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Abstrakt

Bakgrund

Smarta hos barn med cerebral pares paverkar livskvaliteten negativt och &r inte
speciellt val studerat. | det nationella kvalitetsregistret Cerebral Pares
Uppfoljningsprogram (CPUP) registreras olika smartvariabler sedan 2018.

Syfte

Syftet med studien var att kartlagga skattad smartas paverkan av vardagliga
aktiviteter och somn hos barn med cerebral pares 018 ar samt undersoka hur
stor andel av barnen som upplever smarta i forhallande till GMFCS-niva och
alder i Stockholm lans landsting under 2018.

Metod

En kvantitativ retrospektiv tvarsnittsstudie med data om smaérta fran
fysioterapidelen i CPUP kvalitetsregister 2018. GMFCS ér ett
klassifikationssystem fér grovmotorisk formaga hos barn med CP. Smartas
forekomst skattades nej/ja och svarighetsgraden graderades i fyra steg vid tio
lokalisationer. Smartas paverkan pa vardagliga aktiviteter respektive somn
skattades nej/ja. Analyser har genomforts med chi?2 test.

Resultat

Totalt inkluderades 526 barn i studien och 36% av barnen upplevde smarta. |
GMFCS V upplevde 50% smarta jamfort med 32% i GMFCS I. Mest
forekommande var smarta vid 16-18 ar med 52% jamfort med 15% i gruppen
<4 ar. Vardagliga aktiviteter och somn var paverkade i GMFCS | med 48%
respektive 22% och i GMFCS V med 63% respektive 52%. Det var signifikant
fler barn som angav att de inte hade ndgon smarta vid jamforelse i de olika
aldersgrupperna (p<0,00001) respektive angav att smnen inte paverkades av
smarta oavsett GMFSC-niva (p=0,01). Det var signifikant fler barn i GMFCS
IV-V an i GMFCS I-111 som upplevde att smarta paverkande vardagliga
aktiviteter (p=0,02) respektive somn (p=0,0002). Antalet barn i de tva aldsta
aldersgrupperna som upplevde smarta var ocksa signifikant fler &n i de tre
yngsta aldersgrupperna (p<0,00001).

Sammanfattning

Det tycks vara de barn med CP, som Klassificeras i GMFSC V-V och bland de
aldre barnen, som paverkas mest av smarta. Det behovs ytterligare studier for att
med standardiserade bedémningsinstrument utifran alder, kognition och
funktionell niva 6ka kunskapen om smartas paverkan pa vardaglig aktivitet och
sémn.

Nyckelord
Cerebral pares, dagliga aktiviteter, funktionell niva, muskeltonus, tonaringar



Abstract

Background

Pain in children with cerebral palsy adversely affects the quality of life and is
not particularly well studied. Various pain variables have been registered in the
National Quality Register Cerebral Palsy Follow-up Program (CPUP) since
2018.

Aim

The aim of the study was to map out the impact of estimated pain on daily
activities and sleep in children with cerebral palsy in the age of 0-18 years and
to study the proportion of children experiencing pain in relation to GMFCS level
and age in Stockholm County Council in 2018.

Method

A guantitative retrospective cross-sectional study with data on pain from the
physiotherapy part of the CPUP Quality Register 2018. GMFCS is a
classification system for gross motor ability in children with CP. The incidence
of pain was estimated to be no/yes and the severity was graded in four steps at
ten locations. The effects of pain on everyday activities and sleep were
estimated to be no/yes. Analyses have been performed with chi2 test.

Results

A total of 526 children were included in the study and 36% of the children
experienced pain. In GMFCS V, 50% experienced pain compared to 32% in
GMFCS I. Most prevalent was pain at the age of 16-18 years with 52%
compared with 15% in the group <4 years. Daily activities and sleep were
affected in GMFCS | with 48% and 22% and in GMFCS V with 63% and 52%
respectively. Significantly more children indicated that they had no pain
(p<0,00001) compared in the different age groups and indicated that sleep was
not affected by pain regardless of GMFSC level (p=0,01). There were
significantly more children in GMFCS IV-V than in GMFCS I-111 who
experienced pain affecting daily activities (p=0,02) respectively sleep
(p=0,0002). The number of children in the two oldest age groups who
experienced pain was also significantly more than in the three youngest age
groups (p<0,00001).

Conclusion

It seems to be the children with CP who are classified in GMFSC IV-V and
among the older children who are most affected by pain. Further studies are
needed to increase the knowledge of pain's impact on daily activity and sleep
with standardized assessment tools based on age, cognition and functional level.

Keywords
Cerebral palsy, activities of daily living, functional level, muscle tonus,
adolescent.
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Inledning

Det ar vanligare att barn med cerebral pares (CP) upplever akut eller kronisk
smarta an barn med normal utveckling (1). Smartan har en negativ effekt pa
daglig aktivitet, delaktighet och mental halsa vilket medfor att livskvaliteten &r
samre hos barn med CP &n deras jamnariga kamrater (2). De forsta studierna
kring smarta vid CP kom 1997, och det ar fortfarande ett omrade som inte &r vél
studerat (3). | en svensk registerstudie fran 2017 jamfordes data fran
kvalitetsregistret Cerebral Pares Uppfdljningsprogram (CPUP) med journaldata.
Resultatet visade att hos hélften av barnen med kronisk smarta noterades inga
uppgifter i journalen, trots att smarta beskrivits pa samma lokalisationer under
flera ar i kvalitetsregistret. Det var ovanligt att standardiserade
smartskattningsinstrument anvandes oavsett om barnen kunde kommunicera
eller ej (4).

Jag har drygt 35 ars erfarenhet som sjukgymnast inom barnhabilitering och har
fatt folja hur framsteg i forskning om CP har paverkat det kliniska arbetet. Idag
finns ett storre fokus att arbeta preventivt for att forsdka forebygga de sekundéra
problem som t ex muskuloskeletala problem eller smarta ger hos barnen. En stor
del av kartlaggningen av barnens behov, for att kunna pabdrja insatser i ett tidigt
stadium, sker i det nationella kvalitetsregistret CPUP. Kvalitetsregistret utgor
grunden for insatserna till barn med CP fran fysioterapeuter i habiliteringen.
Registrering i registret ar en arbetsuppgift som tar mycket tid, men som ocksa
Okar kunskap om CP och forbéttrar kvaliteten i habiliteringsarbetet.
Undersokningsdelen om smarta har utfkats i CPUP 2018. Det &r av stort intresse
att studera smérta hos barn med CP lokalt i Stockholms lans landsting (Region
Stockholm sedan 1/1 2019) for att 6ka kunskapen om smarta och utveckla de
fysioterapeutiska insatserna.

1. Bakgrund

1.1 Cerebral pares

| Sverige var prevalensen for CP 2,16/1000 barn i dldrarna 5-16 ar under 2017
(5). Det stammer val med den prevalens pa drygt 2/1000 som brukar rapporteras
i vastvérlden (6).

CP &r en motorisk funktionsnedsattning pa grund av en tidig skada pa hjarnan
eller hamning av hjarnans utveckling under fosterstadiet fram till 2 ars alder.
Den motoriska funktionsnedsattningens art och svarighetsgrad beror pa nar
skadan sker under hjarnans utveckling och vilka delar som skadats. Skadan &r
stationdr, och dess symtom kan forandras 6éver tid. Den definition som vanligtvis
anvands formulerades 1992:



”CP is an umbrella term covering a group of non-progressive, but often
changing, motor impairment syndromes secondary to lesions or anomalies of the
brain arising in the early stages of development” (7).

