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Barn med Cerebral Pares som behandlas med botulinumtoxin-A
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Introduktion

Cerebral pares (CP) ar det vanligaste motoriska funktionshindret hos barn och
ungdomar i vastvarlden och rapporteras intraffa hos ca 2-3/1000 levande fédda
barn(1-3). Orsaken ar skador pa den omogna hjarnan som uppkommer under
fostertiden och upp till att barnet &ar 2 ar. Skadorna ar vanligtvis orsakad av fler
samspelande faktorer s& som exempelvis infektion, blodning, syrebrist, genetiska
faktorer, tillvaxth&mning med fler (4). Typen av hjarnskada avgors huvudsakligen av
tre faktorer: centrala nervsystemets mognadsgrad néar skadan intréffade, skadans
omfattning och under hur lang tid hjarnan var utsatt. Tidpunkten nar skadan
intraffade avgor vilka omraden som skadas beroende pa att olika omraden ar sarbara
vid olika tidpunkter under hjarnans utveckling (5-7). Skadorna saval som panoramat
av de Kliniska symptomen ar heterogena (8). CP &r en beskrivning och inte en val
avgransad diagnos (9). Definitionen av CP har varierat genom aren. En tidigare ofta
anvand definition beskrev CP som “ett paraplybegrepp vilket omfattar en grupp av
icke-progressiva, men ofta forandrade, motoriska funktionsnedsattningar som ar
sekundara till lesioner eller anlaggningsavvikelser i hjarnan under barnets tidiga
utveckling (10). Centralt i alla definitioner har varit de motoriska symptomen. Vid CP
ar barnets kontroll av motorik och hallning alltid involverad. Vanliga kroppsfunktioner
som berdr barnets motorik &r muskelsvaghet, bristande viljeméassig kontroll,
begransad rorlighet, spasticitet, dyskinesi, begransad perception och kansel.
Frekvent forekommande hos barnen &r nedsatt muskelstyrka, vilket har visat sig ha
stor betydelse for barnets grovmotoriska aktivitet s& som exempelvis gangformaga
(11-13).

| den senaste definitionen beskrivs CP som “en grupp av funktionsnedsattningar som
involverar den motoriska utvecklingen och ger aktivitetsbegransningar, vilka ar
orsakade av icke progressiva skador som intraffat i den omogna hjarnan hos fostret
eller barnet ofta i forening med funktionsnedsattning av sensibilitet, kognition,
kommunikation, perception, beteende....”(14).

Barn med CP utgor saledes en heterogen grupp av barn, med stor variation
betraffande forekomst av funktionsnedsattningar saval som betraffande omfattningen
av dessa. Mer an halften av barnen har forutom motoriska funktionsnedsattningar,
aven andra adderande funktionsnedsattning (15;16). For manga barn och foraldrar
finns saledes ett flertal omraden som kraver insatser och att involvera barnet och
familjen i beslutsprocesser som berér barnets behandling ar helt i linje med en
familjecentrerad approach (17). For att tydligare beskriva barnens grovmotoriska
respektive manuella aktivitet i vardagssituationer, finns tva klassifikationssystem.
Barnens vanligast forekommande aktivitetsutforande beskrivs i fem nivaer i en
grovmotorisk klassifikation (GMFCS)(18) och i en klassifikation fér manuella
fardigheter (MACS)(19).

Barn med CP uppvisar med tiden ofta nedsatt ledrorlighet (20;21) och kan ocksa
utveckla varierande grader av felstallningar av skelettet (22). Hos barn i GMFCS llI-
V, har minskad grovmotorisk kapacitet observerats nar de nar 6-7 ars alder och en
forklarande faktorer var nedsatt ledrorlighet (23). Manga barn med CP har spasticitet
i plantarflexorerna och langtidsuppfoljning har visat att spasticiteten ofta dkar upp till
att barnet ar fyra ar, for att darefter minska upp till att barnet ar 12 ar (24).
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Sambanden mellan spasticitet och minskad ledrorlighet har diskuterats genom aren.
Manga har havdat att det ar spasticitet som ger kontrakturer, men idag ifragasatts
dessa samband och andra faktorer diskuteras for att forklara uppkomsten av
kontrakturer (21;25;26). Under manga ar har fokus i behandling och traning for barn
med CP varit inriktat mot reduktion av spasticitet. Tanken var att spasticiteten inte
bara orsakade kontrakturer utan ocksa var avgorande for barnets mojlighet att
utveckla grovmotoriska fardigheter. | dag har ett flertal studier visat att spasticitet
endast forklarar en forhallandevis liten del i férhallande till styrka och viliemassig
muskular kontroll (11;13;27;28). | en longitudinell studie dar barns grovmotoriska
utveckling foljdes, visade resultaten att spasticiteten endast kunde, forklara atta
procent av barnens grovmotoriska utveckling (29).

