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Sammanfattning

Inom Barn- och ungdomshabiliteringen finns manga barn med cerebral pares,
ett tillstand som ofta medfor stora nutritionssvarigheter. Barnens atsvarigheter
och dysfagi kraver en stor arbetsinsats av familjen och féraldrar kan lagga ner
sa mycket som elva timmar per dag pa att forsoka fa i sina barn tillrackligt med
mat. Syftet med denna Gversikt ar att granska de senaste tio drens vetenskapliga
litteratur i amnet. Ett viktigt resultat i foreliggande litteraturdversikt 6ver nutri-
tionssvarigheter hos barn med cerebral pares GMFCS IV-V &r att den ndrmsta
omgivningen tenderar att underskatta barnens atsvarigheter, troligen pa grund
av att de véanjer sig vid situationen och har laga forvantningar pa hur barnen
skall dta. Tidiga teamgemensamma beddmningar ar nagot som flertalet forfat-
tare papekar vikten av. Nodvandigheten av ett specialiserat, multidisciplinart
team som gor dessa bedomningar poangteras ocksa i manga artiklar. Slutligen
lyfter man ocksa fram vikten av att standardisera undersokningarna och att
tidigt gora instrumentella svaljningsbeddmningar.

Sjukvarden och habiliteringen bor alltsa inte vanta pa att foraldrarna skall
rapportera om atsvarigheter hos sina barn med cerebral pares GMFCS IV-V,
utan aktiva forebyggande screeningatgarder kan anses vara rattfardigade och
etiskt forsvarbara.
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Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsdivisionens vision &r att starka ett gott liv utifran
egna val. Vi ska med professionella insatser gora livet mera majligt for barn,
ungdomar och vuxna med varaktig funktionsnedsattning. | samarbetet mellan
Forsknings- och utvecklingsenheten och verksamheterna sker en standig gransk-
ning av radande metoder och utprovning av nya metoder for att kontinuerligt
kunna forbattra kvaliteten i de olika habiliteringsinsatserna.

Forsknings- och utvecklingsenheten har ansvar for att driva och utveckla kun-
skap utifran det kunskapsbehov som finns inom divisionen genom att utveckla
ny kunskap inom habiliterings- och hjalpmedelsomradet, sprida kunskap om
funktionsnedsattning, skapa en kultur av kritiskt och vetenskapligt tankande
samt att stimulera och stddja systematisk kunskaps- och kompetensutveckling.

FoU-rapporterna utgar fran en fragestallning fran praktiken, som relateras till
aktuell forskning samt professionell erfarenhet och som leder vidare till en stu-
die pa vetenskaplig grund. En viktig del i arbetena ar att visa hur resultaten kan
anvandas och kommuniceras i verksamheten for att pa sa satt bidra till kunskaps-
utvecklingen.

Arbetet med en FoU-rapport medfor att det kritiska tankandet utvecklas. Den
praktiska erfarenheten varderas gentemot generell kunskap/forskning och for-
stdelsen for praktiken vaxer. Meningen ar att varje enskild FoU-rapport ska
bidra till att verksamheten vilar pa basta tillgdngliga kunskap inom omradena
habilitering, rehabilitering och hjalpmedel.

| detta arbete har dysfagi och cerebral pares studerats. Projektet har genom-
forts av logoped Kajsa Lamm Laurin vid BarnReHabiliteringscentrum. Forsk-
nings- och utvecklingsledare vid FoU-enheten dr med vet Pernille Holck har
varit handledare. Arbetet har genomforts med stod fran enhetschef Annika
Thomassen och verksamhetschef Margareta Nilsson och har genomfoérts med
stod av FoU-medel.

Malmo i mars 2014
Pernille Holck

Leg logoped, dr med vet
Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten, Habilitering & Hjalpmedel



Bakgrund

Inom Barn- och ungdomshabiliteringen (Bou) i Region Skane finns manga barn
med cerebral pares. Manga av dessa barn har ocksa nutritionssvarigheter, och
det har gjorts ett flertal genomgangar av nutritionslaget, framforallt hos barn
med grovmotorisk funktionsniva 4-5 enligt GMFCS. Denna funktionsniva innebar
bl.a. att barnen behover hjalp med alla forflyttningar och pa grund av bristande
postural kontroll inte har nagot sjalvstandigt sittande (Palisano, Rosenbaum,
Walter, Russell, Wood, & Galuppi, 1997). Genomgangen av nutritionslaget har
bland annat resulterat i ett habiliteringsprogram for nutrition (Barn och ung-
domshabiliteringen, 2000). | programmet hanvisas till en studie av Reilly, Skuse
& Poblete (1996) som rapporterar att s manga som 85-90 % av barnen med
GMFCS IV-V har dysfagi, det vill sdga svaljningssvarigheter, nagon gang i livet.

SVALINING OCH DYSFAGI

Svéljningen har fysiologiskt sett tva huvudsakliga funktioner: a) att transportera
mat och dryck till magen, och b) att rensa munhala och svalg fran sekret och slem
samt regurgiterat maginnehall, det vill sdga nar 6vre magmunnen inte formar
halla tatt utan innehallet kommer upp i matstrupen och kanske ocksa i svalget.
Svaljningen ar med andra ord en funktion for nutrition sa val som for att skydda
de nedre luftvdgarna. Svaljning borjar vid lapparna och slutar i magen, och det

ar ett mycket komplext samspel dar 31 muskler och sex kranialnerver ar involve-
rade, samt flera nivaer av centrala nervsystemet inklusive hjarnstammen och
cortex (Arvedson, 2002).

Dysfagi ar ett rorelsehinder i mun och svalg och ar sarskilt vanligt hos barn med
motoriska funktionshinder, sdsom t.ex. cerebral pares och muskelsjukdomar.
Svarigheterna att bearbeta och svilja maten ar storre och vanligare ju svarare
rorelsehindret ar. Vid nedsatt grovmotorisk funktion, motsvarande GMFCS niva
IV-V, uppskattas att 85-90% har dysfagi vid ndgon tidpunkt i livet (Arvedson &
Brodsky, 2002).