Definitionen utvidgades 2006 med ytterligare symtom, férutom problemen med
motoriken, att ocksa omfatta: perception, kéansel, syn, horsel, kognition,
kommunikation, epilepsi, sekundara muskuloskeletala problem och
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar som autismspekrum tillstand,
Attention Deficit Disorder with Hyperactivity (ADHD), sémnrubbningar och
&ngesttillstand (8). Ar 2000 publicerade Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe (SCPE) ett nytt klassifikationssystem for CP som beskriver det
dominerande neurologiska symtomet som orsakar funktionsnedséttningen. De
neurologiska symtomen delas in i tre subtyper:

e Spastisk unilateral eller -bilateral
e Dyskinetisk tonusvéxling eller -koreoatetos
e Ataktisk (9)

Den storsta subtypen ar spastisk CP med ca 80%, foljd av dyskinetisk 16% och
ataktisk 5% (10).

Regleringen av muskelspanning (tonus) ar onormal hos barn med CP. De har en
samre formaga att reglera muskelkraft och styra motoriken viljemassigt.
Rdrelserna kan forhindras av 6kad tonus och stegrade strackreflexer vilket
medfor att det blir svart att utfora rorelserna koordinerat. Dessa faktorer leder till
muskelsvaghet och bidrar till att barnen kan bli inaktiva. Speciellt spastiska barn
har storre risk att pga. minskad ledrérlighet utveckla kontrakturer i muskler och
bindvav. Det beror pa en 6kad styvhet och minskad viskoelasticitet i musklerna
som paverkar muskelns langd och kontraktionsformaga. Kontrakturerna kan
leda till skelettdeformiteter som i sin tur kan orsaka smartproblem (11).

1.2 Klassificering av grovmotorisk formaga

Gross Motor Function Classification System (GMFCS) ar det
klassifikationssystem som anvénds for klassificering av grovmotorisk formaga
hos barn med CP 0-12 ar (12). GMFCS utvidgades 2007 med en utékad version
som omfattar barn 12—18 ar, Gross Motor Function Classification System
Expanded & Revised (GMFCS-E&R) (13). Den har sin referensram i
Virldshélsoorganisationens (WHO) Internationella klassifikation av
funktionstillstand, funktionshinder och hilsa (ICF) och beskriver den paverkan
som omgivnings- och personliga faktorer har pa barnens motorik (14).

Klassifikationssystemet har fem nivaer (1-V) dar man tittar pa sjélvinitierade
rorelser med betoning pa sittande, forflyttning och rorelseférmaga vid 5



aldersspann (0-2 ar, 2—4 ar, 4-6 ar, 6-12 ar och 12-18 ar). Klassificeringen gors
utifran barnens vardagliga motorik snarare &n deras basta kapacitet. Barn pa niva
| gar utan stod utan begransningar, niva Il gar utan stéd med begransningar, niva
I11 gar med handhallet forflyttningshjalpmedel, niva IV har en begransad
forflyttning (gar med gastol t ex), kan anvéanda elrullstol och niva V har en
mycket begransad motorisk formaga och transporteras i manuell rullstol (15).

Barn i GMFCS I11-V nar sin hogsta grovmotoriska utvecklingsniva vid 7-8 ars
alder, darefter gar den grovmotoriska utvecklingskurvan ner med 5-8 poang i
testet Gross Motor Function Measure (GMFM). | GMFCS I-11 bibehaller barnen
sin utvecklingsniva (16).

1.3 Smarta hos barn med CP

International Association for the Study of Pain (IASP) definierar smarta som
“En obehaglig sensorisk och/eller kanslomassig upplevelse férenad med
vavnadsskada eller hotande viavnadsskada eller beskriven i termer av sadan

skada”. Smaérta kan bara bedomas indirekt och upplevelsen av den ar individuell
och subjektiv (17).

Den biopsykosociala smartmodellen beskriver och hjélper oss att forsta kroniska
smarttillstand. Nar smarta varar langre an 3 manader benamns den som
langvarig. Pga. nervsystemets plasticitet paverkas langvarig smarta och
smartupplevelse av bade perifera och centrala faktorer av fysiologiska,
psykologiska och sociala orsaker som vidmakthaller och kan paverka smartan
(18).
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Figur 1. Den biopsykosociala smartmodellen. | hjarnans natverk av smértcentra (neuromatix)
modifieras smartsignalerna av andra delar av hjarnan. Neuromatix tolkar dessa signaler och
sander nya signaler till de delar av hjarnan som medvetandegor smartsignalerna(19). Kopia fran
Foreningen Sveriges Habiliteringschefer, Evidensrapport: Metoder for behandling av smérta hos
barn/unga och vuxna med neurologiska funktionsnedséttningar 2013.



Smarta ar en av de vanligare tillaggssymtomen vid CP, 3 av 4 barn med CP
upplever smérta (20,21). Det finns ett samband mellan smérta och motorisk
funktion. Barn med en storre funktionsnedsattning klassificerade med GMFCS
har en 6kad risk for smarta vad galler intensitet, frekvens och varaktighet (22).
Den &r en av huvudorsakerna till minskat deltagande i lek, skola/férskola och
fritidsaktiviteter. Smarta paverkar hela familjens livskvalitet negativt (23).
Funktionsnedsattningens omfattning inom CP-diagnosen varierar mycket, likasa
orsakerna till smarta och férmagan att kommunicera. Det forsvarar
majligheterna till sékra och exakta bedémningar (24).

Orsaker till smarta &r tex muskuloskeletala deformiteter som kontrakturer,
hoftluxation/subluxation eller skolios, dystoni, férstoppning, gastroesofagal
reflux, onormalt gdngmonster, postoperativ smarta eller av yttre orsaker som
ortoser och hjalpmedel (24). Smaérta orsakas ofta av olika behandlingar. I en
europeisk multicenterstudie uppgav 45% av barnen att de hade upplevt smérta i
samband med fysioterapi, signifikansen var storre om barnet hade stora problem
att ga. Drygt en fjardedel upplevde botulinumtoxininjektioner som smartsamt
(25). Luxation/subluxation och inskrankt rorlighet &r orsaker till hoftsmarta.
Hoftsmaérta ar vanligare hos barn som ar aldre och som har en hégre GMFCS-
niva (lagre grovmotorisk utvecklingsniva) (26).

1.3.1 Beddmning av smarta vid CP

Vid beddmning av smarta ar 3 faktorer vasentliga: férekomst av smarta,
intensitet och lokalisation (27). Pediatrisk sméartforskning rekommenderar att
sjalvskattningsinstrument anvands sa ofta som det &r mojligt (28). Hog
grovmotorisk utvecklingsniva och hogre alder medfor storre sannolikhet for att
barn med CP ska kunna beddéma smérta sjélva. | CPUP svarade 51% av barnen
sjalva, 70% av barnen i GMFCS I, men endast 8% i GMFCS V (26). Barn
utvecklade i niva med sin alder kan vid cirka 2 ars alder pavisa att de upplever
smarta. Vid 3-5 ars alder kan enkla valida smartinstrument som ansiktsskalor
anvandas, men felkéllorna & manga. Sma barn har svart att diskriminera mellan
upplevelsen av smarta och rédsla for smarta eller obehagliga symtom som t ex
illamaende. Barn 8 ar eller aldre kan reliabelt sjalvrapportera smarta med en
numerisk skala (29). Exempel pa sjélvskattningsinstrument: Faces Pain Scale —
Revised (FPS-R) som &r valid fran 4 ars alder (30). Visuell Analog Skala (VAS)
ar en 10 cm lang onumrerad for barnet och en graderad sida for personal fran 0—
10 (ingen smarta-varsta tankbara smarta) som anvands fran 8 ar (31). En variant
av VAS é&r Color Analogue Scale (CAS) som méter smartintensitet. Den
visualiserar smartan genom okad fargintensitet upp till hdgsta smartniva. Den
anvands ofta i kombination med Facial Affective Scale (FAS) for att skatta den
affektiva komponenten (32).

