna

Esofagit Inflammation i matstrupens nedre del, refluxesofagit
Esofagus Matstrupe

Exeres Avlagsnande av organ

Extirpation Operativt fullstdndigt avlagsnande av organ eller kroppsdel
Fekalom Hard intorkad avforing, vanligen i klump, vid forstoppning
Fibros Bindvavsomvandling, lungfibros — ger minskat gasutbyte
Flexorer Fingerflexorer, fingerbojare

FMT Funktionsinriktad musikterapi

Fundoplastik Operationsmetod vid esofagit och gastroesofagal reflux
FUS Funktionell videorrinolaryngoskopisk undersokning
Gastrocnemius Stora vadmuskeln

Gastrointestinal Gastointestinalkanal — magtarmkanal

Gastroskopi Metod dér man med ett mjukt bojligt instrument kan understka
matstrupe och magsack samt ta prover av slemhinnan

Gastrostomi Operativt anlagd 6ppning in i magséacken via bukvéaggen

Genes Harledning, sjukdoms uppkomst
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GER Gastroesofagal reflux, nar magsackens sura innehall tranger upp i mat-
strupen

Glutenintolerans Overkanslighet mot gluten, ett protein i vete och rag, ger bl.a.
tarmproblem

Hypertyreos Overproduktion av skéldkdrtelhormon

Hyperton Hog tonus, spanning. Har avses muskeltonus

Hypotyreos Underfunktion av skdldkortelhormon

Hypoton Lag muskeltonus

lleopsoas Hoft-landmuskeln

Intertriginds Avser tva hudytors skavning mot varandra, vatskande, rodnande
Intratekal Innanfor hjarnhinnorna

Invasiv Anvénds t.ex. om undersokningar som medfor att ett instrument fors in i
kroppen

Karpalben Handlovsben

Ketogen Fettrik och kolhydratfattig kost

Klysma Lakemedelsberedning avsedd att ges som lavemang
Knapp Kort bendmning pa gastrostomiport — eng. button
Kongenital Medfodd

Konstriktion Sammandragning

Kontrakturer Inskrankt/upphévd rorlighet i en led

Koordination Samverkan mellan olika muskelgrupper for att utféra sammansatta
rorelser

Koreoatetos Ofrivilliga danssjukeliknande rorelser
Kufoskolios Sjuklig ryggradskrokning i tva plan

Laktosintolerans Nedsatt bildning i tarmslemhinnan av laktas, enzym som
spjalkar laktos, mjolksocker

Laryngospasm Struphuvudskramp, som gor att luft inte kan passera stdmban-den
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Malabsorption Bristfélligt upptag av ndringsamnen i tarmen t.ex. p.g.a. gluten
intolerans

Manometri Tryckméatning — har avses i matstrupen

Metabolism Amnesomséttning, fodans omvandling i kroppen
Migration Vandring

MMC Myelomeningocele, ryggmargsbrack

Motilitet Rorlighet

MRT Magnetisk resonanstomografi ,magnetkameraundersokning
Multidisciplinart Sammansatt av manga discipliner, yrkeskategorier
MUC Miktionsuretrocystografi ,rontgenundersokning av blasa och urinva-gar
Mukolytika Slemldsande medel

Myoklonier Kortvariga rytmiska muskelryckningar

Nasogastrisk Sond nedlagd via nésan ner till magséacken
Nasolabialfara Vecket fran nasvinkeln till munvinkeln

Nebulisator Apparat for att i droppform inandas lakemedel, t.ex. luftrors-
vidgande

Nocioceptiv Som reagerar pa smarta
Noradrenerg Noradrenalin — hormon som dven &r signalsubstans i nervsys-temet

NSAID Non steroid anti inflammatory drug — samlingsnamn for anti-
inflammatoriska lakemedel, som ar icke-steroida

Obstruktiv Jfr obstruktiv lungsjukdom, férsvarad andning p.g.a. hinder for
luftens passage i luftroren, svullen slemhinna, kramp i musklerna

Obturatoriusexeres Avlagsnande av hofthalsmuskeln, vid ortopedisk kirurgi
Oral 6verkanslighet Overkénslighet i/vid munnen

Oralmotorik Munmotorik

Ortos Ortopediskt bandage

Palliativ Lindrande
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Parenteral Utanfor tarmen, lakemedel eller naring tillférs via ett blodkérl
Patologisk Sjuklig

PEG Perkutan endoskopisk gastrostomi, gastrostomi som anldggs via s.k.
titthalskirurgi

PEP-mask Positive expiratory pressure — Se kap. Andning

Peristaltik Muskelsammandragningar i magsack och tarm, som for fram fédan
Peroral Genom munnen

pH Matt pa en I6snings surhetsgrad, t.ex. magsaftens

Pneumoni Inflammation i lungan av olika orsaker, aspirationspn., bakteriell pn.,
kemisk pn.