Den vetenskapliga termen for svaljning ar pa engelska deglutition, fran latinets
'de glutire’, att svélja ner. Deglutition disorders dversatts med dysfagi eller
svaljningssvarigheter, och vanligen delas det in i tva grupper: orofaryngeal
dysfagi pa grund av nedsatt funktion i farynx (svalget) och den 6vre esofageala
sfinktern, och esofageal dysfagi pa grund av nedsatt funktion i esofagus (mat-
strupen). Denna Oversikt behandlar enbart orofaryngeal dysfagi.



2003 gjordes inom Bou en genomgang av nutritionslaget hos dessa barn, och
sammanstallningen visade bland annat att

- fyra av tio barn hade tillvaxthamning pga. undernaring

- ett av tre barn var utrett medicinskt

- ettt av tre barn hade blivit bedomt av logoped avseende dtandet
- var tredje barn hade kosttillskott och gastrostomi

- vartannat barn hade dietistkontakt

En direkt foljd av genomgangen blev att det inrdttades nutritionsteam pa alla
enheter.

Sedan atgardsprogrammet for nutrition tillkom har manga barn fatt hjalp, och
det gar att konstatera en generellt forbattrat nutritionsstatus inom Barn- och
ungdomshabiliteringen. Barn- och ungdomshabiliteringen erbjuder flera olika
insatser nar det galler barns of6érmaga att dta, men att det finns behov av mer
evidens kring vilka insatser som verkligen fungerar. Erfarenheterna visar att
utredningar och bedémningar inte gors pa ett likartat satt inom Bou, inte hel-
ler inom varje yrkeskategori. Det ar viktigt att kunna gora en teamgemensam
beddmning och se vad som ar en rimlig arbetsinsats bade for barn, foraldrar
och personal. Det ar ocksa viktigt att reflektera 6ver hur de olika aktérerna
samarbetar, t.ex. habilitering, sjukvard, familj och skola.

Syfte

Syftet ar att gora en inventering av de senaste tio arens vetenskapliga littera-

tur avseende bedémning och intervention nar det galler dysfagi hos barn med
cerebral pares GMFCS IV-V, for att pa sa satt battre kunna bemota den efter-

fraga pa aktuell kunskap som finns i verksamheten.

Metod

Efter en diskussion med Sjukhusbiblioteket i Lund gjordes sokningarna i data-
baserna PubMed, Cochrane Library och AMED. Ett antal provsékningar i andra
databaser gjordes ocksa. Dessa gav dock ett magert resultat, vilket troligen be-
ror pa att amnet ar sa pass medicinskt relaterat.

Den breda sokning som forst genomférdes i de tre databaserna resulterade i

en mycket stor mangd artiklar. For att fa ett mer hanterligt material justerades
sokorden. Sokordet feeding togs bort, da detta gav en mer arbetsterapeutisk
inriktning. Kombinationen feeding och cerebral palsy gav artiklar med inriktning
pa gastrostomi, varfor dven dessa sorterades bort.

Slutligen valdes sdkorden dysphagia, cerebral palsy, growth and development,
da dessa gav en mer hanterbar mangd traffar. Nar dessa sokord anvandes i
AMED blev resultatet ett fatal artiklar, vilka alla ingick i sokresultatet fran Pub-
Med (se figur 1). Pa grund av detta uteslots AMED fortsattningsvis. En sokning
gjordes ocksa i databasen Cochrane Library, dar en aktuell review-artikel fanns.



| PubMed kan begransningar laggas in i sOkfunktionen, s.k. limits. Dessa sattes till
last 10 years, all child 0-18 och English. Tre sékningar gjordes: en fritextsokning
for att fa med de allra nyaste artiklarna som inte blivit indexerade enligt Medical
Subject Headings (MeSH) samt tva MeSH-sokningar. Den forsta gjordes med
samma sokord som fritextsékningen, och den andra med tillagget growth and
development. Sokordet dysphagia andrades i MeSH till deglutition disorders. Det
totala antalet artiklar blev 73 stycken.

Darefter sorterades artiklarna utifran inklusions- och exklusionskriterierna. Som
inklusionskriterier raknades de som ocksa var sékord, namligen feeding difficul-
ties, dysphagia och cerebral palsy. Eftersom @mnet tenderar att kantra at det
medicinska hallet, valdes exklusionskriterier som korrigerade for detta. Artiklar
som handlade om reflux disease, fundoplication, gastrointestinal och drooling
valdes bort.

Ocksa single case-studies valdes bort samt artiklar som till dvervdagande del be-
handlade sjalva dtandet och da inte tog upp svaljning. En artikel som behand-
lade cerebral pares och aldrande i ett livsperspektiv exkluderades ocksa.

Efter denna sortering aterstod nio artiklar fran den ursprungliga sékningen. Till
dessa tillkom tre artiklar som det refererats till i ursprungsartiklarna. Det totala
antalet artiklar som ingar i 6versikten ar tolv (se fig.1).
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Resultat

Nedan presenteras resultaten forst kort i tabellform och sedan mer utforligt i

texten.
Tabell 1.
Forfattare Titel Design/metod Antal barn/ Instrument och
GMFCS datainsamling
Calis m.fl Dysphagia in children Projekt inom en 166 Dysphagia
(2008) with severe generalized | storre longitudi- Disorders Survey
Developmental cerebral palsy and nell studie. GMFCS enkat
Medicine and Child intellectual disability Beddémning med V-V
Neurology dysfagiskalor samt
foradldrarapporter.
Clancy m.fl Longitudinal changes in Longitudinell 23
(2011) feeding among children | enkatstudie 6ver Enkat
Developmental with cerebral palsy 30 manader. GMFCS
Neurorehabilitation between the ages of 4 Foréldrar svarat ej angivet
and 7 years pa enkéat var 6:e
manad.
Eramus m.fl Clinical practice. Review Inte aktuellt Ej relevant
(2011) Swallowing problems in
European Journal of cerebral palsy
Pediatrics
Gisel m.fl Interventions and Review Inte aktuellt Ej relevant
(2008) Outcomes for Children
Developmental with Dysphagia
Disabilities Research
Reviews
Morgan m.fl. Interventions for Cochrane-review | 3 studier, Ej relevant
(2012) oropharyngeal sammanlagt
The Cochrane Library | dysphagia in children 35+20+8 barn
with neurological
impairment
Ortega m.fl Assessment scale of the | Utveckling av en 53 OMAS —
(2009) oral motor performance | klassifikations- +54 Oral
Journal of Oral of children and skala géllande kontroller Motor
Rehabilitation adolescents with oralmotorisk Assessment
neurological formaga for barn | GMFCS angivet | Scale
damages med neurologiska
sjukdomar Ingen