Barn som ocksa har en intellektuell funktionsnedséattning och/eller inte kan
kommunicera med tal eller alternativa kommunikationssatt har inte formaga att



skatta smarta sjalva om funktionsnedséattningen &r svar (29). De ar beroende av
att foraldrar och andra i omgivning tolkar och tillgodoser de flesta av deras
vardagliga behov (33). | dessa fall observeras barnets smértbeteenden med ett
smartskattningsinstrument avsatt for barn som inte kan kommunicera vara mest
tillforlitligt for populationen. Det har visats vara en svag till mattlig korrelation
mellan sjalvskattning och observation av smérta (29). Foréldrar tenderar att
overskatta smartans svarighetsgrad jamfort med sjalvrapportering (34). Dessa
metoder for smartskattning mater tva olika komponenter av smarta; sensorik och
beteende. En beteendeobservation anses inte motsvara en sjalvskattning av
smartintensitet (29).

Tre kunskapsomraden &r viktiga for att bedoma och behandla smarta for denna
grupp: kanna barnet val och darigenom ha formagan att uppmarksamma
forandringar i beteendet, god kdnnedom om malgruppen och darmed formaga att
kanna igen likheter och olikheter mellan barn samt medicinsk kunskap om
barnets diagnos och om smérta. Det sker bast i samarbete med barn, familj och
professionella som t ex fysioterapeut och l&kare (35). Ett multiprofessionellt
omhandertagande i ett smartteam rekommenderas fér barn med langvarig
smarta. Fysioterapeuten pa den lokala habiliteringen &r den person som traffar
barnet i dess vardagliga miljo och anses av foraldrar vara den som intresserar sig
mest for barnets smérta och ofta initierar kontakt med ortoped eller
neuropediatriker (33). Vid skattning av smarta observeras barnets beteende nér
de inte upplever smarta (baseline) samt hur det reagerar i en smartsam situation.
Symtom pa barns smartbeteenden vid CP kan vara olika slags ljud och
ansiktsuttryck, svartrostad, stord somn, annorlunda rorelsemonster, dkad tonus,
svettningar, tarar, hallande av andning, skratt eller sjalvskadebeteende (36).
Exempel pa observerande test for barn som inte kan kommunicera verbalt: Non-
communicating Children’s Pain Checklist-Revised (NCPC-R) anvénds vid alla
GMFCS-nivaer vid akut, langvarig och postoperativ smarta och har en stor
klinisk anvandbarhet (28,37). Testet ar tidskravande da observationstiden ar 2
timmar, i en postoperativ kortversion observeras barnet i 10 minuter (28). Testet
finns 1 en svensk version, ”"Beteende, Observation & Skattning av Smirta
(BOSS) for barn och ungdomar utan verbal kommunikationsférmaga och/eller
omfattande funktionshinder” (38).

1.4 S6mn hos barn med CP

Barns somnbehov varierar i olika aldrar; 14-17 timmar (h) vid 0-3 manader,
12-15 h vid 4-11 manader, 11-14 h vid 1-2 ar, 10-13 h vid 3-4 ar, 9-11 h vid
6-13 ar och 8-10 h for 14-17 ar. Otillracklig sémn har negativ inverkan pa
neuropsykologisk- och kognitiv utveckling, halsa och valmaende hos barn (39).
Det finns evidens for att det ar 7 till 12 ganger vanligare med somnproblem hos
barn med CP &n barn med typisk utveckling (40). Orsaken till problemen &r ofta
beroende pa medicinska problem relaterade till diagnosen som smarta,
muskuloskeletala problem, epilepsi, andningsproblem eller svarigheter att
sjalvstandigt andra position (41). Det férekommer ofta svarigheter att somna och



frekventa uppvaknanden under somnen (Disorders of initiation and maintenance
of sleep-DIMS) (42). Somnproblem &r vanligt bland barn med CP oavsett alder
och GMFCS-niva. Yngre barn och barn samt ungdomar med latt motorisk
funktionsnedséattning har mer problem kopplat till aktivitet, omgivning och
personliga faktorer. Barn med GMFCS IV-V har problem relaterade till position
i liggande, motorisk formaga, andning, reflux, smarta, tryck och
temperaturreglering (43). Barnens problem med somn paverkar foraldrars och
syskons sémn och livskvalitet negativt. 40% av barnens mammor uppgav att de
hade dalig somnkvalitet och 74% av foraldrarna uppgav att de fungerade samre
pa dagtid pga barnens sémnproblem (44).

Det ar av stor betydelse att barn som inte kan &ndra stéllning sjalva nér de sover
far hjalp av fysioterapeut och arbetsterapeut for att hitta sovstallningar som
minskar risken for att utveckla stora felstaliningar som skolios eller
hoftluxationer. Eftersom problem med sémnen &r relaterat till manga olika
faktorer hos barn med GMFCS V-V ér det ett komplext problem som behdver
analyseras tvarprofessionellt (45). Problem med somn uppmérksammas inte i
den Kliniska varden i den utstrackning som barnen skulle behéva. S6mn borde
vara ett standardomrade att félja upp i pediatrisk vard genom att stélla fragor om
DIMS, om sémnproblemen paverkar foraldrarnas somn eller hélsa alternativt
genom valida frageformular eller somndagbok. Nattlig somnévervakning
(polysomnography) ger en avancerad objektiv kartldggning genom EEG, EMG,
dgonrorelser, andningsmonster och saturation hos barn med komplexa
somnsvarigheter (46).

1.5 Cerebral Pares Uppfoljningsprogram (CPUP)

CPUP for barn startade 1994 i Skane och Blekinge. 2005 blev CPUP ett
Nationellt kvalitetsregister och har den hogsta certifieringsnivan sedan 2015.
Sedan 2011 ingdr vuxna med CP i kvalitetsregistret. Syftet med CPUP ar att
forsoka forhindra hoftledsluxationer, svara kontrakturer och skolioser for att
forbattra funktion och livskvalitet hos personer med CP, 6ka kunskapen om
diagnosen och effekter av olika behandlingar samt forbattra samarbetet mellan
yrkesprofessionerna (t ex fysioterapeuter, arbetsterapeuter, ortopeder, och
habiliteringslékare) som arbetar med barn och vuxna med CP. Det &r av stor
betydelse att barnen som visar symtom pa CP sa tidigt som majligt erbjuds
deltagande i CPUP. Drygt 95% av alla barn med CP i Sverige foljs i CPUP.
Uppfoljningsprogrammet finns ocksa i Norge, Danmark, Skottland och delar av
Australien och Island. Antalet hoftledsluxationer minskade fran 10% till 0,5%
under CPUP:s forsta 10 ar (5). CPUP har visat att genom multiprofessionell
uppféljning och tidig upptackt av sekundara komplikationer, kan mindre
komplexa och effektivare interventioner ges &n om behandlingarna genomfors i
ett senare skede (47).