Postnatal Efter fodelsen

Postoperativ Efter operation

Prenatal Fore fodelsen

Preoperativ Fore operation

Progressiv Fortskridande

Pyloroplastik Operation for att vidga nedre magmunnen
Pylorus Nedre magmunnen

Reflux Aterflode av vitska, hiar GER till matstrupe, uretarreflux fran blasa till
urinledare

Rektum Andtarm

Resoriblett Lakemedelsberedning, dar tabletten snabbt faller sénder i munhalan
och substansen tas upp via slemhinnan

Retrosternalt Bakom brostbenet

Rizotomi Avskarning av specifika nervrotter
SASB Smartskattning av sma barn

Saturation Mattnad, t.ex. syreméttnad av blodet

Sensorisk Kénsel-, jfr sensomotorisk — k&nsel och motorik
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Serotonerga Serotonin- — signaldmne i nervsystemet

Skolios Ryggradskrékning

Sond Slang av plast for att tillféra foda, sondmatning, sondnéring
Spasticitet Hypertonus, abnormt 6kad muskelspénning

SPECT Single photon emission computed tomography, isotopundersékning med
datortomografi

SSRI Selective serotonine reuptake inhibitors, selektiv serotoninater-
upptagningshdmmare, lakemedel

Status epilepticus Svar form av epilepsi med tata anfall utan att medvetandet
aterkommer mellan pauserna

Sterkorral diarré Diarré orsakad av avforingsklump i grovtarmen eller langvarig
férstoppning

Steroider Lakemedel — kortison
Staskal Speciellt stastod format efter kroppen
Syndrom Flera sjukdomstecken/avvikelser som pekar pa en viss sjukdom

Teknetiumscintigrafi Undersokning genom registrering av ett radioaktivt &mnes
fordelning i kroppen

Tenotomi Genomskérning av sena
Tetraplegi Rorelsehinder p.g.a. forlamning av bade armar och ben

TNS Transkutan nervstimulering, en metod att genom elektrisk retning av huden
mildra lindrigare smarttillstand

Tonsill Halsmandel, tonsillektomi — kirurgiskt avldgsnande av hals mandel,
ibland med laser

Tonisk Tonus-, spand ihallande

Tonusvaxling Hor samman med svart rorelsehinder, dér spasticitet vaxlar med
lag muskeltonus

TPN Total parenteral nutrition — all naring tillfors direkt i blodet

Trakeostomi Konstgjord 6ppning till luftstrupen pa halsens framsida, med eller
utan respiratorbehandling
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Transkutan Genom huden

Ventrikel Magsack

Vesikouretral reflux Aterfléde av urin frén urinblésa till urinledare
Videofluoroskopi Se Cinerdntgen

Visuell Syn-
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Webbadresser till organisationer

Barnombudsmannen — barnkonventionen:
www.bo.se

For utvecklingsstorda barn, ungdomar och vuxna:
www.fub.se

Handikappombudsmannen:
www.ho.se

Hjalpmedelsinstitutet, tidigare Handikappinstitutet — Ala:

www.hi.se

Horselskadades riksforbund:
www.hrf.se

R&adda Barnen:
wWww.rb.se

Rorelsehindrade barn och ungdomar:
wWww.rbu.se

Socialstyrelsen:
WWW.S0S.5€e

Specialpedagogiska institutet:
WWWw.Sit.se

Statens institut for sarskilt utbildningsstod:
WWW.SISUS.Se

Synskadades riksférbund:
www.srfriks.se
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Bilaga 3: Smartskattning - FLAC

FLACC Face, Legs, Activity, Cry, Consolability - smirtskattning av barn 0-7 &r
och barn med flerfunktionshinder

o 1 2
Ansikte Neutralt ansikts- Bister uppsyn, rynkar |Frekvent eller
uttryck eller ler pannan av och till, konstant rynkad
tillbakadragen, panna, darrande
ointresserad haka, hopbitna kikar
Ben Normal stéllning eller |Oroliga, rastlosa eller |Sparkar eller
avslappnad spdnda ben uppdragna ben
Aktivitet |Ligger lugnt, normal |Skruvar sig, &ndrar Spréttbage, rycker
position, ror sig ofta stéllning, spaind  |[till eller stel
obehindrat
Grat Ingen grat (vaken eller | Gnéller eller jamrar | Grater ihallande,
sover) sig, klagar av o till skriker eller snyftar,
klagar ofta
Trost- Nojd, avslappnad Kan lugnas med Svar att trosta eller
barhet beroring, kramar eller |lugna

prat. Avledbar

Oversatt av Hanna Krantz, Pernilla Westerlind och Berit Finnstrom, 2003-09-17, DSBUS, Gateborg Reviderad 2004-02-23/ Berit Finnstrom