instrumentell us.
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Otapowicz m.fl Dysphagia in children Observations- 67 Intervju med
(2010) with infantile cerebral studie GMFCS maodrar, klinisk
Advances in Medical | palsy ej angivet beddmning,
Sciences journalstudier
Petersen m.fl Introduction: Feeding Introduktion till Ej relevant
(2008) and Swallowing and temanummer
Developmental Developmental
Disabilities Research Disabilities
Reviews
Rempel m.fl The effect of viscosity on | Observations- 6+13 Akustisk méatning
(2005) the breath-swallow studie kontroller av andning och
Dysphagia pattern of young people svaljning
with cerebral palsy GMFCS V-V
Reilly m.fl Dysphagia is prevalent in | Kommentar till Ej relevant
(2008) children with severe Calis m.fl (2008)
Developmental cerebral palsy
Medicine and Child
Neurology
Santoro m.fl. A Proposed Utvecklingaven | 40 VFG
(2011) Multidisciplinary multidisciplinar Frageformuldr om
Journal of Child Approach for Identifying | metod for att GMECS IlI-V dysfagi
Neurology Feeding Abnormalities in | bedéma Klinisk us av mun
Children with Cerebral forekomsten av och svalg.
Palsy atsvarigheter och Fiberskopi av mun
dysfagi och svalg
Selley m.fl Objective measures of Datainsamling 117 + 281 Dysphagia
(2001) dysphagia complexity in | genom kontroller Complexity Index,
Dysphagia children related to rutinkontroller Feeding
suckle feeding histories, | och GMFCS Difficulty
gestational ages, and journalstudier, ej angivet, Severity
classification of their samt en daremot typ av | Score,
cerebral palsy undersokning pa | cerebral pares Exeter
specialskolor for Dysphagia
att kontrollera att Assessment
gruppen av barn Technique

med cerebral
pares var
representativ.
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Sammanfattning av artiklar

Calis, EA., Veugelers, R., Sheppard, JJ., Tibboel, D., Evenhuis, HM. & Penning, C.
(2008).

Dysphagia in children with severe generalized cerebral palsy and intellectual
disability. Developmental Medicine and Child Neurology, 50(8): 625-30

Forfattarna undersokte en representativ grupp av barn med CP med GMFCS IV-V.
Man anvande Dysphagia Disorders Survey (DDS) och en skala for bedémning av
graden av dysfagi. Dessutom fick foraldrarna till barnen rapportera om atsvarig-
heter och tidsatgang per maltid.

Av de 166 barn som deltog i studien hade 1 % ingen dysfagi, 8 % mild dysfagi,
76 % mattlig till svar dysfagi och 15 % mycket svar dysfagi som innebar noll per
os, dvs. att barnen inte kan dta nagot via munnen. Detta gav en prevalens av
dysfagi pa 99 % fér barn med CP och GMFCS IV-V. Man sag att barnen med
dysfagi vagde mer i forhallande till sin langd &n i tidigare studier. Detta antog
man bero pa att man i dessa fall redan tidigt hade uppmarksammat dysfagin
och pabdrjat intervention sdsom sondmatning och kosttillskott, i storre ut-
strackning an i tidigare studier. Ett mycket viktigt fynd var att féraldrarna ten-
derade att underskatta sina barns dtsvarigheter. Diskrepansen mellan svarig-
hetsgraden av dysfagin och féraldrarnas rapporter kan ha sin grund i laga
forvantningar pa hur barnet skulle ata och tillvanjning till situationen. Detta
betyder att sjukvarden/habiliteringen inte bor vanta pa att fordldrarnas ini-
tiativ for att upptacka dysfagi, utan att proaktiva atgarder fran andra an for-
dldrarna ar rattfardigade och etiskt forsvarbara. Calis trycker ocksa pa att bild-
diagnostik, det vill sdga svaljningsrontgen, ar nddvandig for barn dar man miss-
tanker att den faryngeala fasen av svaljningen ar paverkad.

Clancy, K. & Hustad, K. (2011).

Longitudinal changes in feeding among children with cerebral palsy between the
ages 4 and 7 years.

Developmental Neurorehabilitation, 14(4): 191-198.

Studien, som &r en longitudinell enkatstudie och stracker sig 6ver 30 manader, ar
en delstudie i en storre studie som handlar om den kommunikativa utvecklingen
hos 30 barn med CP. Foraldrar har svarat pa enkater var 6:e manad. Efter att for-
fattarna gjort en forsta bedomning av den oralmotoriska férmagan klassificera-
des barnen i tre grupper: normal formaga, mild-mattlig oralmotorisk dysfunktion
samt svar oralmotorisk dysfunktion. Syftet med delstudien var att se om det
fanns skillnader i variabler relaterade till &tande i de tre grupperna, samt om
dessa variabler andrade sig 6ver tid. Indelningen i de tre grupperna gjordes utan
nagon observation av atférmagan, utan baserades enbart pa klinisk observation
samt oralmotorisk bedémning.

Fragorna som stalldes till fordldrarna var: 1) hade barnet gastrostomi eller naso-
gastrisk sond? 2) fick barnet fortjockad dryck? 3) anvdndes nagra speciella
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matningstekniker (positionering, hjalpmedel, kdakkontroll m.m.)? 4) fick barnet
attraning? 5) hade man gjort en svéljningsundersokning? 6) satte barnet i halsen
under maltid? samt 7) hostade barnet under maltid?