En grupp av internationella forfattare granskade evidensen fér behandling med
BoNT-A i nedre extremiteter hos barn med CP och konkluderade att behandlingen &ar
effektiv for behandling av spasticitet. Vidare drar de slutsatsen att nar behandlingen
kombineras med sjukgymnastik och ortoser kan den forbattra barnets gangménster
och maluppfyllelse (30). En tvarprofessionell grupp bestaende av specialister fran
Europa, framhaller i ett koncensus dokument vikten av att behandlingen ej anvands
isolerad utan att adderande terapier maste inkluderas for att barn ska erhalla goda
effekter inom kroppsfunktioner, aktivitet och delaktighet (31). Gruppen framhaller
vikten av att barnen behandlas av ett tvarprofessionellt team som har en bred
kunskap om alla mdojliga behandlingsalternativ som kan tankas vara de mest lampliga
for varje enskilt barn(31).

Pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus i Solna (ALB) anvands sedan 1998 behandling med
BoNT-A fér barn med cerebral pares. Behandlingen syftar till att minska spasticitet
men ocksa att bibehalla och/eller forbattra rorlighet och i basta fall stimulera till kad
motorisk aktivitet. Fér andra barn kan malet vara att minska smarta eller underlatta
barnets omvardnad. | dag finns tydlig evidens for att behandlingen minskar
spasticitet, vilket ger effekt pa inom kroppsfunktioner, men det saknas fortfarande
tydlig evidens for effekter inom aktivitet och delaktighet ((32;33).

BONT-A injiceras lokalt i den spastiska muskeln och verkar genom att tillfalligt
blockera frisattningen av det &mne (acetylkolin) som 6verfor (transmittorsubstans)
impulser till muskeln (31) . BONT-A ger en tillfallig reducering (férsvagning) av
muskeltonus i den behandlade muskeln (31). For att optimera effekten av behandling
med BoNT-A, &r det viktig att kombinera med aktivitet, rorlighets- och styrketraning
(31). Den minskade spanningen kan markas redan 2-3 dagar efter injektionen och
efter ca 2-3 veckor ar vanligtvis spanningen maximalt reducerad. Tidsperioden for
hur lang tid den reducerade spanningen kvarstar varierar mellan olika
behandlingstillfallen och mellan olika barn, men beskrivs kvarsta i ca 3 manader for
att darefter gradvis ater oka.

Viktigt vid undersokning infor och utvardering efter behandling ar att anvanda valida,
reliabla och Kliniskt relevanta undersékningsinstrument samt definiera och utvardera
mal som ar meningsfulla fér barnet och familjen(31) (34). Den radande evidensen for
effekten av behandlingen ar tydlig betraffande reduktion av spasticitet efter BONT-A
(32), men betraffande positiva effekter inom aktivitet och delaktighet forekommer
motstridiga slutsatser (33;35;36). Behandling med BoNT-A vid smarta hos barn med
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Malsattning

Overgripande mal &r att:
e att optimera barnets mgjlighet till aktivitet och delaktighet
o forebygga eller minska defekter inom kroppsfunktioner och kroppsstrukturer

Specifika mal ar att medverka till att...

kartlagga barnets aktuella status

identifiera barnets aktuella behov

meningsfulla mal for barnet och familjen satts infor behandlingen

barnet behandlas i réatt muskler vid ratt tillfalle

barnet far optimal tréaning efter behandlingen

barnet erbjuds optimal ortosforsérjning

barnet erbjuds seriegipsning i samband med behandlingen nér rorligheten ar
begransad och barnet har forutsattningar att klara behandlingen
strukturerad utvardering av behandlingen genomférs

e optimera resultat av behandling

e Oka kunskapen om effekter av behandling med botulinum toxin-A (BoNT-A)

Intervention

Nar barnet ordinerats behandling kontaktas ansvarig fysioterapeut i habiliteringen.
Undersokning av barnet genomfors 0-2 veckor fore behandling och utfors av
ansvarig fysioterapeut pa ALB, om mdijligt tillsammans med ansvarig fysioterapeut i
habiliteringen. Barnets aktuella fragestallning och status diskuteras tillsammans med
familj/barn, habiliteringsfysioterapeut. Darefter diskuteras forslag pa muskler att
behandla, traning, ortoser och mal med behandling, vilket ocksa alltid sker
tilsammans med barn/familj och behandlande lakare. Enligt de Nationella riktlinjerna
for behandling med BoNT-A av barn med CP-nedre extremiteter, bor senaste
bedémning infér behandling inte vara aldre an en manad (39).

