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Kraniosakral terapi — en behandling som fréimjar vilbefinnande hos barn och ungdomar med
grava neurologiska funktionsnedsittningar?

Sammanfattning

Intresset for Komplementéra och Alternativa Metoder, KAM, har &kat i Sverige pa senare &r. Fd studier
finns om hur vanligt det ar med KAM och om dess effekter. | Canada, 2004, understktes KAM kring bam
med neurologiska sjukdomar. Denna studie visade aft KAM var relativt vanligt och att en av
behandlingarna som anvéants ar kraniosakral terapi.

Kraniosakral terapi &r en behandlingsform som syftar till att hjélpa kroppen att ma battre. Den &r en
behaglig och varsam terapi som bland annat gar ut pa att minska de stressreaktioner en kropp utsétts
fér nér den inte mar bra.

Barn som har en grav neurologisk funktionsnedsattning utsatts fér extra stora pafrestningar i livet,
Symtombilden rér sig oftast inom en rad olika omraden.

Syftet med studien var att underséka om kraniosakral terapi tolererades av barnen och om valmaendet
okades inom omradena somn, smérta eller fysiska funktioner.

| denna single case-studie behandlades sex barn med grava neurologiska funktionsnedsattningar med
kraniosakral terapi under sex veckor. Personalen, pa det boende dar barnen vistades, skattade via
enkater. Det rérde sig om fragor avseende barnets halsorelaterade valbefinnande bade fére, under och
efter behandlingsperioden.

Resultatet visar att barnen/ungdomarna tolererade behandlingen val. De effekter som syntes av den
kraniosakrala behandlingen, var tydligast fér enskilda barn galtande fysiska funktioner som en ¢kning av
varmen i hdnderna och fétterna samt en minskning av den generella muskelspanningen.

Fler studier behdvs for att underséka denna terapiform, for att se hur resultaten star sig dver tid ochii
forhéllande till andra konventionella behandlingsformer, garna i samarbete med sjukvarden.

Sokord: Kraniosakral terapi, grava neurologiska funktionsnedsattningar, barn, ungdomar, vélbefinnande



2,

g5 Karolinska
5 Institutet

o w°

G%A 1
N g
3

JL

¥ARO
i

Institutionen fér kvinnors och barns hilsa
Breddmagisterprogrammet

Sjalvstandigt arbete, 15 hogskolepoing
Hostterminen 2009

Craniosacral therapy - a treatment that works for the wellbeing of children and teenagers with
severe neurological disabilities?

Abstract

The interest in Complementary and Alternative treatments, CAM, has increased in Sweden during recent
years. Few studies exist where the use and effects of CAM have been studied. A study was conducted
in Canada, 2004, on the prevalence of CAM as a complement in the treatment of children with
neurological ilinesses. This study showed that CAM was relatively frequently used and one of the
mentioned treatments was Craniosacral therapy, CST.

Craniosacral therapy is a treatment that aims to improve a person’s wellbeing. It is a very soft and gentle
therapy that helps reduce the stress reactions in the body of a person who isn't feeling well. Children
with severe neurological disabilities often experience extracrdinary difficulties in life in a number of
different areas.

The aim of this study was to examine if the children accepted to be treated with CST and if their
wellbeing was improved in the areas of sleep, pain or physiological functions.

In this single case-study six children/teenagers with severe neurological disabilities were treated with
Craniosacral therapy, over a period of six weeks. The care giving staff in the unit, where the
children/teenagers stayed, filled out questionnaires, which examined the health-related quality of life
before, during and after the period of treatment.

The results showed that the children/teenagers tolerated the treatment well. The positive effects of the
craniosacral treatments were most observable in the areas of physiological function for the individual
childreniteenagers, for example increase in warmth of hands and feet and a general decrease in the
muscular tension.

More studies needs to be done to examine this therapy, to examine how the results stands over time
and compared to other conventional therapies, hopefully in cooperation with a healthcare unit.

Key words: Craniosacral therapy, severe neurological disabilities, children, teenagers, wellbeing
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Introduktion

Under elva ars tid har jag arbetat som sjukskéterska pa en enhet for barm och
ungdomar med grava funktionsnedsattningar. | det ndra samarbetet med barnen/
ungdomarna, deras familjer och olika resurspersoner kring barnen, har en daglig
forforstaelse vaxt fram kring hur det kan vara att leva i en vardag med grava
funktionsnedséttningar. Enormt mycket gladje bade i det stora och i det lilta, sma
framsteg eller spontana kansloyttringar av genuin lycka, préaglar vardagen. Liksom
stunder, under kortare eller langre tid, da livet r tufft och det dr svart att veta vad som
ar fel med barnen och hur lindring ska kunna uppnéas pa basta satt.

Sedan ndgra &r tillbaka har jag fatt inblick i en behandlingsteknik, Kraniosakral terapi,
som jag tror skulle kunna erbjuda dessa barn en mdjlighet till 8kat valmaende. Denna
teknik skulle kunna anvadndas som komplement till den 6vriga behandlingen de far
idag. Kraniosakral terapi ar en behandlingsform som syftar till att hjélpa kroppen ma
battre. Det &r en behaglig och varsam terapi som bland annat gar ut pa att minska de
stressreaktioner en kropp utsatts for nar den inte mar bra. Den har studien har som
utgangspunkt att undersdka om kraniosakral terapi kan p&verka och o6ka
vélbefinnandet hos barn/ungdomar med grava neurologiska funktionsnedséttningar.

Bakgrund

Komplementéra- och alternativa metoder

Manga svenskar anvander sig av komplementara och alternativa behandlingsmetoder,
(KAM) och intresset for KAM har okat i Sverige pa senare ar (1). Vad som raknas som
KAM skiljer sig at i olika lander, &ven i Skandinavien varierar det stort (2). | Norge ar
homeopati den vanligaste formen av KAM, i Finland reflexologi och i Sverige massage
(2). Andra foérekommande KAM-metoder/behandlingar ar vitamin/mineraltillskott,
akupunktur, ayurveda och zonterapi. Enligt svensk hilso- och sjukvardslag (3) maste
legitimerad personal arbeta utifran vetenskap och beprévad erfarenhet. Da forskningen
som finns att tillgd inom detta omrdde &r begransad, anvands KAM som
behandlingsmetod endast i liten utstréckning i Sverige. Manga svenskar énskar dock
att en storre del av forskningsansiagen ska ga till forskning om komplementsra och
alternativa metoder (2).