Det ar av betydelse att uppgifterna i CPUP ar sa tillforlitliga som mojligt. Det
sker genom att 6ka kunskapen med utbildning till yrkesgrupperna, kontroller av



inrapportering, felsékning efter orimliga kombinationer i registreringarna,
genomgang av rapporteringsgrad och datakvalitet samt validering av
beddmningsinstrumenten (48).

Fysioterapeut och arbetsterapeut undersoker barn med GMFCS 11-V 2 ggr/ar
fram till 6 ars alder, darefter 1 g/ar till 18 ars alder. Barn med GMFCS |
undersoks 1 g/ar fram till 6 ars alder, darefter 1 g/2 ar till 18 ars alder.
Fysioterapeuten undersoker bl. a rérlighet och tonus i nedre extremiteterna,
funktionell forflyttning, skolios, vilka ortopedtekniska hjadlpmedel som anvénds,
forflyttningshjalpmedel, forekomst av smarta, ev. ortopediska operationer eller
spasticitetsreducerande behandlingar samt vilka fysioterapeutiska interventioner
barnet har (49,50).

Fragorna om smarta besvaras i forsta hand av barnet. Om barnet inte kan svara
sjalv, besvaras fragorna om smarta av foralder eller annan narstaende.
Lokalisationen for smartan graderas sedan 2018 med en 6-gradig skala, fran
1=ingen smarta till 6=mycket svar, liknande SF-36 (51). For att underlatta
smartskattningen kan VAS, 6-gradig ansiktsskala eller bildstéd anvandas.
Smartdelen i CPUP utdkades 2018 med fragor angaende i vilken grad smérta
paverkar normala aktiviteter och somn. Fragorna besvaras med en 5-gradig skala
som kan kombineras med en 5-gradig ansiktsskala eller bildstod. Normala
aktiviteter for barn beskrivs som vardagliga aktiviteter som tex forskola/skola
(49,50).

1.6 Teoretiskt ramverk

Habiliteringens dvergripande uppdrag &r att underlatta vardagen och skapa
forutsattningar for delaktighet i samhéllet for personer med
funktionsnedsattningar som ar medfodda eller tidigt forvarvade utifran varje
persons forutsattningar och behov (52). Uppdraget bygger pa FN:s
Barnkonvention som kommer att bli svensk lag 1/1 2020. Parallellt med
Barnkonventionen finns Konventionen om réattigheter for personer med
funktionsnedséttning. Den faststéller att barn med funktionsnedséttning har ratt
till alla manskliga rattigheter pa lika villkor som andra barn. Barnets basta ar
prioriterat vid alla atgarder som rér barnet samt att de inkluderas i alla
livsomraden i familj och samhalle (53,54).

| fysioterapeutens arbete pa habiliteringen &r det centralt att tillgodose barnens
ratt till att uppna en god hélsa. Vérldshélsoorganisationen WHO:s klassifikation
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) anvands
som tankeram for att forsta funktionsnedsattningens inverkan pa halsa. ICF ger
stod till att pa ett systematiskt sétt beskriva och klassificera
funktionsnedséttning, aktivitetsbegransningar och inskrankningar i personens
delaktighet, och forsta hur dessa faktorer samverkar och paverkar personen och



dennes omgivande miljo. Tankeramen ger stod i att medvetandegtra under
vilket funktionshinder/funktillstand insatserna ges och hur de utvérderas. Den
omgivande miljon &r viktigare under uppvéaxtaren an vid nagon annan tidpunkt
senare i livet. Familj och personer i barnets nara sociala miljo spelar stor roll for
barnets utveckling av fardigheter (55).

De motoriska funktionsnedséttningarna vid CP kan vara kombinerade med
begransningar inom omraden som t ex perception, kognition eller
muskuloskeletala problem vilket gor kartlaggningen av barnens behov mer
komplicerad. ICF hjélper fysioterapeuten att identifiera vad barnet gor, dess
styrkor, i forhallande till funktionsnedsattningen, aktivitetsbegransningar och
inskrankningar i delaktighet. Utmaningen &r att utréna hur stor paverkan
kroppsstruktur/kroppsfunktion, aktivitet och delaktighet har pa varandra utifran
smarta (56).

1.7 Fysioterapi for barn med CP

De fysioterapeutiska insatserna for barn med CP har som Gvergripande mal att
utveckla grovmotorisk funktion sa att barnen ska fungera sa sjalvstandigt som
mojligt i sin vardagsmiljé (57). Insatserna har ett ekologiskt perspektiv dar
hénsyn tas till faktorer som perception, sensorik och biomekanik. Det motoriska
larandet sker i samspel mellan barnet, uppgiften och den omgivande miljon (58).
| allt Iarande &r motivationen drivkraften och traningen sker genom att barnen i
leken motiveras till att hitta sina egna I6sningar pa de motoriska problemen i den
miljo dar de anvander motoriken dagligen. Fysioterapi for barn med CP &r ett
omrade som inte ar speciellt valstuderat. Exempel pa traningsformer som har
visat en viss evidens ar Malfokuserad Funktionell Traning (MFT), styrketraning
och ridterapi. For barn med en stérre motorisk funktionsnedsattning och en
begransad formaga att utfora malinriktade aktiva rorelser ar det av betydelse att
de har hjalpmedel som gastol eller elrullstol for att kunna vara motoriskt aktiva.
Det 6vergripande fysioterapeutiska malen for dessa barn &r att bibehalla den
motoriska funktionsnivan och att férsoka forebygga utveckling av
muskuloskeletala problem som kontrakturer och skolios (57).

1.8 Problemformulering

Smarta ar ett vanligt forekommande problem vid CP. Smérta och problem med
somn ar underdiagnostiserade hos barn med CP (21). | CPUP uttkades delen om
smarta 2018 med fragor om smartans lokalisation och svarighetsgrad samt dess
paverkan pa vardagliga aktiviteter och somn. Det ar av intresse att kartlagga hur
stor andel av barnen med CP i Stockholm upplever att smérta paverkar
vardagliga aktiviteter och somn vid olika aldrar och GMFCS-nivaer.



2. Syfte

Syftet med studien var att kartlagga skattad smértas paverkan av vardagliga
aktiviteter och somn hos barn med cerebral pares 018 ar samt undersoka hur
stor andel av barnen som upplever smérta i forhallande till GMFCS-niva och
alder i Stockholm lans landsting under 2018.

2.1 Fragestallningar

1. Hur stor andel av barnen med smarta upplever att det paverkar vardagliga
aktiviteter?

2. Hur stor andel av barnen med smarta upplever att det paverkar somnen?

Hur stor andel av barnen upplever smarta i forhallande till GMFCS-niva?

4. Hur stor andel av barnen upplever smarta i forhallande till alder?

w

3. Metod

3.1 Forskningsdesign och deltagare
En kvantitativ retrospektiv tvarsnittsstudie med data fran CPUP kvalitetsregister.

Urval
Inklusionskriterier: Alla barn 0-18 ar som har minst en bedémning registrerad i
fysioterapidelen under 2018 i Stockholms l&ns landsting.