Vid injektion i plantarflexorer kan seriegipsning i vissa fall vara indicerat for att
successivt oka ledrorligheten i fotens dorsalflexion. Vanligen paborjas
gipsbehandlingen ca 1.5 vecka efter injektionen med omgipsning 1 gang/vecka under
3-4 veckors tid. Gipsbehandling kan foreslas av fysioterapeut men utférs vanligen av
sjukskoterska/ ortopedlakare pa Barnortopedens Dagvardsavdelning.
Fysioterapeuten deltar om mgjligt. Viktigt ar att beakta om barnet blir svag
under/efter gipsbehandlingen, vilket bér betraktas som kontraindikation till ny
gipsning. Upptrader svagheten tidigt under behandlingen, bor seriegipsningen
avbrytas. Viktigt ar ocksa att observera/registrera om barnet far tryck/smarta av
gipset eller blir inaktiv, vilket ocksa féranleder att avgipsning. For injektion i m.
iliopsoas samt for barn/ungdomar som upplever behandlingen skrdmmande och
smartsam, sker behandlingen under narkos.
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Efter Btx-behandling i plantarflexorerna bor barnet anvanda sina inlagg/ortoser for att
motverka problem av tillfallig forsvagning, bibehalla ledrérlighet samt god belastning
och positionering av foten. Om barnet har tendens att std/ga i crouch (6kad hoft- och
knaflexion) bor man vara restriktiv med Btx-behandling i plantarflexorerna da detta
riskerar att gbra barnet alltfor svagt och darmed 6ka problemet.

Tabell 1. Fysioterapeutiska interventioner i samband med behandling med BoNT-A,
indelat enligt Internationell klassificering av funktionstillstand, funktionsnedséttning

och halsa Barn och ungdomsversionen (ICF-CY).

ICF

SYFTE

INTERVENTION

KROPPSFUNKTION/STRUKTUR

Grovmotorik

Observera ev. grovmotorisk
avvikelse och ev.
tillaggsdiagnos

Kontroll av grovmotoriskt status och
forslag till tréning

Gangmaonster

Utveckla optimalt
gangmaonster

Observation av gangmaonster och forslag
till atgard

Styrka/uthallighet

Stimulera till utveckling av
muskelstyrka och

R&d om motorisk traning for att 6ka
styrka och uthallighet

uthallighet
Balans/stabilitet | Férbattra balans och R&d om motorisk aktivitet pa for barnet
stabilitet lampligt underlag, balanslekar samt

statiska och dynamiska dvningar

Spasticitet

Kontroll av spasticitet

Uppmuntra till fysisk aktivitet i uppgifter
som barnet klarar av samt bedémning av
om reduktion av spasticitet ar till hjalp

Ledrorlighet

Bibehalla/forbattra
ledrorlighet samt belastning
av led

Uppmarksamma ev. férandring av
ledrérlighet i nedre extremitet.

Vid behov: info i aktiv uttag av
ledrérlighet, ortoser/inlagg

Smarta Férebygga och minska Oversyn av ortoser, skoval och
smarta eventuellt behov av fotbaddar. Rad om
smartlindringsmetoder
AKTIVITET/DELAKTIGHET

Fysisk aktivitet

Framja fysisk aktivitet och
foérebygga ohélsa

Ra&d och stod vid val av lampliga
idrottsaktiviteter eller annan fysisk
aktivering

Hjalpmedel

Stimulera egen
forflyttningsformaga

Forskriva hjalpmedel samt uppmuntra till
anvandning

OMGIVNINGSFAKTORER

Foraldrar

Stddja barnet till 6kad
aktivitet

Samarbeta, undervisa och motivera till
féljsamhet med regimen och till
maluppfyllelse

Forskola/skola

Stddja barnet till 6kad
aktivitet

Samarbeta, undervisa och motivera till
féljsamhet med regimen och till
maluppfyllelse

KAROLINSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET, SOLNA
BESOKSADRESS KAROLINSKA VAGEN, SOLNA
TELEFON VX 08-517 700 00 5

POSTADRESS
SE-17176 STOCKHOLM

KAROLINSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET, HUDDINGE
BESOKSADRESS HALSOVAGEN, FLEMINGSBERG
TELEFON VX 08-585 800 00



........