Olika lander har av tradition sina etablerade KAM-metoder. | Danmark ar det vanligt
med homeopati, sa dven i Tyskland. | England och USA och andra engelsksprakiga
lander har Osteopatin och Kraniosakralaterapin sina traditioner. | Sverige innefattar
KAM de behandlingsmodeller dar det saknas svensk forskning som styrker effek-
tiviteten men pa senare ar har socialstyrelsen godkant vissa former av KAM, da
forskning gjorts och utbildningen av terpiformerna har resulterat i en legitimation. Detta
har lett till att lakare numera kan skriva remisser fér Naprapat- och Kiropraktik-
behandlingar (4). Ytterligare en behandlingsmodell som innefattas av KAM i Sverige &r
kraniosakral terapi.

Kraniosakral terapins historik
Kraniosakral terapi, KST, &r en del av Osteopatisk medicin. Ett behandlingskoncept
som grundades av den amerikanske ldkaren Andrew Still pa slutet av 1800-talet. Fran



Osteopati utvecklade Donald William Sutherland KST under 1900-talets bérjan (5,6).
Dr Still, upptackte nér han assisterade pa en operation att det fanns en rérelse, en
pulsation i ryggmérgsvatskan som inte foljde hjértats frekvens eller lungornas rérelser,
utan som hade sin egen rytm. Han bérjade undersdka skallens ben och évriga
strukturer i kroppen f6r att se vad som hande om man med latt manipulation paverkade
dess strukturer. Han uppfattade en koppling mellan rorelser/brist pa rorelser i olika
strukturer i kroppen och hur kroppen mér och fungerar.

Utbildning till Osteopat/kraniosakral terapeut

Universitetsutbildning i Osteopati har funnits vid "American School of Osteopathy” i
Michigan, USA sedan 1892. Efter fullféljd utbildning far studenten dér en examen och
titeln Doctor of Osteopathy, D.O. | USA &r D.O. likvardig med M.D, det vill séga
legitimerad |dkare. | Europa har utbildning till osteopat funnits sedan 1917 och i
England ar Osteopati en egen klinisk disciplin med legitimerade utévare. | Sverige finns
idag tva utbildningar varav den ena, Osteopathégskolan, finns i Géteborg och ar
knuten till University of Wales (7). Idag utgér KST en del i osteopatutbildningen. Aven
specifika kurser med inriktning enbart mot Kraniosakral terapi finns. | Sverige sker
utbildningen till Kraniosakral terapeut bland annat p& Bréderna Tranbergs Institut i
Goteborg. Under flera ars tid byggs kunskaper upp vad galler mycket specialiserad
anatomi och fysiologi, den kraniosakrala mekaniken och dess tekniker (8).

Kraniosakrala terapeutens arbetssétt

Det underlag som de kraniosakrala terapeuterna far sin kunskap ifran bygger pa
ingdende skolmedicinskt tankande vad géller anatomi/fysiologi. Kopplingen mellan
anatomin och nervsystemet kan te sig som en delvis annorlunda férklaringsmodell. En
kraniosakral terapeut soker och identifierar restriktioner/tryckférandringar i det
kraniosakrala systemet, vilket inkluderar de ben, hinnor och cerebrospinalvatska som
omger hjarnan och ryggmargen. Restriktionerna/ tryckférandringarna &r extremt subtila
vilket gor att det krdvs mycket goda kunskaper i anatomi hos terapeuten. Tryck-
férandringarna som finns i kroppen ar matbara med Ultraljuds Doppler (9,10).

KST- terapeuten har en val utvecklad kompetens att med latta tryck, palpera och
kdnna vavnadsrestriktioner. Med hjalp av subtila tekniker aterstalls sedan mobiliteten
och rorelsen i leden, vévnaden och/eller i fascia. Detta kallas, av terapeuten, att “félja
latthet” i vavnaden. Terapeuten féljer denna latthet tills han eller hon upplever en
“stillpoint”. 1 denna punkt intréffar ett neurologiskt neutrallige s& att centrala
nervsystemet kan "stdnga av" de signaler som héller leden, védvnaden, och/eller
fascian i fel lage.

Muskler, ligament och fascia har gott om proprioceptorer, vilka registrerar rérelse och
lage i muskler, ligament och organ. Dessa specifika receptorer kommer darefter att
sanda nya signaler, via afferenta nervbanor, till centrala nervsystemet som kommer att
tillata leden och/eller vavnaden att "omorganisera" sig. Darigenom kan leden/vavnaden
befria sig fran sin stress och anspénning, och hitta sitt normala lage och rérelse
(11,12). Den manuella palpationen och manipulationen anses ocksa kunna paverka
sensoriska, motoriska, kognitiva och emotionella processer i nervsystemet
(13,14,15,186).



Kraniosakral behandling

Déa kraniosakrala behandlingar ges ligger den som behandlas pa rygg pa en brits med
alla klader pa sig. Terapeuten utfér den kraniosakrala behandlingen med handerna.
Mycket latt berdring/tryck utférs med handerna pa huvud, nacke, ryggrad och éver
backenets leder. Har en person exempelvis problem med en led &r det ett stille som
kommer att bli berért rent fysiskt ur olika vinklar med grepp av terapeutens hénder.
Manga av behandlingarna fokuseras runt korsryggen/sakrum och huvudet/ kraniet,
darav namnet Kraniosakral terapi. Ali behandling sker med individuellt anpassade
tekniker, utifran terapeutens samlade erfarenhet och utifrén de restriktioner terapeuten
upplever hos den som behandias.