Exklusionskriterier: Barn registrerade i kvalitetsregistret som saknar bedémning
2018. Gruppen bestar av barn i GMFCS | >6 ar som bedéms vartannat ar vid 6,
8, 10; 18 ar samt barn som saknar bedémning 2018. Barn som saknar
fullstandigt personnummer. Barn som saknar svar pa frdgan om forekomst av
smarta. Barn som uppger att de upplever smarta, men inte har svarat pa fragorna
om lokalisation och smértans svarighetsgrad.

| CPUP kvalitetsregister fanns 810 barn 0-18 ar registrerade i Stockholm (6).
Under 2018 hade 647 beddmningar gjorts i fysioterapidelen. Samtliga 647
bedémningar ingar inte i denna studie pga exklusionskriterierna. Personnummer
anvéndes for att identifiera barn med samma fodelsedatum. Barn med
ofullstandiga personnummer (n=6) exkluderades. De barn som hade fler &n en
beddmning 2018, exkluderades bedémningarna 2 och 3 pga. studiens
tvarsnittsdesign (n=66). Under 2018 hade 575 barn beddémts. Av dessa
exkluderas de som saknade svar pa fragan om smarta forekommer (n=18)
och/eller inte har svarat pa fragan om smartans lokalisation och graderat
smartans svarighetsgrad (n=31). Totalt inkluderas 526 barn i den undersokta
populationen (Figur 2).



Totalt antal

registrerade

bedémningar 2018
647

Beddmning 2 och 3 2018
(n=66)
> Ofullstandiga
personnummer (n=6)

72

Beddmning 1 2018,
antal barn
575

Ofullsténdig ifylinad ja-svar
(lokalisation och gradering
av smartans

/ SVéfighethrad Saknas)
31

Ej svarat ja eller nej pa
frdgan om forekomst av
smarta

18
Totalt antal inkluderade

barn i studien
526

Figur 2. Flddesschema fér inkluderade i studien.

3.2 Bakgrundsdata deltagare

| den studerade populationen (n=526) var 47,3 % (n=249) av barnen
klassificerade som GMFCS I och 17,7% (n=93) som GMFC V. Antalet pojkar
var 56,5% (n=297) och antal flickor 43,5% (n=229). Flest barn fanns i
aldersgruppen 4—7 ar med 27,2% (n=143) barn och i gruppen 8-11 ar 27,0%
(n=142) barn. (Tabell 1).

Tabell 1. Beskrivning av populationen. GMFCS-niva fordelat i flickor/pojkar och aldersgrupper.

Total Flickor Pojkar <4ar 4-7 ar 8-114ar 12-154&r 16-18 ar

Antal=n n=229 n=297 n=47 n=143 n=142 n=126 n=68

n=526 (%) (43,5) (56,5) (8,9) (27,2) (27,0) (24,0) (12,9)

GMFCS Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal Antal Antal Antal Antal
| 249 (47,3) 103 (45,0) 146 (49,2) 21 76 63 54 35
Il 59 (11,2) 25 (10,9) 34 (11,4) 8 12 22 12 5
N 47(8,9) 26 (11,4) 21 (7,1) 1 13 10 11 12
IV 78(14,8) 34 (14,8) 44 (14,8) 9 18 23 22 6
VvV 93(17,7) 41 (17,9) 52 (17,5) 8 24 24 27 10
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3.3 Datainsamling fran CPUP

Data inhamtades 30 oktober 2019 fran fysioterapidelen i Stockholms lans
landsting fran CPUP kvalitetsregisters databas och sparades i ett Exceldokument
pa ett USB. Ytterligare en kopia sparades som sakerhet pa USB och forvaras
inlast pa forfattarens arbetsplats.

Foljande data inhamtades fran CPUP:

Personliga faktorer

. Personnummer, ersattes med sifferkoder efter att barn med
ofullstandiga uppgifter enligt kriterierna i studien exkluderats.

. Fodelsedatum

. Barnets region, data fran Stockholms lans landsting

. Beddmningsdatum

. Grovmotorisk Kklassifikation GMFCS E&R, graderat -V

Smarta

. Vem har besvarat frdgan? (Fragan besvarade av: Personen sjalv?
alternativt Nagon i omgivningen?)

. Forekommer smarta? (Upplever Du eller ndgon i din omgivning,
att Du har ont? Nej/Ja)

. Smartans lokalisation och svarighetsgrad. (Hur mycket vark eller

smarta har Du haft under de senaste fyra veckorna? Graderat enligt
SF36 i 6 steg: ingen, mycket latt, latt, mattlig svar eller mycket
svar for foljande lokalisationer: huvud, nacke, rygg, axlar,
armar/hander, hofter/lar, kna, fotter/underben, tander, mage,
hud/trycksar eller annat.)

. Smartans paverkan pd normala aktiviteter och somn. (Under de
senaste fyra veckorna — Hur mycket har vérken eller smartan stort:
Dina normala aktiviteter? Din somn? Graderat i 5 steg: inte alls,
lite, mattligt, mycket eller valdigt mycket)

Barnen indelades i aldersgrupper: <4, 4-7, 8-11, 12-15, 16-18. Dessa
aldersintervall har anvants i en tidigare studie om smarta med data fran CPUP
(5). I denna studie finns inga 19-aringar pga. att i materialet fran Stockholm ar
de dldsta barnen 18 &r. Aldsta aldersgruppen justerades till 1618 ar.
Smartans lokalisation redovisas pa samma satt som i kvalitetsregistret: rygg,
hofter/lar, knd, fotter/underben, mage, huvud, nacke, axlar, armar/hander och
tander. Data under “hud/trycksar” och ”annat” dir 6ppna svar ldmnats har inte
tagits med pga. att de tacker in omraden for hela kroppen och kan latt
sammanblandas med andra lokalisationer.

Smadrtans svarighetsgrad slas samman till 4 grupper: ingen, mycket latt/latt,
mattlig och svar/mycket svar. Barn som har svarat att de upplever smarta och
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har angett minst en lokalisation och graderat svarighetsgraden for smartan men
dar dvriga lokalisationer inte har besvarats har tolkats som de inte upplever
nagon smarta fran de obesvarade svarsalternativen.

Graderingen av smartans paverkan pa vardagliga aktiviteter respektive somn
slas samman till 2 grupper: nej (inte alls) och ja (lite, mattligt, mycket, valdigt
mycket). | de fall dar barnen har svarat att de har smarta fran minst en
lokalisation och fragan om smartas paverkan pa vardagliga aktiviteter och somn
har lamnats obesvarad har svaret tolkats som smartan inte har nagon paverkan

(neyj).

3.4 Statistisk analys

Variablerna i studien var snedfoérdelade och besvarades endast med ja/nej och
har behandlats som nominal data. Resultatet presenteras med antal och procent.
Vid jamforelser har chi2 test anvants med 1 eller flera frihetsgrader. Dessutom
har en uppdelning gjorts dar ja/nej svar har jamforts mellan GMFSC I-111 och
GMFSC IV-V respektive de tre yngsta aldersgrupperna (<4, 4-7, 8-11) och de
tva aldsta aldersgrupperna (12-15, 16-18). Signifikansnivan &r satt till p<0,05.