Forfattarna lyfter som ett intressant resultat fram att barn med cerebral pares
endast uppvisar en liten férandring over tid nar det géller atféormaga och behov
av intervention. Barnen med svar oralmotorisk dysfunktion visade dock stérre
fluktuation over tid an de andra grupperna.

Erasmus, C., van Hulst, K., Rotteveel, J., Willemsen, M. & Jongerius, P. (2011)
Clinical practice. Swallowing problems in cerebral palsy.
European Journal of Pediatrics. Publicerad online 20 september 2011.

Forfattarna till denna review-artikel ingar i ett multidisciplinart team som be-
handlar svaljning och dregling hos barn med cerebral pares polikliniskt pa en
klinik i Nederlanderna. Artikeln ar framférallt en 6versikt ver funktionella och
anatomiska problem hos barn med cp, men man beskriver ocksa en plan for
undersokning och behandling av svaljningsproblemen. Man beskriver tydligt
hur gastro-esofageal reflux (GER) kan orsaka aspirationspneumonier och att
ocksa forstoppning kan vara ett stort och vid bedéomning ofta negligerat prob-
lem. Termen “Dysphagia-GR complex” har foreslagits dar vagusnerven spelar
en central roll, och detta komplex skulle alltsa spela en stor roll for svaljnings-
problem, bristande ventilering av lungorna och dysmotilitet i esofagus. Man
papekar att fler studier behovs for att undersoka den kliniska relevansen av
andning, gastrointestinal funktion och svaljning, och dessas betydelse for halsa
och nutritionsstatus for barn med cp.

Aven dregling tas upp, bade de sociala komplikationerna vid anterior dregling
och riskerna som ar forknippade med posterior dregling. Det senare medfor risk
for kronisk aspiration av saliv som ofta sker utan hostning, s.k. tyst aspiration.
Om barnet da har GER, 6kar dessutom salivproduktionen som ett satt att skydda
slemhinnorna i mun, farynx och esofagus. Detta 6kar naturligtvis risken for aspi-
ration av saliv annu mer, och da ocksa eventuellt med regurgiterat maginnehall,
med risk for aspirationspneumoni.

| slutet av artikeln tar forfattarna upp bedémning och behandling av svéljnings-
problem hos barn med cerebral pares. Viss medicinering vid epilepsi kan i sig 6ka
dreglingen, och andra mediciner kan orsaka sankt medvetandegrad vilket ocksa
kan paverka den viljemassiga sviljningen. Aterigen bidrar detta till 6kad risk for
aspiration. De papekar att det finns en gryende medvetenhet hos sjukvarden att
ta storre hansyn till dysfagi och dregling, sarskilt som det ofta 6kar bérdan bade
for barnet och for familjen. Erasmus m.fl. trycker pa vikten av multidisciplinéra
team samt tidiga och aterkommande beddmningar. De bifogar dven tva check-
listor for hur dessa bedémningar och interventioner skall ga till.
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Gisel, E. (2008).
Interventions and Outcomes for Children with Dysphagia.
Developmental Disabilities Research Reviews, 14: 165-173.

Gisel 2008 ar en Oversiktsartikel 6ver aktuell litteratur som behandlar
intervention for barn med cerebral pares och atsvarigheter. Artikeln utger sig
inte for att vara uttdémmande, men vill belysa ndgra aktuella utmaningar och
svarigheter inom dmnet.

Artikeln ger en Oversikt over de teorier som finns for motorisk utveckling, det vill
saga traditionella teorier om neurologisk mognad samt teorier om dynamiska
system och hur de balanseras i det som kallas “neuronal group selection theory”.

Flertalet studier visar att barn med cp och svara atsvarigheter har problem bade
med att bearbeta maten och att konsumera tillrackligt med kalorier f6r att kunna
vaxa. En studie som Gisel refererar till (Edebol-Tysk, 1989) tar upp begreppet
”care-load”, som innebar den extra tid som foradldrar och andra vardgivare till
barn med cp far lagga ner i jamforelse med barn med typisk utveckling.
Forfattarna visar att dtande var det som tog mest tid av all den omvardnad som
barn med cp behdéver, upp till 11,6 timmar per dag.

Gisel delar upp sin 6versikt i tre delar: barn med cp och milda, mattliga respek-
tive svara atsvarigheter. Hon betonar sarskilt att for att kunna gora skillnad néar
det géller tillvaxt for barn med svar cerebral pares ar det viktigt att interven-
tionen sker tidigt, under de forsta tva aren, ibland innan en definitiv diagnos
kunnat faststallas.

Gisel identifierar tva modeller for intervention. | den forsta arbetar man med
nutritionen i fokus, for att tillgodose barnets behov av kalorier och naringsamnen
och for att sakerstalla tillvaxt. Detta kan uppnds genom 6kning av antalet mal-
tider och/eller langden pa maltider samt kosttillagg. Sondmatning kan vara moti-
verat nar volymen av kalorier ar storre an mojligheten att tillgodogora sig detta
per os. Det kan ocksa vara nddvandigt for att mota efterfragan under tillvaxt-
perioder framforallt under de tva forsta aren da fodelsevikten skall tredubblas,
samt under puberteten da kroppsvikten fordubblas.

Den andra interventionsmodellen &r oral sensorimotorisk intervention, och den
kan i sig delas upp i tva delar: sensorimotorisk intervention och stimulans och
anvandandet av intraorala hjalpmedel. Syftet ar att géra systemet for fédointag
mer effektivt och pa sa satt kunna 6ka kaloriintaget. Man har inte kunnat se att
detta resulterar i nagon viktokning, daremot har vikten varit stabil under de
manader som studierna pagatt. Det har visat sig vara mest effektivt for barn med
latt cerebral pares.