Mojlig forklaringsmodelf tilf kranioskral terapi

Att Kranioskrala behandlingar kan uppfattas ge positiva effekter kan eventuellt
forklaras med hjalp av ny forskning inom centrala nervsystemet. En ny del av
nervsystemet har nyligen upptéckts i huden hos manniskor, de sa kallade C-fibrerna,
en slags lAngsamma kéanselfibrer (17). Dessa aktiveras av latt beréring av huden, som
nadr man lagger sina hander mjukt pd en annan manniska. Detta uppfattas som
behagligt av personen som berdrs. Undersékningar har pa senare tid visat att detta
kanselsystem i huden &r kopplat till ett centralt beldaget omrade i hjarnan som kaltas fér
Insula (17). Dessa djupt liggande strukturer aktiveras av latt fysisk beroring, och ar ett
av de omrédden som bearbetar emotionell information (18). Omradet kring Insula i
cortex ligger ndra hypothalamus och thalamus. Teorier har framlagts pa kopplingar
mellan hormonet Oxytocin, smartsensationer och C-fibrernas medverkan. Forskning &r
under planering om C-fibrernas inverkan som férklaringsmodell, vid bland annat latt
massage som taktilstimulering (19). Detta skulle kunna vara del i en férklaringsmodell
for KST eftersom denna behandling till stor del gar ut pa latta specifika handgrepp.

Grava neurologiska funktionsnedséttningar hos barn och ungdomar

Grava neurologiska funktionsnedséttningar

Andelen barn och ungdomar med grava neurologiska funktionsnedsattningar ékar i
Sverige (20). Tack vare mer avancerad sjukvard overlever dessa barn oftare och livs-
l&ngden har okat (20). Symtombilden rér sig oftast inom flera omraden; rérelse-
paverkan, epilepsiférekomst, syn- och hérselnedsattningar, uppfédningssvéarigheter,
tarm- och blasfunktionsrubbningar, andningssvarigheter, ortopediska komplikationer.
Graden av utvecklingsférsening ser mycket varierande ut beroende pa ursprungs-
orsaken till funktionsnedsattningen (20). Mer avancerad vard erbjuds barn som féds fér
tidigt och granserna for hur tidigt man kan rédda dessa barn, skjuts fram. Fér tjugo ar
sedan hade varden inte alls samma férutséatiningar att klara barn som foddes i vecka
28 eller tidigare (21). Det &r inte ovanligt att barn som fods for tidigt far hjarnblodningar,
vilket kan resultera i en neurologisk funktionsnedsattning (22).

Pafrestningar fér barnen

Barn som har en grav neurologisk funktionsnedséattning utsatts for extra stora
pafrestningar i livet. De har ofta en hog {akemedelskonsumtion och ett stort behov av
ortopediska operationer. Manga behdéver hjdlpmedel och teknisk apparatur fér att
fungera i vardagen, till exempel andningshjalpmedel. Omvardnadsbehovet &r stort och
det kravs ett tvarvetenskapligt arbetssatt fér att ge dessa barn och ungdomar stérsta



mdjliga hjélp och sttd samt dka deras valbefinnande i vardagen (20). Sémnsvarigheter
och olika typer av smarttillstdnd forekommer frekvent, framféralit hégre upp i aren vid
spastiska och dystona tillstand (22). Detta kan vara bade muskular vark, pa grund av
spanningstillstand, liksom skelettal smérta som nar en led inte langre fungerar som den
ska (22). For att forebygga kroppsliga férsamringar far barnen sjukgymnastik regel-
bundet (22). Manga av dessa barn har svérigheter med att fa i sig tillrsckligt med
ndring. Krakningar, forstoppningar, diarréer, svaljningsbesvar och spastiska tilistand
gor ofta att barnen inte sjélva kan fa i sig tillrackligt med mat och att matsituationerna i
sig blir jobbiga och tidskravande. Matsituationen kan for barnets del ta en sa stor del av
dagen i ansprak att andra aktiviteter da inte hinns med i den utstrackning som énskas
(21). Numera far nastan alla barn som fods med matningssvarigheter Perkutan
Endoskopisk Gastromi, PEG, inopererat i ett tidigt skede i livet (23). Forfattarens
uppfatining &r att detta kan ha bidragit till att dverlevandet och valbefinnandet hos
denna grupp barn har dkat vasentligt. Alla dessa svérigheter barnet/ungdomen utsatts
for paverkar dem pa olika satt och i olika hég grad.

Valbefinnande for barn/ungdomar med grava neurologiska funktionsnedséttningar
Det allmana valmaendet och den halsorelaterade livskvaliteten &r sa intimt kopplade till
varandra f6r barn och ungdomar med gravs funktionsnedsattningar att det for en
utomstaende inte ter sig mojligt att skilja dessa begrepp eller fenomen fran varandra. |
denna studie har darfor olika begrepp fér att beskriva hur gott barnen verkar mé
kombinerats. Valméende, valbefinnande, néjdhet och halsorelaterad livskvalitet ar
nagra av dessa begrepp. The Caregiver Questionaire (24) har i studier anvants for att
mata den halsorelaterade livskvalitén hos bam och ungdomar med grava
funktionsnedséttningar. Ett annat instrument ar BOSS, Beteende Observation &
Skattning av Smarta, som ar en observationsmodeli utvecklad for att méta sméarta hos
barn och ungdomar utan verbal kommunikationsférmaga och/eller omfattande
funktionshinder (25).

Forskning kring barn med neurologiska sjukdomar och anvdndningen av KAM

Fa studier finns om hur vanligt det &r med KAM som behandiingsform fér barn med
neurologiska sjukdomar och funktionsnedsattningar. P& Irland genomférdes 2008 en
undersékning, déar anvdndandet av KAM hos barn kartlades (26). Under en fyra-
manadersperiod besvarade alla féraldrar som uppsokte en av 14 utvalda barn-
mottagningar en enkat. Over halften av féréldrarna uppgav att de anvande nagon form
av KAM som del av behandlingen for sitt bamn (26). Av de KAM-metoder de valde att
anvanda var kraniosakral terapi en av de vanligare, liksom homeopati. Den absolut
vanligaste formen av KAM var vitaminer, félit av fiskolja. Bland de barn som
behandlades med nagon form av KAM utgjorde de barn som hade nagon form av
neurologisk funktionsnedsattning 92 procent av det totala antalet barn som tillfrégats.
Den vanligaste aldersgruppen var tva till fyra &r av de barn som anvande KAM. En av
slutsatserna som drogs i studien var att endast ett fatal, 13 procent hade berattat om
sin KAM-behandling fér sin lakare.