3.5 Etiska aspekter

Foréldrar informeras muntligt och skriftligt om CPUP-kvalitetsregister innan de
ger sitt godkénnande att barnet registreras. Den skriftliga informationen finns
tillganglig pa 14 olika sprak. De informeras om att det &r frivilligt att delta i
CPUP och att de ndr som helst kan avbryta deltagandet utan att barnets
behandlingsuppfoljning sa som i CPUP-programmet paverkas. Om man énskar
kan uppgifterna i registret tas bort. Barnen dr oftast sa sma att de inte kan ge sitt
godkannande till deltagande nér de registreras, men har nar de blir aldre samma
mojligheter att avbryta deltagandet som foraldrarna. Det kan innebéra ett etiskt
dilemma da dessa barn & mer beroende av sina foraldrar och kan ha svarare att
framfora sina asikter.

Patientdatalagen (DDL) och dataskyddforordningen (GDPR) reglerar
hanteringen av personuppgifter i CPUP. Uppgifterna i kvalitetsregistret far
endast anvéndas for utveckling och kvalitetssékring av behandling relaterat till
problem kopplat till CP. All data i sammanstallningar och studier avidentifieras.

Ett etiskt godk&nnande finns med diarienummer LU-433-99 for studier som
endast anvander data fran CPUP kvalitetsregister. Registerhallare G Hagglund
har informerats om studien och gett sitt godkdnnande. Ett muntligt godkédnnande
inhamtades fran A Aberg, sektionschef i Habilitering & Hélsa och
registeransvarig for CPUP pa lokal niva i Stockholm. Varken registeransvariga
eller forfattaren har ndgon ekonomisk vinning av studien.
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4. Resultat

Av studiens 526 barn har 36,5% (n=192) upplevt smarta under de senaste 4
veckorna, 41,9% (n=96) av flickorna och 32,3% (n=96) av pojkarna. Pa fragan
om forekomst av smarta besvarades 48,7% (n= 256) av barnen sjalva och 51,3%
(n=270) av nagon i barnets omgivning. Av barnen i GMFCS I, dvs de med
lattare funktionsnedséattning, besvarades 64,7% (n=161) frdgan om smarta sjalv
jamfort med 9,7% (n=9) i GMFCS V. Av de 192 som har svarat att de upplever
smarta har 59,4% (n=114) att de har smarta i en av lokalisationerna, 24,5%
(n=47) i tva lokalisationer. Resterande 16% (n=31) har svarat att de har smarta i
3-7 lokalisationer. I snitt har smarta skattats i 1,7 lokalisationer/barn.

4.1 Smartas paverkan av vardagliga aktiviteter

Oavsett GMFCS-niva forelag ingen signifikant skillnad om smarta paverkade
vardagliga aktiviteter eller ej, (p=0,12). Det var signifikant fler barn i GMFCS
IV-V som upplevde att vardagliga aktiviteter paverkades av smarta an i GMFCS
I-111, (p=0,02). | GMFCS I har 51,8% (n=42) svarat att smarta inte paverkar
vardagliga aktiviteter. Antalet som svarat att smarta inte paverkat vardagliga
aktiviteter minskade till 37,0% (n=17) i GMFCS V (Tabell 2). Av den totala
populationen (n=810) upplever 13% att smarta paverkar vardagliga aktiviteter.

Tabell 2. Smartas paverkan pa vardagliga aktiviteter vid olika GMFCS-nivaer.

Normala GMFCS | GMFCS I GMFCS 1lI GMFCS IV GMFCS V
aktiviteter n=81 n=18 n=18 n=29 n=46
Antal=n

n=192 Antal Antal Antal Antal Antal
Nej 42 10 7 8 17

Ja 39 8 11 21 29

4.2 Smartas paverkan pasémn

Det var signifikant fler barn som angav att smértan inte paverkade sémnen,
p=0,01. Det var signifikant fler barn i GMFCS IV-V som upplevde att sémnen
paverkades av smarta an i GMFCS I-111, (p= 0,0002). | GMFCS | har 77,8%
(n=63) svarat att smarta inte paverkar somnen. | GMFCS V svarade 47,8%
(n=22) att somnen inte paverkades. (Tabell 3).

Tabell 3. Smartas paverkan pa sémn vid olika GMFCS-nivaer.

S6mn GMFCS | GMFCS I GMFCS I GMFCS IV GMFCS V
Antal=n n=81 n=18 n=18 n=29 n=46
n=192 Antal Antal Antal Antal Antal
Nej 63 14 13 16 22

Ja 18 4 5 13 24
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4.3 Smartai forhallande till GMFCS-nivaer

Totalt angav 192 barn att de upplevde smarta. Det forelag ingen signifikant
skillnad om barnen upplevde smarta eller ej i de fem GMFCS-nivaerna,
(p=0,05). Det var signifikant fler barn i GMFCS IV-V som upplevde smarta &n i
GMFCS I-111, (p=0,01). | GMFSC V upplevde 49,5% smarta. (Tabell 4).

Tabell 4. Forekomst av smarta i relation till GMFCS-nivaerna for 526 barn.

Forekomst GMFCS | GMFCS I GMFCS I GMFCS IV GMFCS V
av smarta n=249 n=59 n=47 n=78 n=93
Antal=n

n=192 (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)

Nej 168 (67,5) 41 (69,5) 29 (61,7) 49 (62,8) 47 (50,5)
Ja 81(325)  18(30,5) 18 (38,3) 29 (37,2) 46 (49,5)

Av de 192, som angav smartans svarighetsgrad skattade de flesta ingen smarta
foljt av mycket latt/latt vid skattning i rygg, hofter/lar, kna, fotter/underben och
mage. Den vanligaste lokalisationen som skattats mycket latt/latt var
fotter/underben foljt av hofter/lar, kna och rygg vid sammanslagning av GMFCS
I-V. (Tabell 5).

Tabell 5. Smartans svarighetsgrad i rygg, hofter/lar, kna, fotter/underben och mage vid olika
GMFCS-nivader samt sammanslagen GMFCS I-V i gruppen barn som har uppgett att de upplever
smarta.

Lokalisation GMFCS | GMFCS I GMFCS 1l GMFCSIV  GMFCSV GMFCS IV
Antal=n, n=192 n=81 n=18 n=18 n=29 n=46 n=192
Rygg Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 68 17 14 26 35 160
Mkt latt/Latt 9 1 2 2 4 18
Maéttlig 4 0 2 1 6 13
Svar/Mkt svar 0 0 0 0 1 1
Hofter/l&r Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 66 14 15 17 20 132
Mkt latt/Latt 10 2 0 6 7 25
Mattlig 4 1 2 2 15 24
Svar/Mkt svar 1 1 1 4 4 11
Knéa Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 64 13 10 23 37 147
Mkt latt/Latt 12 4 5 1 2 24
Mattlig 3 0 2 3 7 15
Svar/Mkt svar 2 1 1 2 0 6
Fotter/underben Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 35 6 9 21 32 103
Mkt latt/Latt 26 5 1 1 6 39
Mattlig 14 7 6 3 7 37
Svar/Mkt svar 6 0 2 4 1 13
Mage Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 70 15 15 19 31 150
Mkt latt/Latt 3 1 1 3 4 12
Mattlig 5 2 2 1 9 19
Svar/Mkt svar 3 0 0 6 2 11
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Registreringarna av de 192 med smaérta skattade svarighetsgrad med mycket
latt/Iatt smarta i huvud, nacke, axlar, armar/hander och tander i mindre
omfattning an vid skattning av smarta i rygg, hofter/lar, kng, fétter/underben och
mage. (Tabell 6).