Gisel belyser vissa svarigheter med studier géllande barn med cp. Till exempel ar
det svart att fa ihop en tillrackligt stor grupp, och det gor att forskaren ofta valjer
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att utoka studiegruppen med barn med andra neurologiska sjukdomar som har
liknande symtom nér det géller dtsvarigheter. Artikeln avslutas med en kort
diskussion av nyttan med tidig intervention gallande prematura barn och barn
dar man inte annu kunnat stalla diagnos. Eftersom tillvaxtproblem hos barn med
grava atsvarigheter manifesteras tidigt, maste interventionen starta tidigt. Detta
kan enligt Gisel innebara att man kanske maste tanka sig gastrostomi under de
forsta tva arens tillvaxtspurter samt under puberteten.

Morgan AT., Dodrill, P. & Ward, EC. (2012)

Interventions for oropharyngeal dysphagia in children with neurological
impairment

The Cochrane Library , Issue 10.

En Cochrane-review har de allra strangaste reglerna vad galler vetenskaplig evi-
dens och kan darfor sagas vara vagledande/state of the art. Férfattarna papekar
att det trots den hoga forekomsten av dysfagi, och har refererar man till Calis
(2008), d.v.s. att 99 % av barn med cp och GMFCS IV-V har dysfagi, finns det en
stor brist pa systematiska litteraturoversikter vad galler detta @mne. Den hoga
forekomsten av dysfagi och franvaron av konsensus nar det galler intervention,
riskerar resultera i negativa effekter pa ekonomiska ramar och satta stor press
pa samhallets resurser.

Denna Cochrane-review behandlar interventioner for barn med neurologiska
funktionshinder. | inledningen tas, forutom prevalens, diagnostik och konse-
kvenser, upp att manga barn riskerar inte bara undernaring utan dven brist pa
mineraler. En orsak till detta ar enligt forfattarna att barnens kost maste kon-
sistensanpassas mycket noggrant, vilket medfor att livsmedelsurvalet kan bli
ensidigt. Detta kan leda till naringsbrist.

Forfattarna sokte fram till oktober 2011 i 16 olika databaser samt tre tidskrifter.
Man letade ocksa efter referenser i de i rapporten ingaende artiklarna. Man
screenade 2314 traffar, och de flesta foll bort. Man kontrollerade 18 fulltext-
artiklar for alla de vetenskapliga kriterier Cochrane kraver, och resultatet blev
att endast tre artiklar motte kriterierna for inklusion i rapporten. Ingen artikel
motte kriterierna for en meta-analys.

Precis som Gisel har forfattarna identifierat tva typer av intervention, namligen
direkt och indirekt. Man lagger ocksa till kompensatoriska strategier. Tva av
studierna behandlar oral sensomotorisk behandling, och den tredje behandlar
traning for 6kad lappstyrka. | studien som gallde lappstyrka pavisades ingen
effekt nar det gallde dysfagi eller tillvaxt. De andra tva studierna visade inte
heller pa nagon effekt nar det géller den fysiologiska svéaljningsfunktionen, inte
heller nar det galler vilken konsistens som barnet kunde &ta. Inte heller nagon
viktokning kunde pavisas.

Morgan, Dodrill och Ward diskuterar slutligen kvaliteten pa den evidens som
finns. Det gors fler och fler studier gallande effekten av intervention fér barn
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med dysfagi och neurologiska funktionshinder, men man anser att det finns en
besvarande brist pa kvalitet i dessa studier. De flesta studierna som gors ar inte
randomiserade kontrollerade studier, och dven de tre studier som ingick i fore-
liggande review Iopte en stor risk for bias. Dessutom ar det ofta fa deltagande
barn i studierna.

Forfattarna anser att det inte finns nagon majlighet att ge tydliga riktlinjer eller
rekommendationer for vilken behandlingsmetod som ar bast lampad forran det
finns evidens av hogre kvalitet. Man avslutar med en beskrivning av vilka impli-
kationer som finns for fortsatt forskning.

Reilly, S. & Morgan, AT. (2008)
Dysphagia is prevalent in children with severe cerebral palsy.
Developmental Medicine and Child Neurology, 50(8): 567.

| en kommentar till Calis m.fl. skriver Reilly och Morgan (2008) att Rosenbaum,
Paneth, Leviton, Goldstein & Bax (2007) i en reviderad definition och klassifika-
tion av cerebral pares listade faktorer som ar associerade med cp men att dys-
fagi inte fanns med bland dessa, och inte heller i efterféljande artiklar och kor-
respondens som foljde mellan forfattarna och andra forskare.

Den idag vedertagna definitionen lyder:

“Cerebral Palsy (CP) describes a group of permanent disorders of the develop-
ment of movement and posture, causing activity limitations, that are attributed
to nonprogressive disturbances that occurred in the developing fetal or infant
brain. The motor disorders of cerebral palsy are often accompanied by distur-
bances of sensation, perception, cognition, communication, and behaviour, by
epilepsy, and by secondary musculoskeletal problems”. (Rosenbaum, Paneth,
Leviton, Goldstein & Bax, 2007:480).

Reilly och Morgan papekar sarskilt att en styrka med Calis studie ar att de del-
tagande barnen inte skilde sig namnvart fran kontrollgruppen, och att resultaten
darfor kan generaliseras till gruppen med cerebral pares som helhet. Man lyfter
dven fram att Calis huvudfynd &r att alla barn med mattlig till svar cp bor fa en
dysfagibedomning av ett multidisciplinart team. Innan detta kan implementeras
maste dock professionella vardgivare informeras och utbildas. Reilly och Morgan
foreslar att en borjan till detta kan vara att inkludera dysfagi i den accepterade
definitionen och beskrivningen av cerebral pares. Slutligen papekar de vikten av
att forsta att foraldrar mycket ofta underskattar forekomsten och graden av sitt
barns atsvarigheter.
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Otapowicz, D., Sobaniec, W., Okurowska-Zawada, B., Artemowicz, B.,
Sendrowski, K., Kulak, W., Bockowski, L. & Kuzia-Smigielska, J.
Dysphagia in children with infantile cerebral palsy.

Advances in Medical Sciences, 55(2):222-227.