| Canada studerades forekomsten av KAM f&r gruppen barn med neurologiska
sjukdomar i aldersgruppen tva-18 ar (27). Alla féraldrar till barn med tidigare kanda
neurologiska sjukdomar som kom {ill ett specifikt sjukhus under en fyramanaders-



period, fick en enkat att fylla i. Denna innehsll bland annat frdgor om deras barns
neurologiska sjukdom och deras erfarenheter av KAM. Féraldrarna fick dven skatta
barnens livskvalitet. Svarsfrekvensen var 46 procent Av de som svarade uppgav
knappt hélften att de anvande sig av en eller flera typer av KAM. De vanligast
férekommande typerna var kiropraktiska manipulationer, diet-terapier och homeopati.
Av de som latit sina barn behandlas med KAM uppgav 59 procent att de tyckte att det
hade haft effekt. En enda person uppgav att den upplevt biverkningar av sin KAM-
behandling (27).

Problemformulering

| Sverige finns ingen publicerad forskning om hur vanligt det &r att barn med
neurologiska funktionsnedsattningar behandlas med KAM i nagon form. | studier gjorda
i andra lander forekommer kraniosakral terapi bland de KAM-metoder som rapporterats
anvéndas pa barn med neurologiska sjukdomar (26). KST har inte nagon tradition i
Sverige, utan anvénds framst i engelsksprakiga lander, D4 positiva effekter av denna
typ av behandling for barn med neurologiska funktionsnedsattningar rapporterats frén
andra hall i varlden &r syftet med denna studie att underséka om detta kan vara en
behandlingsmodell som ger positiva effekter for barn aven i Sverige. Ett forsta steg for
att undersdka detta &r att utvardera hur barn med neurclogiska funktionsnedséttningar
svarar pa behandlingen och sékerstalla att inga negativa effekter uppstar.

Syfte

Att unders6ka om kraniosakral terapi kan paverka och ©6ka vialbefinnandet hos
barn/ungdomar med grava neurologiska funktionsnedsattningar.

Huvudfragan blir att underséka om barnen/ungdomarna tolererar behandlingen.
Fragestéiiningar;

1) Forandras barnets sémnmanster, under eller i direkt anslutning till
behandlingsperioden vad géller;
a. antal uppvaknanden per natt
b. hur avslappnat barnet sovit
c. antal sovtimmar under natten
d. hurlang tid insomnandet tar

2) Fdrandras barnets beteende, under eller i direkt anslutning till
behandlingsperioden, vad géller tecken pa smarta?

3) Paverkas barnets fysiska funktioner under eller i direkt anslutning till
behandlingsperioden:
a. forandras muskelspanningen
b. férdndras varmen i hdnderna och fotterna
c. fordndras antalet spontana magskétningar



4) Vilka andra positiva/negativa effekter av behandlingen rapporteras av personer i
barnens narhet?

Metod

Design

Ansatsen ar en deskriptiv single-case interventionsstudie dar varje barn har fatt
individuellt anpassade behandlingar och dar varje barn utgér sin egen kontroll. Studien
har genomférts med en kvantitativ metod. | kvantitativ forskning utgas vanligtvis fran
en teori som &r grundad pa litteraturstudier och/eller egna erfarenheter inom dmnet.
Kvantitativ forskning syftar till att bdde beskriva samt forklara resultatet av genomférda
matningar (28).

Patientgrupp

Barn och ungdomar med grava neurologiska funktionsnedsattningar uppvisar symptom
som;

- spasticitet, muskelslapphet eller stora tonusvaxlingar.

- kontrakturer/ skolioser

- stort hjdlpmedelsbehov

- nutritionssvarigheter/matsvarigheter, sankt matlust, svaljningssvarigheter, sondnéring
(Peg), reflux, gaser

- smartproblematik

- inkontinens / férstoppning

- svarigheter att halla varmen i hander och fotter

- sémnsvarigheter

- andningssvarigheter

Urval och Rekrytering

Urvalet &r gruppen av barnfungdomar som behandlats vistas pa ett boende i
Stockholms 18n (n 6). De flesta barnen/ungdomarna har en medfédd CP-skada,
vanligen tetraplegi, men ocksa en rad tillaggsdiagnoser som grav utvecklingsférsening,
epilepsi, hydrocefalus, avsaknad av eller missbildning av vissa hjarnstrukturer.
Barnen/fungdomarna var vid studiens start mellan @ och 22 ar. Kénsférdelningen var
jamn, tre flickor och tre pojkar. De sex barnfungdomarna som vistades pa boendet fick
ett skriftligt brev hemsant till respektive malsman per post Dé&r fanns en kort
presentation av vad projektet gick ut pa och en férfragan om de skulle vara
intresserade av att deras barnfungdom skulle fa medverka. Déar framgick ocksa att
férdldrarna hade maojlighet att ndr som helst éndra sig vad géller barnet/ungdomens
deltagande i studien. Alla féréldrarna visade sig vara intresserade av att deras
barnfungdomar skulle vara med i studien. Eft par veckor innan projektstarten
kontaktades alla foraldrar igen och tillfragades om de var fortsatt intresserade, om de
hade fragor eller funderingar. Alla barnens foraldrar gav sitt tillstdnd till att
behandlingarna genomférdes.

Interventionen - Behandlingen

Varje barn behandlades med Kraniosakral terapi en till tva ganger per vecka pa
boendet. Alla behandlingar skedde n&r barnen normalt vistades pd boendet.
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Behandlingarna gjordes i storsta méjliga utstrackning utifran barnets normala vardag.
Detta resuiterade i att behandlingarna skedde vid olika tidpunkter under dygnet, nar det
passade barnet bast. Behandiingarna pagick mellan 15 minuter och en dryg timme.
Alla behandlingar inklusive val av tekniker dokumenterades i en behandlingsjournal for
respektive barn. Behandlingarna anpassades kontinuerligt efter barnens behov under
tiden behandlingarna pégick. Alla barnens féraldrar var med och samré&d gjordes om
vad behandiingarna skulle fokuseras i for omraden/funktioner.