Universitetssjukhuset

Matmetoder

Tabell 2. Fysioterapeutiska bedomningsinstrument i samband med behandling med
BoNT-A, indelat enligt Internationell klassificering av funktionstillstand,
funktionsnedsattning och halsa Barn och ungdomsversionen (ICF-CY).

BEDOMNINSTRUMENT SYFTE KROPPS- AKTIVITET OMGIVNING
FUNKTION DELAKTIGHET
Beddmningsinstrument som alltid anvands
Anamnes Fragestallning X X X
GMFCS (18) Klassifikation av X
funktionsniva
MACS (19) Klassifikation av X
funktionsniva
FMS (40) Kartlagga X X
forflyttning
Fragestallning om Identifiera smarta X
smarta
Observation: ligga, Beddmning av X
sitta, std & ga rorelsemonster
Mod Ashworth Skala Spasticitet X
(41)
ROM (42) Ledrorlighet X
Selektiv motorisk Viljemassig X
kontroll(SMC) (43) muskuléar kontroll
Malformulering-skala | Motivera traning, X X X
GAS (44) utvardera beh
Beddmningsinstrument som anvands nar det ar relevant
GMFM-66 (45) Grovmotorisk X X
kapacitet
3-D ganganalys (46) Registrera X
gangmonster
Gillette gangskala (46) | Gangformaga X X
Timed Up & Go Gang, hastighet,
(TUG) (47) styrka balans
6 Minute Walk Test Géanghastighet X
(48)
Styrketest: 0-5skalan, | Mata styrka X
myometer, funktionell
Enbensstaende Beddtmning av X X
balans
NCCPC-PV (49) Kartlagga smaérta X
VAS Skattning av X

smarta
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Restriktioner

Effekten av BONT-A ar reversibel och biverkningar ar sallsynta. Lokala biverkningar
kan vara 6mhet i muskulaturen de narmaste dagarna efter behandling.

Generell biverkning kan exempelvis besta av tillfallig lokal eller generell svaghet,
vilket &r viktigt att dokumentera om det forekommer. Exempel pa biverkning i
samband med sjalva proceduren kan vara illamaende efter sedering eller stickradsla.
Om barnet har en pagaende infektion utfors inte behandlingen. | samband med
tillagg av seriegipsning ar det viktigt att observera férekomst av skavmarken samt
eventuell svaghet och inaktivitet.

Uppfoljning/vardkedija

Uppfoljning av fysioterapeut sker 3-4 veckor och 3 man efter behandlingen.
Uppfdljningen efter 3-4 veckor genomférs vanligtvis av barnets fysioterapeut i
habiliteringen och efter 3 manader sker uppféljning pa ALB. Efterstravansvart ar att
uppfoljningarna sker i samarbete mellan barn/familj, fysioterapeut fran habilitering
och fysioterapeut p& ALB. Vid primo-injektion (forstagangsbehandling) sker bagge
uppféljningarna alltid av fysioterapeut pa ALB i samrad med ansvarig
habiliteringsfysioterapeut. Utifran dessa bedémningar tas stallning till lamplig tidpunkt
for ny behandling eller om effekt uteblivit for alternativ behandling. Vid utebliven eller
tveksam effekt av behandlingen séatts barnet upp for aterbesok till neuroortopedisk
mottagning (NORT), dar ansvarig fysioterapeut i méjligaste man deltar. Vid re-
injektion kommer fysioterapeutt fran ALB och habiliteringsfysioterapeut 6verens om
hur ansvaret for uppféljningarna férdelas. Vanligtvis ansvarar fysioterapeut i
habiliteringen for uppfoljning efter 3 veckor och fysioterapeut fran ALB utvarderar
efter 3 manader och tar da stallning till om och nér fortsatt behandling bor ske.
Vardkedjan vid Btx-behandling pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus foljer de nationella
riktlinjerna (39).
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