Syftet med studien var att hitta ett samband mellan graden av dysfagi och typ av
infantil cerebral pares (ICP), mental utveckling och epilepsi. 67 barn ingick, och
data samlades in fran modrarna samt genom analyser av medicinsk och psyko-
logisk dokumentation. En klinisk logopedbeddmning genomfordes, i vilken ingick
en svaljningsbeddmning. Ingen instrumentell undersékning gjordes. Man fann att
dysfagi drabbade mer @an 50 % av barnen med ICP. Dysartri var alltid ett samtidigt
symptom, och denna var sarskilt allvarlig nar bade den orala och faryngeala fasen
av svdljningen var paverkad. Man foreslar tidig bedomning och stimulering av
svdljningen hos barn med ICP.

Ortega Ade, O., Ciamponi, AL., Mendes, FM. & Santos, MT. (2009).
Assessment scale of the oral motor performance of children and adolescents
with neurological damages.

Journal of Oral Rehabilitation, 36:653-659

Syftet med studien var att utveckla en klassificeringsskala for oralmotorisk for-
maga nar det galler dtande, samt att testa skalans validitet och reliabilitet i en
grupp av barn med cerebral pares klassificerade enligt GMFCS. 53 barn med CP,
en del med gastrostomi alternativt jejunostomi dar sondmaten kommer direkt
ner i tunntarmen, jamférdes med en kontrollgrupp pa 54 friska barn, matchade
efter alder och kon. Eftersom Oral Motor Assessment Scale (OMAS) ar tankt att
anvandas som matinstrument i interventionsstudier, var det viktigt att skalan
kunde mata forandring forutom att vara valid och reliabel. Testet konstruerades
av ett multidisciplindrt team, som ocksa omfattade tandlakare och logoped.

Sju parametrar mattes: stangning av munnen runt redskap, lappslutning mot
redskap, lappslutning under svaljning, boluskontroll under sviljning, tuggning,
dricka fran sugror samt kontroll av vatska under svaljning. Skalan gar fran ”0-
passive”, dar personen inte klarar av uppgiften (t.ex. stanger inte munnen
Overhuvudtaget), via ”1- subfunctional” och ”2-semifunctional”, till 3 som inne-
bar normal funktion. Tva bedomare testade alla barn tva ganger vardera med
tva veckors intervall. En god inter- och intrabeddmarreliabilitet uppnaddes.
Resultaten for barnen med cerebral pares var att 3/53 barn hade 0 poang,
21/53 barn hade 1 poang, 20/53 hade 2 poang samt 9/53 hade 3 poang.
Resultaten presenterades inte i relation till GMFCS, och man har heller inte
gjort nagon instrumentell svéljningsundersokning for att kontrollera eventuell
aspiration.
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Petersen, MC. & Rogers, BT. (2008)
Special issues: Feeding and Swallowing and Developmental Disabilities.
Developmental Disabilities Research Reviews, 14: 75-76

| detta temanummer om dtande och svdljning menar Petersen och Rogers i sin
introduktion att det finns en vaxande medvetenhet om att dysfagi ar en av de
vanligast forekommande svarigheterna hos individer med intellektuella, kom-
munikativa och motoriska funktionsnedsattningar. Dysfagi ar ocksa kopplat till
en mangd hadlsokomplikationer och behov av stdd for familjen. Samma forfattare
lyfter ocksa fram att variabiliteten bland patienterna, komplexiteten i atsvarig-
heterna och svarigheterna att fa till metodologiskt kvalitativa studier har resul-
terat i ett relativt sett begransat antal interventionsstudier.

Rempel, G. & Moussavi, Z. (2005).
The effect of viscosity on the breath-swallow pattern of young people with
cerebral palsy. Dysphagia, 20 (2): 108-12.

| en observationsstudie med resultat fran sex barn med tetraplegi och 13
kontroller visar forfattarna att barnen med CP hade en stérre risk att andas in
efter svaljning av tunnflytande vatska an barnen i kontrollgruppen. Man visade
ocksa for forsta gangen att koordinationen andning-svaljning andrar sig med
tilltagande viskositet: barnen med CP hade ett mer normalt andningsménster
under svaljning vid tjockflytande vatska samt da de fick pudding. Forfattarna

for fram tesen att det ar bristande boluskontroll som bidrar till stérningen i and-
ningsmonstret under svaljningen. Risken for inandning direkt efter svaljning
minskade i takt med att viskositeten pa bolus 6kade. Det fanns ingen signifikant
skillnad jamfort med kontrollgruppen nar det gallde tjockflytande konsistens och
puddingkonsistens.

Undersokningen gjordes delvis med hjalp av akustiska matmetoder. Man spelade
in andnings- och svaljningsljud samtidigt som man matte luftflodet via nasan. Att
prova dessa metoder var ocksa en del av syftet med studien, och forfattarna an-
ser att metoden ar lovande nar det galler att pa ett icke-invasivt satt mata koor-
dinationen mellan andning och svéljning.

Santoro, A., Dasso Lang, M., Moretti, E., Sellari-Franceschini, S.,

Orazini, L., Cipriani, P., Cioni, G. & Battini, R. (2012).

A Proposed Multidisciplinary Approach for Identifying Feeding Abnormalities in
Children with Cerebral Palsy.

Journal of Child Neurology, 27(6): 708-712.

Syftet med studien var 1) att bedéma oralmotorik ur bade ett neurologiskt och
ett otolaryngologiskt perspektiv, 2) att utvardera effektiviteten av kliniska be-
domningar av atférmaga samt 3) att verifiera effektiviteten av ett utvarderings-
protokoll i en representativ grupp. Gruppen bestod av 40 barn, klassificerade
enligt GMFCS. Barnen genomgick en omfattande utredning utférd av specialister
inom barnneurologi, 6ron-ndsa-hals samt logopedi. Barnen bedémdes av neuro-
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log och klassificerades utifran typ av cerebral pares, GMFCS, kognitiv formaga
samt beddmning av hjarnskadan utifran MRI-bilder.