Ett exempel p& en behandling kan se ut sa har;

Forst blir det lite prat med barnet da det fligger i sin séng, med kidderna pa. Om barnet énskar
finns mdjlighet att lyssna pa lugn och behaglig musik under behandlingen. Darefter bérjar
fotterna behandlas, en i taget pa staflen som har inskrénkt rérlighet eller &r stela, for att 3 upp
rorligheten och Gka cirkulationen. Detta sker genom att det ldtta handgreppet véxelvis folfjer
med i kroppens rérelser och déremellan halls mer still och fokuseras pd mer subtila dragningar
i vévnaden. Finns Kontrakturer i kndveckstrakten behandlas dessa pa samma sélt som
fotterna. Dérefter dr det det stora muskel- och ledomrédet vid béckenets tur aft behandliats,
genom ldtta positioneringar d& en hand ligger under korsryggen och den andra pa magen.
Behandlingen sker utifrdn det behandlande barnets rorelseinskrénkningar utifran det
kraniosakrala perspektivet. Fokus &r att f& en kénsla av balans och en friare rérelse i vivnaden
som behandlas. Samma fokus sker sedan uppét ldngs med kroppen framfdralit dér det finns
Starka tvdrgaende strukturer som respiratoriska diafragman, exempelvis. Via brostryggen/
lungomrédet, och vidare till skuldror/axlar. Finns inskrdnkningar i ledstrukturer, muskler
och/eller senor i armarna, behandias de pé liknande sétt som vid fétterna/benen for att 6ka pa
blodgenomstrémningen och aktivera dessa omréden. Vidare fortsétter behandiingen mot
huvud och nacke. Restriktioner vad gélfer muskelspénningar, inskrénkt rérelse, daligt fiode,
obalanser och liknande underséks och behandlas varsamt. Uppvisar barnen tecken pa
spandhet i kdkarna, avslutas ofta behandling med en teknik, dér terapeuten har sina hander
liggande pé var sida om kékarna, vilket ofta uppfattas mycket rogivande. Slutligen tilfdts barnet
samla ihop sig och behandlaren beréttar att det &r dags att avsiuta behandlingen. Barnet far en
filt dver sig och far ligga lugnt och stillsamt fér att fa méjlighet att vila sig en stund efterat och
kédnna in ké&nslan i kroppen.

Alla kraniosakrala behandlingar utférdes av en och samma person. Den behandlande
terapeuten hade stor erfarenhet av barn med grava neurologiska funktions-
nedsattningar och &r sedan drygt tre ar diplomerad Kraniosakral terapeut vid Broderna
Tranbergs Institut (8).

Métinstrument

Frageformularet The Caregiver Questionaire (24) har tidigare anvants i studier som
inkluderat patientgruppen barn med CP for att undersoka halsorelaterad livskvalitet
(24). Med detta formular (The Caregiver Questionaire) som bas utarbetades nya fragor
for att battre passa till studiens syfte. Matskalorna omarbetades till att bli tio-centimeter
langa, for att lattare kunna anvandas. Eftersom personalen (manga personer) skulle
fylla i skattningarna behévde de vara tydliga, uppfattas relevanta och vara latta att
forsta. Detta gjorde att enkaten behdvde vara pa svenska vilket inte ursprungsenkaten
The Caregiver Questionaire var. Det &r olika personer som arbetar p& boendet under
eftermiddagen/kvéllen och pa natten, vilket var tidpunkterna fér utvérderingen av
barnen. Detta innebar att omarbetningen resulterade i tvd olika enkater som i denna
studie kallade "kvallsskattning”,(se bilaga 1) och "nattskattning” (se bilaga 2). Delar av
fragorna var samma i de bada enkiterna. Ett exempel p& en fraga var den samlade
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bilden av barnet, rérande att "halla varmen i h&nderna?’ dar 0 representerade “inte
alls” och 10 beskrevs som "mycket bra”.

For skattning av barnets smaérta anviandes Beteende Observation & Skattning av
Smarta, BOSS, vilket &r en svensk odversattning av NCCPC (29). De omraden som
observeras ar, ljud, socialt/personligt, ansiktsuttryck, aktivitet, kroppfextremiteter och
fysiologiska tecken (25), (e bilaga 3). BOSS har god reliabilitet och validitet for barn
med svéra flerfunktionshinder (30). Ett exempel som ska observeras &r om barnet
under rubriken socialt/personligt "séker trost eller fysisk narhet”, och i vilken grad detta
i sa fall sker. O betyder inte alls, 1, ndgon enstaka gang 2, ganska ofta och 3 mycket
ofta. Minimi poéngen fér varje fraga &r saledes noll och maxvéardet tre poang. Den
totala podngen for hela observationen ar 81 poang om barnet har maximal poang pa
varje fraga.

Procedur

Skattningar utifran fragorna i enkdterna “kvallsskattning” respektive "nattskattning”
skulle personalen utféra. All personal fick bade muntlig och skriftlig information om hur
skattningarna skuile genomféras. Personalen ombads att fylla i formuldren
sjélvstandigt och inte visa dem fér nagon annan. Kvéllsskattningarna skulle utféras av
den personal pa boendet, som tagit hand om respektive barn. Varje barn skattades 5-6
ganger per vecka med. Nattskattningarna skulle utféras av den personen som har tagit
hand om barnet under natten, aven har skulle 5-6 stycken skattningar per barn och
vecka utféras. Nattetid skrev personalen ner nar barnen somnade och uppgav antalet
eventuella uppvaknanden under natten. Personalen skattade ocksa graden av muske!-
spanning under natten, hur mycket oro barnet uppvisat, hur latt det varit att byta bldja
och hur bra barnet klarat av att halla varmen i hénderna och fétterna (se bilaga 2).
Kvéllsskattningarna var av samma karaktér. Fragor kring barnets muskelspanning, oro,
latthet att kla pa/ta av kladerna, latthet att byta bléja och fa barnet p& plats i rullstolen
registrerades, liksom i vilken utstrackning barnet kunnat leka sjalv (se bilaga 1). Varje
barn skattades med hjalp av BOSS, totalt tva ganger per vecka, en gang pa dagen och
en gang pa natten vid samma tidpunkter. Tva personer som arbetar natt fick
information om hur BOSS skulle fyllas i och de utférde alla matningar pa barnen.
Dagobservationerna utférdes av enhetschefen pa boendet som ocksa fick information
om formuldret.