Tabell 6. Smartans svarighetsgrad i huvud, nacke, axlar, armar/hander och tander vid olika
GMFCS-nivéer samt sammanslagen GMFCS I-V i gruppen barn som har uppgett att de upplever
smarta.

Lokalisation GMFCS | GMFCS I GMFCS Il GMFCS IV GMFCSV GMFCS IV
Antal=n, n=192 n=81 n=18 n=18 n=29 n=46 n=192
Huvud Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 77 16 16 28 44 181
Mkt latt/Latt 1 2 1 0 1 5
Mattlig 1 0 0 0 1 2
Svar/MKkt svar 2 0 1 1 0 4
Nacke Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 77 18 17 28 43 183
Mkt latt/Latt 4 0 0 0 1 5
Mattlig 0 0 0 1 1 2
Svar/Mkt svar 0 0 1 0 1 2
Axlar Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 79 17 17 27 39 179
Mkt latt/Latt 2 1 1 0 3 7
Mattlig 0 0 0 1 3 4
Svar/Mkt svar 0 0 0 1 1 2
Armar/hander Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 69 18 17 28 37 169
Mkt latt/Latt 6 0 0 1 6 13
Mattlig 5 0 0 0 2 7
Svar/MKkt svar 1 0 1 0 1 3
Tander Antal Antal Antal Antal Antal Antal
Ingen 80 17 17 27 46 187
Mkt latt/Latt 1 0 0 0 0 1
Mattlig 0 1 1 1 0 3
Svar/Mkt svar 0 0 0 1 0 1

4.4 Smartai forhallande till alder

Overgripande var det signifikant fler barn i de olika aldersgrupperna som angav
att de inte hade ndgon smarta, p<0,00001. Bland barn <4 ar har 85,1% (n=40)
och barn mellan 4-7 har 76,2% (n=109) svarat att de inte upplever nagon
smarta. | ldersgruppen 16-18 ar uppgav 51,5% (n=35) att de upplevde smarta.
(Tabell 7). Det var signifikant fler barn i de tva aldsta aldersgrupperna som
upplevde smérta an i de tre yngsta aldersgrupperna, p<0,00001.

Tabell 7. Forekomst av smarta uppdelat i aldersgrupper.

Smarta <4 4-7 8-11 12-15 16-18
n=526 n=47 n=143 n=142 n=126 n=68
Antal=n (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Nej 40 (85,1) 109 (76,2) 86 (60,6) 66 (52,4) 33 (48,5)
n=334
Ja  7(14)9) 34 (23,8) 56 (39,4) 60 (47,6) 35 (51,5)
n=192
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5. Diskussion

Syftet med studien var att kartlagga smartans paverkan av vardagliga aktiviteter
och sdmn genom att undersoka hur stor andel av barnen som upplever smérta i
forhallande till GMFCS-niva respektive alder.

Resultatet visade att 36% upplevde smarta och 49% av barnen besvarade fragan
om smaérta sjalv. Andelen barn som upplevde smérta var 15% i den yngsta
aldersgruppen respektive 52% i den aldsta aldersgruppen. Smarta i
fotter/underben var vanligast foljt av hofter/lar och kna och anges till mycket
latt/latt i 45 % av svaren. Vardagliga aktiviteter och somn paverkas hos barnen i
GMFCS | med 48% respektive 22% och i GMFCS V med 63% respektive 52%.
Det var signifikant fler barn som angav att de inte hade nagon smaérta vid
jamforelse i de olika aldersgrupperna respektive angav att somnen inte
paverkades av smarta oavsett GMFSC-niva. Det var signifikant fler barn i
GMFCS IV-V an i GMFCS I-111 som upplevde att smarta paverkande vardagliga
aktiviteter respektive somn. Antalet barn i de tva dldsta aldersgrupperna som
upplevde smarta var ocksa signifikant fler an i de tre yngsta aldersgrupperna.

5.1 Resultatdiskussion

Denna studie utgar fran CPUP:s kvalitetsregister dar deltagarna ar hamtade fran
Stockholms léns landsting. Vid jamforelse av resultatet med hela
kvalitetsregistret ar skillnaderna sma, mellan 2-4%. Daremot ar det intressant att
barnen i Stockholms kohorten upplever att smarta paverkar vardagliga
aktiviteter i hogre grad, 13% respektive 8% for barnen i hela kvalitetsregistret.
En forklaring skulle kunna vara att tillgangen till olika fritidsaktiviteter ar storre
i Stockholm och finns narmare dar barnen bor an i manga andra delar i Sverige.
Det kan gora det tydligare for det enskilda barnet och/eller de som tolkar barnets
smarta nar det finns tillgang till fritidsaktiviteter och de upplever att sméartan
negativt paverkar mojligheterna att delta i den utstrackningen de dnskar. En
annan orsak skulle kunna vara att smartan medfor en risk att barnen &r mindre
aktiva sa deras halsa paverkas negativt t ex med nedsatt kondition,
minskad/6kad vikt eller forsdmrade andningsfunktioner.

Liksom i flera andra studier som har studerat smarta visar denna studie att det ar
vanligare med smarta vid svarare funktionsnedsattningar och att den 6kar med
alder (4,34). I denna studie angavs smarta i fotter/underben, hafter/lar och knén
som de vanligaste lokalisationerna och att smartan i 6vre extremiteterna var
mindre forekommande, och det stammer val éverens med andra studier (24,59).
Smarta i nedre extremiteterna vid svarare funktionsnedsattningar kan forklaras
av att det ar vanligare med subluxationer/luxationer av hofterna. | de grupper
som gar utan stod kan smartan i benen forklaras med leddeformiteter i fotter och
knan samt med den 6kade belastningen som lederna utsétts for vid forflyttning.
Ett annat exempel ar barn i GMFCS I-11 som i stérre utstrackning gar i vanliga
grundskolan med jamnariga utan funktionsnedséattning, som far anstranga sig
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mer for att hanga med kamraterna pa deras fysiska niva. En annan studie med
population fran CPUP beskriver ett liknande resultat nar det galler vem som har
svarat pa fragan om smarta (26).

Smarta ar en subjektiv och individuell vilket komplicerar genomférandet av
studier och det &r ocksa fallet i denna studie. Fragan blir mer komplex i studier
pa barn med CP dar faktorer som alder, kognition och funktionell niva varierar
mycket och forsvarar mojligheterna till enhetliga undersékningsmetoder for
populationen (24).

| en systematisk review med 57 studier varierade forekomsten av sméarta mellan
14-76% i studierna. Det forklarades med olikheter i population, vem som
skattade smartan (barnet eller narstdende), val av smartskattningsinstrument och
undersokningsperiodernas langd vilket forsvarar mojligheterna till jamforelse av
resultat mellan studier. De sag ett behov av studier med inriktning pa smartans
inverkan pa delaktighet, aktivitet och psykologisk funktion for att fa en bredare
forstaelse av smartas inverkan pa barnens dagliga liv (34).

| en annan studie har féraldrar till barn 5-10 ar intervjuats med Pain Interference
Index (PII) med fragor om hur smarta paverkar barnenens dagliga liv med sex
fragor om skola, fritidsaktiviteter, vanner, humor, rorlighet och sémn som
besvaras med en 6-gradig skala. Det ger ett bredare svar hur smartan paverkar
barnets vardag. Genom att systematiskt undersoka hur smarta paverkar yngre
barn ges mojlighet att forebygga smarta och dess orsaker i ett tidigare stadium.
Studien visade att det &r latt att smarta hos yngre barn inte framkommer i studier
som undersoker ett langre aldersspann (60). | Kanada har The chronic pain
assessment toolbox for children with disabilities utvecklats for att forbattra
smartscreeningen och rutinerna fér beddmning av smarta. Den innehaller
utbildning till personalen om kronisk smarta, kliniska riktlinjer for bedémning
av smarta samt 15 olika bedémningsinstrument. Resultatet visar en signifikant
6kning av bedémning med standardiserade smértinstrument(61).