Dysfagibeddmning gjordes med hjalp av ett frageformuldr som gavs till vard-
nadshavare, indelat i sex delar: organisation av maltiden, postural kontroll och
grovmotorisk formaga, barnets beteende under maltid, effektiviteten i dtandet,
oralmotorisk formaga samt tecken pa penetration och aspiration. Logoped
gjorde maltidsobservation samt klinisk bedémning av oralmotorisk férmaga.
Resultaten av dessa tva bedémningar kodades enligt nio variabler:
huvudkontroll, konsistens pa maten, sugférmaga, koordination av sugning och
svaljning, tuggformaga, labial kontinens, frekvens pa svaljning, taktil sensitivitet i
och runt munnen samt dregling.

Selley, WG,, Parrott, LC., Lethbridge, PC., Flack, FC., Ellis, RE., Johnston, KJ.,
Foumeny, MA. & Tripp, JH. (2001).

Objective measures of dysphagia complexity in children related till suckle feeding
histories, gestational ages, and classification of their cerebral palsy.

Dysphagia, 16 (3): 200-207

Stora svarigheter nar det galler att fa igdng sugférmagan hos sma barn betraktas
ofta som ett observandum nar det galler barnets neurologiska tillstand och som
ett prognostiskt tecken. Det har rapporterats att forsening i utvecklingen av att
etablera oralt atande kan vara associerat med neurologiska skador, sarskilt
cerebral pares. Suckle feeding, dvs. att barnet suger pa brost eller flaska, ar ett
av de forsta systemen som skall koordineras hos barnet, och en utvardering av
detta system kan vara en viktig del av en neurologisk bedémning. Tidigare har
inte relationen mellan tidig sugférmaga/oralt dtande och gestationsalder be-
domts hos barn med cerebral pares. Ett syfte med studien var ocksa att utvar-
dera Dysphagia Complexity Index (DCI) som ett instrument for att mata kom-
plexiteten i ett barns svaljningssvarigheter. Forfattarna fann att DCI 4r mer
finkalibrerat och objektivt an en vanlig skala dar man delar in dysfagin i “mild”,
”"moderate” och “severe”.

Infér en rutinkontroll av barn med cerebral pares insamlades data gallande tidig
sugformaga och gestationsalder fran foraldrar och remittenter, dels med hjalp

av ett frageformular men ocksa med hjalp av journaler. Samtidigt, fér att kontrol-
lera att gruppen av barn som remitterats till kontrollerna var representativ,
genomfordes en granskning av elever med cerebral pares som gick i specialsko-
lor i omradet. For att utvardera sjalva svaljningen anvandes Exeter Dysphagia
Assessment Technique (EDAT), en icke-invasiv teknik. Barnet sitter i sin vanliga
stol och undersékningen kan utféras i en icke-klinisk miljé. Barnet ges en sked
vatten med fruktsmak, och man spelar in andningsmoénster och koordinationen

i de olika faserna av svéljningen.

Man anvande Feeding Difficulty Symptom Score (FDSS) for att beskriva graden
av svaljningssvarigheter, och DCI for att kvantifiera den neurologiska komplexi-
teten i svaljningssvarigheterna. Som exempel kan namnas att nagot som for-
vanade forfattarna var att 27 % av modrarna till de remitterade barnen inte
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rapporterade nagra svarigheter med tidig sugférmaga, men att barnen senare
visade sig ha stora atsvarigheter. DCl visade inte pa nagon stor neurologisk
skillnad mellan de barn dar médrarna inte rapporterat svarigheter och de dar
modrarna ansett att barnen hade stora problem med sugférmagan.

En teori forfattarna for fram ar att barn med cerebral pares som inte haft nagra
storre svarigheter med att suga fran brost eller flaska senare far svarigheter néar
det géller att transportera vatska fran lapparna till bakre delen av munhalan for
att initiera svaljning. Flera fragor instéller sig d&: Ar svéljningssvarigheterna
resultat av de neurologiska skadorna som intraffar hos barnen med cp under
utvecklingen, sarskilt den 6kande muskeltonusen i tidig barndom? Ar det en féljd
av den 6kande komplexiteten i sjalva svaljningsprocessen? Hade faryngeal svalj-
ning etablerats innan hjarnskadan uppkom? Kan svaljningssvarigheterna relate-
ras till de generella svarigheterna som barn med mattlig eller svar cp har att lara
in nya kontrollerade neuromotoriska funktioner? Forfattarna tror att behandling
av dysfagi hos barn med cp i framtiden kommer att bli battre om forskningen kan
svara pa dessa fragor.

Diskussion

Syftet med denna litteraturoversikt ar att moéta en efterfragan pa ny och djupare
kunskap om barn med cerebral pares som finns inom Bou, och pa sa satt battre
kunna forsta evidensldget vad galler bedomningsmetoder och intervention.

Barn med cerebral pares ar en heterogen grupp, och svar att studera. Nar det
galler studiernas upplagg och design blir detta tydligt, t.ex. i den i dversikten
ingdende Cochrane-review som inte fann mer an tre studier som motte deras
krav pa en kvalitativ syntes, och déar inte heller dessa mott kraven pa en kvan-
titativ syntes, s.k. meta-analys. Det finns en 6vergripande gemensam ambition
i de flesta studier att tidigt upptacka och behandla dysfagi, om detta ar alla
overens. Da studierna presenteras i manga tidskrifter och gors av samt riktar
sig till manga olika professioner forsvaras ibland den kumulativa forskningen.

Ingen av de studier som ingar i den foreliggande 6versikten ar randomiserade
och inte heller har alla klassificerat barnen enligt GMFCS. Detta klassifikations-
system anvands i CPUP (uppfdljningsprogram for cerebral pares), som ar ett
nationellt uppféljningsprogram for barn med cerebral pares, och ar internatio-
nellt erkant. En ytterligare svarighet ar att det inte finns nagon internationellt
erkand standardiserad metod att mata och klassificera barnens oralmotoriska
kapacitet - dven om flera studier forsoker hitta och validera sadana instrument,
tex Ortega m.fl. En brist i denna studie dr dock att man inte anvant sig av nagon
instrumentell metod nar man utvarderade hur barnen kunde kontrollera vatska
under det att de svalde. Man presenterade inte heller resultaten i relation till
GMEFCS, vilket hade varit bra, ddremot hade man klassificerat barnen enligt
detta. Clancy m.fl. hade inte heller tagit med GMFCS utan enbart delat in bar-
nen i tre grupper med hansyn till graden av dysfagi, varfor det ar svart att dra
nagra langtgaende slutsatser. Har hade man inte nagon dtobservation utan
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forlitade sig pa klinisk bedomning och oralmotorisk observation. Inte heller
nagon instrumentell bedémning gjordes.