Méitperiod

Tre olika matperioder preciserades. De forsta tva veckorna (baslinjeperiod) av
matperioden utférdes inga behandlingar pa barnen, de &r tédnkta som en baslinje-
matning och som barnets egen kontroll. Darefter foljde en sex veckor l&ng period da
behandlingarna utférdes pa alla barnen (behandlingsperiod). Dessa veckor félides av
tvd veckor av skattningar som var ténkta som en uppféljningsperiod. Varje barn hade
sina skattningsveckodagar som var aterkommande fér varje matperiodsperiod.

23 mars 2009 31 maj 2009
Tidslinje; 1 |- I |-=mm-- I - I |--mmmm [-==mm- - I
Vecka 1+2 vecka 3-8 vecka 9+10
Baslinjeperiod Behandlingsperiod Uppféljningperiod

Utvérdering
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Som i utvarderingen kontaktades foraldrarna for ett kortare samtal for att kunna
uttrycka sina tankar om behandlingarna och dess eventuella effekter/bieffekter.
Personalen fylide efter matperiodernas stut i en enkat om sina upplevelser av
behandlingsresultaten/bieffekterna och en utvérdering pa enkaterna som anvants
anvants i studien. Barnens ordinarie sjukgymnaster kontaktades efter avslutandet av
behandlingsveckorna for att dessa skulle f& méjlighet till att formedia iakttagelser.

Analys

All data, i form av matvarden, bearbetades i Excel. Vad galler Boss-podngen lades
denna in som delpoédng inom de olika sex omradena samt att totalpodngen raknades
fram och bearbetades vad géllde medeltal, samt mediantal. For "kvalls™- och "nattskat-
tningara” lades métvardena in b&da pd varje frdga och under varje barn.
Medianvarden och medelvarden raknades fram bade vad gallde varje enskild matning/
veckovis, tvaveckorsperioder och de tre olika matperioderna. Ett stort antal grafer/
figurer och tabeller gjordes, dar ett urval finns med i texten och bilagorna fyra till sju.

Etiska 6vervaganden

Till varje barm/ungdomars malsman skickades skriftlig information angdende studiens
syfte och innebdrd. | ett senare skede kontaktades vardnadshavarna ater for en
muntlig information, dér det upprepades att det var helt frivilligt f6r barnet att delta i
studie. Forédidrarna var i sin fulla ratt att nar som helst avbryta barnets/ungdomens
medverkan. | och med att kraniosakral terapi uppfattas som en mycket behaglig och
varsam terapiform, resonerade férfattaren i samrdd med féréldrarna att inte nagot
skriftligt godk&nnande av deltagande behdvdes for respektive barn. Risken finns med
en studie av denna typ &r att det vacker férhoppningar av positiva effekter for barnen,
hos féréldrarna, som kanske inte inférlivas. | denna studie valde forfattaren att barnen
inte skuile utsattas for tester eller andra fysiska utvarderingar, utan skulle utvarderas
med hjalp av enkéter ifyllda av personalen. P& detta satt minimerades risken av
negativa upplevelser fér barnen/ ungdomarna, vilket riskerade att bli konsekvensen om
utvarderingsmetoden varit en annan.

Resultat

Totalt utférdes 260 kvallsskattningar och 260 nattskattningar under tioveckorsperioden.
Skattningsfrekvensen var 100 procent. Det var 19 olika personer som fylide i
kvdllsskattningarna och 12 olika personer som fyllde i nattskattningarna. Ingen av
skattningarna gjordes av personen som utférde behandlingarna pa barnen. Alla
enkéterna sag likadana ut for alla barnen och ingen utom foraldrarna och den som
utférde behandlingen visste vad varje barn hade fér fokus under behandlingarna.

Totalt utférdes 47 behandlingar under den planerade sexveckorsperioden.
Behandlingarna per barn varierade mellan sju och tio tillfallen. Tre av barnen fick sju
behandlingar var, tva fick atta behandlingar och ett barn fick tio behandlingar. Detta
skedde utifran barnens individuella behov och férutsattningar. Alla barnen genomfdrde
behandlingarna som planerat.

Tolereransen av behandlingen
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For att undersoka hur barnens totala valbefinnande paverkades av behandlingarna har
det sammanfattande mattet pad barnens skattade missndje kvailstid anvants som
utgangspunkt, liksom hur gott barnet skattats sova som helhet under natten. Alla
barnen uppvisade ett l1agt skattat missnsje kvallstid. Vid baslinjematningen varierade
skattningarna, mellan 0,3 och 2,5 (medianvérden) pa den tiogradiga skalan (se bilaga
1). Forandringarna var sma for samtliga barn under de resterande matperioderna.
Storst skillnad syntes fér barn 4 med en nedgéng fran 1,9 under baslinjen till 0,8 under
uppfdljiningsperioden (se tabell 1, bilaga 4 fér fler detaljer). Vad galler skattningen av
barnens uppvisade ndjdhet nattetid [dg utgangsvardena i median mellan 8, 0 och 9.8
pa en tiogradig skala. Alla barnen utom barn 1 uppvisade likvardiga vérden eller hogre
efter behandlingsperiodens slut. For barn 1 visade det sig att ett extra nattmal, som
varit tvunget att sattas in, storde nattsémnen. Barn 1 uppvisade varden pa 9,8 under
baslinjen liksom under behandlingsperioden. Det skattade vardet var 50 under
uppfoljningsperioden (for fler detaljer se tabell 2, bilaga 4).