Observera barnets ansikte, ben, aktivitet, grat och trostbarhet i nagra minuter. Bestim
vilken poéng (0-1-2) barnets beteende 6verensstimmer med. Podngen summeras.
Barnet kan fa max 10 p. Dokumentera.
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Bilaga 4, sid. 1. Smartskattning - Breau

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
SMARTSKATTNING AV BARN MED FLERFUNKTIONSHINDER enl Breau

Denna individuella skattningsskala utformas tillsammans med barn, forildrar och
personal. Tag giirna hjilp av listan dver vanliga smiirttecken av Breau et al (2002)
(baksidan) da den kan vara till hjilp for att finna uttryck som beskriver barnets smirta.

Datum:

Namn: Fiodelsedatum:

Beskriv typiska tecken for barnets beteende vid:
Smiirtniva | 0: ingen smiirta, 1: lindrig smirta, 2: medelsvar smiirta, 3: svar smiirta, 4:
mycket svir smiirta

Beskriv de dtgiirder som brukar vara smiirtlindrande: 1 beskriver atgiirder
Atgird |vid lindrig smiirta, 2 vid medelsvir smiirta etc.
1
2
3
4

Vid skattning av barnets smiirta: lakttag barnets beteende och bestim vilken
smiirtnivi/poiing som biist stimmer med barnets beteende. Anviind behandlingsforsla-
gen ovan for att atgiirda smiirtan. Komplettera vid behov med annan icke
farmakologisk och farmakologisk behandling Utviirdera och dokumentera!

Rev. 2004-05-11 / Berit Finnstrém, Drottning $ilvias barn- och ungdomssjukhus, Géteborg
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Bilaga 4, sid. 2: Smartskattning - Breau

Vanliga tecken pa smérta hos flerfunktionshindrade barn.
Listan dr en oversittning av The Non-communicating Children’s Pain Checklist — Revised,
utarbetad av Breau et al (2002).

1. Jimrar sig, gniiller, gnyr (tdimligen tyst)

2. Griter (ndgorlunda hogt)

3. Skriker, gallskriker (mycket hogt)

4. Ett speciellt ljud eller artikulation for smiirta (t ex ett ord, skrik eller ett speciellt
skratt)

5. Ater mindre/inte intresserad av mat

6. Sover mer

7. Sover mindre

8. Medverkar inte, Littretlig, lessen

9. Mindre interaktion med andra, tillbakadragen

10. Siker trost eller fysisk niirhet

11. Svar att distrahera, gar inte att tillfredsstilla eller att trosta

12. Rynkar pannan/6gonbrynen

13. Forindrat 6gonuttryck, inkluderat att Kkisa eller vidoppna égon

14. Neddragna mungipor, ler inte

15. Putar med liéipparna, sammandragna léippar, darrar pa léippen

16. Biter ihop, gnisslar tiinder, tuggar eller trycker ut tungan

17. Stilla, mindre aktiv, tyst

18. Hoppar runt, rastlés, uppvarvad

19. Slapp

20. Stel, spastisk, spind, rigid

21. Pekar mot eller berdr den kroppsdel som smiirtar

22. Skyddar eller skonar den kroppsdel som smiirtar

23. Ryggar tillbaka eller drar undan den kroppsdel som smiirtar

24. Ror sig pa ett specifikt siitt for att visa smiirta (t ex striicker huvudet bakit,
pressar armarna mot underlaget eller kryper ihop)

25. Huttrar

26. Forindrad hudfirg, blekhet

27. Kallsvettas, svettas

28. Tarar

29, Hiftig inandning, flimtar

30. Haller andan

Oversatt 030409 av G Hellberg, L Jylli, M Johansson, T Palenshus, Stockholm

Referenser

Breau, L.M. McGrath, P.J. Camfield, C. Rosmus, C. Finley, GA. Preliminary validation of an
observational pain checklist for persons with cognitive impairments and an inability to

communicate verbally. Developemental Medicine & Child Neurology. 2000, 42: 609-616

Breau, L.M. McGrath, P.J. Camfield, C. Finley, GA. Validation of the Non-communicating
Children’s Pain Checklist - Postoperative Version. Anesthesiology, 2002, 3: 528-535.

Breau, L.M. McGrath, P.J. Camfield, C. Finley, GA. Psychometric properties of the non-
communicating children’s pain checklist - revised. Pain, (99), 2002, 349-357.
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