Ett team som daremot anvande instrumentell bedémning, i detta fall video-
fluoroskopi, var Rempel m.fl., som undersokte effekten av 6kande viskositet
pa koordinationen mellan andning och svaljning. Har hade man en kontroll-
grupp, och kunde visa pa en signifikant skillnad.

Det finns dock en stor brist pa kontrollerade studier nar det galler dessa barn,
och evidenslaget nar det galler behandling ar lagt. Det blir, dven i denna 6ver-
sikt, en Overvikt for deskriptiva studier, och det ar svart att fa ett klart och tyd-
ligt svar pa vad som verkligen kan hjalpa pa individniva. En studie staller mycket
intressanta fragor vad galler dysfagins uppkomst, och betonar att interventionen
skulle kunna férbattras om dessa fragor far svar. Sammanfattningsvis ar de flesta
forskare eniga om att det finns en stor brist nar det galler evidens, och att man
med ytterligare forskning kan hjalpa dessa barn ytterligare.

Det huvudsakliga resultatet av 6versikten ar att barn med cp i mycket hog grad ar
drabbade av dysfagi, och att dtsvarigheter tenderar att underskattas av
foraldrarna. For att komma till ratta med dessa svarigheter ar det av yttersta vikt
att det ar ett multiprofessionellt team, med fokus pa nutrition och dysfagi, som
tar sig an barnets hela situation. Nar det galler specifika undersokningar for att
konstatera dysfagi ar det viktigt att notera att klinisk undersékning och
bilddiagnostik ar kompletterande metoder som bada behdvs. En studie lyfter
ocksa fram att barn med cerebral pares inte forandrar sin atformaga sarskilt
mycket éver tid. Aven om den grupp som fluktuerade mest var den med svérast
dysfagi, sa betyder inte det att barnen forbattrar sin atférmaga.

Ett annat mycket viktigt resultat ar att intervention maste starta tidigt, innan
problemen ar manifesta. Eftersom foraldrar tenderar att underrapportera sina
barns svarigheter sa ar det motiverat med tidiga insatser som inkluderar &t-
observation och instrumentella undersokningar. Dessa observationer skall
sedan leda till n6dvandiga atgarder och insatser. Ytterligare ett intressant fynd
ar att flera av de instrument for datainsamling som anvands ar okanda foér Bou,
vi anvander t.ex. inte skalor for att klassificera svarighetsgraden pa barnets
dysfagi.

Man kan notera att det finns en skillnad mellan de interventioner som syftar till
att sdkra naringsintag och med det tillvaxten, och interventioner som syftar till
att forbattra sjalva svaljningsformagan och dtandet. Det senare trots att inter-
vention av denna typ kanske inte leder till 6kat naringsintag, men det kan a and-
ra sidan starka barnens sjalvkansla och till exempel deras vilja att delta i maltider,
vilket ar nog sa viktigt for ett barns utveckling.

| dtgardsprogrammet for nutrition som ar antaget av Bou uppges att 85-90 % av

barnen med GMFCS IV-V har dysfagi. Calis (2008) anger en dnnu hogre siffra,
namligen 99 %. Denna refereras ocksa i en Cochrane-review. Om man betdnker
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att dysfagi da ar sa gott som alltid forekommande for dessa barn, ar det for-
vanande att dysfagi inte ndmns i definitionen av Rosenbaum m.fl. (2007) av
cerebral pares.

Det finns idag kunskap om vad dysfagi och undernaring kan medféra, och man
vet att det finns metoder for att kompensera barnen for de forluster i narings-
intag som kan ske. Det ar professionellas skyldighet att tidigt och proaktivt verka
for att dessa forluster skall minimeras. Eftersom foraldrar sa ofta helt enkelt
vanjer sig vid svarigheterna att mata barnet, ar det inte mojligt att som enda
redskap ha foraldrarapporter som diagnostiskt instrument. Screeningatgarder
sasom matningar och maltidsobservationer med bra matskalor bor inféras som
standard.

Slutsatser
Foljande slutsatser kan dras fér barn med cp och GMFCS IV-V:

Tidiga observationer av maltiden ar viktigt. Dessa bor utgoras av strukturerade
filmade dtobservationer i hemmet och/eller i forskola. Forslagsvis anvands ett
verksamhetsgemensamt dysfagiprotokoll, t.ex. Dysphagia Complexity Index (DCI)
eller OMAS, vilket sedan ger en battre grund for att kunna utvardera insatsen.
Kunskapen om det individuella barnets atférmaga kan sedan ligga till grund for
en multiprofessionell diskussion om barnets nutritionsstatus, och eventuella
atgarder kan vidtas. Barnen bor ocksa tidigt undersdkas instrumentellt eftersom
man annars riskerar att missa eventuell tyst aspiration.

Implementering

De delvis nya rén som framkommit i dversikten bér komma verksamheten till
godo. For att implementera resultaten inom Bou, framst gallande barn med
GMFCS IV-V, foreslas foljande:

1. Inforandet av ett dysfagiprotokoll i Habiliteringsprogrammet foér nutri-
tion, i samarbete med Regionala resursteamet fér nutrition samt FoU.

2. Tidig logopedbeddmning av dtandet, baserat pa att foraldrar tenderar

att underskatta och underrapportera sina barns atsvarigheter.

Tidiga instrumentella svaljningsundersokningar vid dysfagimisstanke.

4. Tidiga multiprofessionella nutritionsbedémningar, foretradelsevis efter
det att en logopedbeddmning av dtandet gjorts.

w

Som framgar av 6versikten finns stora behov av fortsatt forskning pa omradet
varfor det ar viktigt att nutritionsprogrammet kontinuerligt revideras utifran
nya ron.
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