1. Barnens sémnmdnster

a. Antal uppvaknanden

Antalet uppvaknanden registrerades under natten, 5-6 ganger per vecka ach barn. Fér
gruppen barn som helhet hade de mellan 0 och 3 uppvaknanden per natt under
baslinjeperioden, innan behandlingarna borjade. Under behandlingsperioden
uppvisade barnen uppvaknanden pé 1 till 2 uppvaknanden per natt, for att under
uppféljningsperioden ligga mellan 0 och 2. Fér samtliga barn var antalet uppvaknanden
| stort sett det samma, i medeltal, jamfort mellan baslinje och uppféljningsperiod
forutom for barn 6 dar uppvaknande per natt férandrades fran 3 till 2.

b, Muskelspénningar

Hur avslappnat barnet sovit under natten skattades genom svar p& fragan hur
muskelspénningen i kroppen uppfattades under natten. Skalan gick fran O till 10, dar 0
representerade mycket avslappnad och 10 var mycket spand. Fér alla barnen utom ett,
barn 1, & medianvdrdet hogre under baslinjeperioden jamfort med uppfSlinings-
perioden. For barn 1 visas det omvénda ménstret, av samma anledning som tidigare
namnts, att ett nattmal behdvt sattas in som visade sig stéra sémnen (se bilaga 4,
tabell 3, f6r mer detaljer).

c. Sovtiden

Barnens antal sovtimmar skattades. Barnen sov mellan drygt &tta timmar per natt fill
drygt 12 i medeltal under baslinjeperioden. Skillnaden var inte stor f6r nagot barn under
de féljande tva perioderna (for mer detaljer se tabell 4, bilaga 5).

d, Insomningstiden

Alla barnen uppvisade en mycket kort insomningstid pa kvillarna under baslinje-
perioden, mellan 0,8 minuter till 17 minuter. Vérdena fortsatte att ligga p& samma niva
under de tva féljande perioderna for alla barnen utom fér barn 2 som uppvisade en
skillnad fran 17,5 minuter i insomningstid under baslinjeperioden till 45 minuter under
uppféljiningsperioden (for fler detaljer se tabell 5, bilaga 5).

2, Bamens beteende vad galler tecken pa smérta
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BOSS-observationema utférdes tvd ganger i veckan, en géng pa dagen och en gang
pa natten. Nedan féljer en graf som visar pé de sammanlagda podngen av dag- och
nattskattningarna for varje enskilt barn per vecka. Den hégsta méjliga sammanlagda
maxpoang for BOSS-matningarna &r 162, vilket indikerar ett stort antal tecken pa
smarta. Den totala summan av BOSS var laga for samtliga barn under
baslinjemétningarna déa de 1dg p4 mellan 0 och 20 poang, for att under behandlings-
perioden ligga pa mellan 0 och 17 och uppfoliningsperioden mellan 0 och 11 poéng, se
figur 1 som foljer;

BOSS Total (dag+natt)

25
20 —e—Barn 1
[ —a—Barn 2
:g 15 A Barn 3
,E 10 4 -+ Barn 4
= —=—Barm 5
5 —e-—Barn 6
0

Vecka

Figur 1. Matvarden av BOSS per barn och vecka totalt natt + dag. Min- och maxpoéng ligger mellan noll
och 20 poéng. Ju fler poang desto fler tecken som tyder p& smérta. Totala maximala podngen &r 162,

Liknande ménster gick att se i BOSS natt- och dagobservationerna var fér sig. Alla bar-
nen hade laga utgéngsvarden under baslinjeperioden, de varierade mellan tre och sju
poang pa BOSS under natten och mellan noli och 14 podng pa dagen. Maxpoang i
skattningarna &r 81 vid bade natt- och dagobservationerna. Under behandlings-
perioden varierade skattningarna mellan sex och 7,5 under nattobservationerna och
mellan noll och fem po&ng under dagobservationerna. Under uppféljiningsperioden
varierade poéngen mellan sex och 10 po&ng under natten och mellan noll och 35
under dagen. Fér barn 6 utférdes ingen observation under natten sista perioden (se
bilaga 5, tabell 6 for fler detaljer ang&ende nattobservationerna och tabell 7, bilaga 6,
for dagobservationerna). Hos samtliga barn utom barn 5 finns en nedgaende trend i
antalet poang.

2. Bamens fysiska funktioner

a. Muskelspéanningar

Vad géller barnens muskelspanning under eftermiddag/kvall var fragan i enkaten stalld
utifran péstadendet hur mycket muskelspanning i kroppen barnen uppvisat, dar 0
representerade mycket avslappnad och 10 mycket spand. Alla barnen uppvisade en
minskning eller hade likvardiga matvarden under baslinjeperioden jamfort med
behandlingsperioden. For barn 3 och 4 syntes stérst nedgang under behandlingstiden
(for fler detaljer se tabell 8, bilaga 6).

Ett matt p&4 hur mycket muskelspéanning barnen har kan &dven visa sig i hur svart det
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uppfattas att byta bi6ja pé barnet. | tabellen nedan, (nummer 1), visas medianvérdena
fér kvallsskattningarna. Skalan gar fran O till 10 dar O representerar att det ar mycket
latt och 10 representerar att det &r mycket svart att byta bloja. Alla barnen uppvisade
en nedgaende trend for skattad svarighet. Barn 2 visade pa en férandring fran 5,0
under baslinjen till 1,5 under uppféljningsperioden. Se tabell 1, som fdljer;

Tabell 1. Svarighet att byta bléja kvillstid

Medianvarden | Baslinjeperiod | Behandlingsperiod | Uppféljningsperiod
Barn 1 0,7 0,7 0,1
Barn 2 5,0 2,5 1,5
Barn 3 0,9 0,4 0,2
Barn 4 1,3 0,9 0,9
Barn 5 1,3 1,2 0,7
Barn 6 0,2 0,2 0,1
Médel ;5 k1) 0%

b. Véarmen i hdnderna och fétterna

De skattade vérdena av férmagan hos barnen att halla varmen i fotterna nattetid,
uppvisades varden pa mellan 9,4 och 9,8 pa den 10 gradiga skalan. Skalan gick fran 0
till 10 dar O star for inte alls och 10 for mycket bra. Under uppfoljningsperioden ar
vardena mellan 9,2 och 10 (se bilaga 6, tabell 9). Vad géller varmen i handerna nattetid
visade skattningarna liknande trend. En viss nedgang kan ses hos barn 6, {(hade feber
ett par dagar i slutet av perioden) fér de 6vriga ingen klar skillnad férutom fér barn 3
som hade en Okning i skattningarna frdn 8,0 under baslinjen till 9,7 under
uppféljiningsperioden fér mer information se tabell 10, bilaga 6.