CPUP:s smartdel ar viktig for att kartlagga om smarta forekommer och ger
fysioterapeuten information smartans lokalisation, svarighetsgrad samt paverkan
pa normala aktiviteter och somn pa ett 6vergripande plan. Det finns fragor i
CPUP om aktivitet som tex forflyttning och fysisk aktivitet som skulle kunna
kopplas till smarta och pa sa vis oka informationen om smartans paverkan av
dagligt liv, som &r intressant att undersoka i en ny studie. |1 Regionalt
vardprogram for cerebral pares for barn och ungdomar 2014 ar raden angaende
kartlaggning av smarta generella. Det saknas t ex rad om vilka
beddmningsinstrument som skulle passa ndr barnet svarar sjalv respektive nér
narstaende gor en beteendeobservation av smarta (10). Vardprogrammet skulle
kunna utvecklas med rad om olika standardiserade bedomningsinstrument
anpassade efter alder, kognitions- och funktionsnivaer. Standardiserade
beddmningar skulle kunna vara ett komplement till CPUP och utveckla
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kartlaggning och behandling av smarta i habiliteringen. Vid implementeringen
bor personalen fa utbildning om smérta och anvandningen av
beddmningsinstrumenten. Kartlaggningen av barnens smérta skulle kunna bli
mer dvergripande genom att anvanda P11 eller andra instrument som fragar om
smartas paverkan pa olika aktiviteter.

En studie beskriver att smarta ar den vanligaste faktorn till negativ paverkan pa
somnen och att det forekommer oftare i GMFCS 1V-V &n i mildare former av
CP (42). I denna studie var ocksa GMFCS V den grupp dar flest barn, 52%
upplevde att somnen paverkades av smartan. | ett flertal vetenskapliga artiklar
om sémnproblem vid CP &r smarta en av manga orsaker och det ar svart att
utlésa hur stor del av barnens somnproblem som &r relaterat till smarta.

Flera studier anvander generella instrument for att bedoma sémnproblem hos
barn, t ex Sleep Disturbance Scale for Children (SDSC) dar man bedémer
faktorer som svarigheter att somna, frekventa uppvaknanden och nattsémnens
langd som inte &r specifika for CP eller fragar om smarta forekommer (62,63).
Dessa svarigheter skulle kunna sekundart forklaras av smarta.

5.2 Metodologiska 6vervaganden

Malgruppen i denna studie ses som forskningsetiskt sarbara pga. att det ar barn
och har en funktionsnedséattning. Barnen kan i flera fall inte sjalva bestimma om
de vill delta i en studie (64). | CPUP finns data fran 6ver 95% av barnen med CP
vilket ar en fordel vid studier av barn med CP. Det gor det mojligt att studera en
hel population barn och gora jamforelser mellan olika delar av landet.

En nackdel med att anvanda data fran kvalitetsregistret ar att den redan ar
insamlad och gar inte att paverka. Osékerheten 6kar i och med att det &r manga
fysioterapeuter som registrerar barnen i kvalitetsregistret och kan medféra att
bedémningarna utfors pa olika sétt. CPUP:s beddmningar ar omfattande och
kraver mycket tid vilket kan bidra till att alla delar kanske inte fylls i lika
noggrant.

Delen for smérta i fysioterapidelen i CPUP har omarbetats 2018 och det kan
finnas en okad risk for att ifylinaden varierar mer néar den nyligen
implementerats. Fragorna om smartans svarighetsgrad och paverkan av
vardagliga aktiviteter ar uppbyggd i sin gradering och undersékningstid om 4
veckor som i SF-36, men da dessa fragor har omformulerats och utgor 2 av de
11 fragorna i SF-36 sa bedoms validiteten i CPUP:s smartdel vara lagre.
Variationen i alder och kognitiv utveckling hos barnen medfor att skattningarna
av smarta i CPUP blir mindre valida och reliabla pga att fragorna inte &r
standardiserade eller anpassade efter barnens olika utveckling.

I manualen for fysioterapidelen i CPUP &r instruktionerna for smértdelen
kortfattade och ger allmanna rad hur den ska fyllas i. T ex ges rad att anvanda
VAS-skala, 6-gradig ansiktsskala eller annat bildstod for att underlatta
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smértskattningen for barnet. Manualen skulle kunna utvecklas ytterligare genom
att t ex bifoga VAS-skala, 6-gradiga Faces Pain Scale och ett bildstéd om smaérta
for barn, for att 6ka tillforlitligheten i bedémningarna. Lika sa skulle ett
standardiserat instrument for smartobservation som t ex BOSS vara till stéd vid
skattning av fordlder. Manualen skulle kunna ha en rekommendation om vid
vilken alder barnen bor svara sjalva om de har den formagan, t ex fran 8 ar da
barn beddms kunna skatta smarta tillforlitligt.

En svaghet i denna studie ar snedférdelningen i GMFCS-nivaer och
aldersgrupperna samt laga tillforlitligheten i svaren om smarta beroende pa vem
som svarat pa fragan om smarta forekommer har medfort att det har varit svart
att jamfora grupper och dra storre slutsatser ur materialet.

5.3 Implikationer for praxis (kliniska implikationer)

Smarta vid CP férekommer i alla GMFCS-nivaer och aldrar. Denna studie kan
bidra till att 6ka kunskaper bland fysioterapeuter om betydelsen av att
systematiskt kartlagga smarta i hela malgruppen i storre utstrackning an idag.
Den kan ocksa oka forstaelsen av smartas paverkan av aktivitet. Att strava efter
att smarta upptacks tidigt i likhet med CPUP:s mal att hoja livskvalitet och
optimera funktion genom att arbeta forebyggande, men da maste
smartskattningsdelen utvecklas pa olika sétt.

5.4 Implikationer for fortsatta studier

Det skulle vara av intresse att undersoka om det finns nagra samband mellan
smarta och de delar som undersoker fysisk aktivitet och fritidsaktiviteter i CPUP
pa nationell niva. En kvalitativ fordjupning genom intervjuer med barn och
foraldrar om smartans paverkan pa dagligt liv som skulle ocksa vara vardefullt.
En annan fraga som &r av intresse ar att utveckla sa valida
bedémningsinstrument som majligt anpassade efter alder, kognition och
funktionsnedsattningens svarighetsgrad.

6. Slutsats

Det tycks vara de barn med CP, som klassificeras i GMFSC V-V och bland de
aldre barnen, som paverkas mest av smarta. Det behdvs ytterligare studier for att
med standardiserade bedémningsinstrument utifran alder, kognition och
funktionell niva 6ka kunskapen om smartas paverkan pa daglig aktivitet.
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