Kvallsskattningarna for vérmen i handerna uppvisade stérre férandringar. Under
baslinjeperioden lag medianen mellan 3,9 och 7,5 fér barnen som grupp. Under
behandlingsperioden steg de till mellan 6,6 och 9,3 fér att under uppféijningsperioden
ligga mellan 8,1 och 9,9. Fér barn 1, 4, 5 och 6 ar skillnaden storst (se tabell 2).

Tabell 2. Kvéllsskattning av vérme i hénderna for alla barnen:

Medianvarden | Baslinjeperiod | Behandlingsperiod Uppféljningsperiod
Bamn 1 3,9 8,0 99
Barn 2 8,6 8,6 9.6
Barn 3 8,7 9,3 9.6
Barn 4 7.5 8,7 8,6
Barn 5 4,9 7.2 8,1
Barn 6 58 6,6 9.6
Medel 6,6 8.1 9,2

Varmeskattningen av barnens fétter kvallstid uppvisade medianvarden under baslinjen
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pa mellan 2,4 och 7,9. For alla barnen finns det en trend av 6kning av den skattade
varmen, jamfort mellan de olika matperioderna. Vid uppféljningsperioden var vérdena
mellan 4,4 och 9,0. Stdrsta okningen syns fér barn 1, 5 och 6 (se tabell 11, bilaga 7).

¢. Spontana magskotningar

| medel 6kade det totala antalet spontana magskétningarna pa barnen per vecka, fran
tva under baslinjeperioden ftill tre under uppféljningsperioden. Resulax-anvandningen
minskade i snitt frén tre stycken per barn och vecka de tva forsta matveckorna till tva
de tva sista behandlingsveckorna.

3. Andra positiva/negativa effekter av behandlingen

Eftersom alla behandlingar har skett utifran varje barns behov och forutsattningar har
vissa specifika skillnader kunnat visas hos vissa barn. Fér ett av barnen, som
behandlats mest éver lungorna, kunde man se att antalet sugningar i trachealkanylen,
minskade i antal, fran 109 férsta matveckan till 71 sista behandlingsveckan.

For tva av barnen uppfattades en skillnad i muskelspanningen i kroppen. Spasticiteten
minskade, vilket visade sig nar barnets ordinarie sjukgymnast gjorde sina matningar.
P& personalens skattningar visade de sig framst vad galler Jatthet att byta blgja, liksom
att kia pa/ta av kladerna.

Figur 2, nedan, visas barn 2:s kvalisskattningar, median/vecka vad géller svérighet att
byta bldja. Skalan gick fran 0 till 10, dar O star fér mycket latt och 10 for mycket svart.
Forsta veckan var medianvardet 4,5 fér att under sista veckan av skattningar ligga pa
0,5.

Swvarighet byta bltja

6,00 -

5,00 +——

ian

3 00 =

rde me

@ 3,00 4= —— Svdrighet byta blsja

3 200

= 400 4

0,00 -

vecka

Figur 2. Métvardena péd frdgan hur svart det uppfattades att byta blgja under eftermiddagen och kvéllen i
median per vecka. Skalan gar fran 0 till 10 dar 0 &r mycket l4tt och 10 mycket svart.

Vad géller svarighet att kiad pa/ta av kladerna fér samma barn och period var trenden
densamma. Skalan gick fran O till 10, d&r 0 var mycket latt och 10 mycket svart. Férsta
veckan lag medianen pa 7,3 och sista veckan pa 1,9. For fler detaljer se figur 3, bilaga
7. Aven barn 5 som har mycket spanningar i kroppen, visade pa en minskning av
skattningen att kld pa/ta av kldderna. Utgadngsvérdet under baslinjen lag pa 4,6 och nar
behandlingsperioden avslutades pa 1,2 (fér fler detaljer se figur 4, bilaga 7).
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Fér Barn 6, var handfunktionen och varmen i handerna sarskilt viktig. Skattnings-
vardena kvallstid visas i figur 3. Utgangsvarde lag pa 5,8 och slutvérde 9,6 vad gallde
varmen i handerna. For fétterna var trenden densamma. Under baslinjen var medianen
2,4 och under uppféljiningsperioden 9,0.

Barn 6 virme i fétteroch hiinder kvilistid

12,0
10,0
8,0
6,0
4,0

—e— Varme hénder
—s—\Varme fiitter

Skattning i median

2,0
0.0

Tvaveckorsintervaller

Figur 3. Skattningen av hur Barn 8 lyckats halla varmen i handerna och fdtterna i medianvérden per
tvaveckorsperioder.

For samma barn visade detta sig d&ven som en 6kning av den skattade férmagan att
kunna leka sjalv. Under baslinjen Iag matvardet i median pa 4,8 for att ligga pa 6,9
under behandlingsperioden och pé 8,3 under uppfdljningsperioden pa den 10-gradiga
skalan.

Aven for barn 1 fokuserades behandlingen pa att 6ka varmen i hander och fétter. | figur
4, visas kvéllsvardena for detta barn. Baslinjens median for fotterna l1ag pé 5,4 och steg
till 7,6 sista behandlingsperioden. Fér handerna bérjade de pa 3,9 och var 8,2 de sista
behandlingsveckorna.

Barn 1 Varme i hiinder och fotter kvillstid

12,0
10,0
8,0
6,0 4=
40 1=
2,0 =
0,0 +—

—s— Varme hénder
—=—\imme fotter

skattning i median

tvaveckorsintervaller

Figur 4. Barn 1 skattningar vad géller varme i hénderna och fotterna i tvdveckorsperioder. 0 &r inte alls
och 10 representerar | mycket bra.

Som del i utvarderingen av behandlingen kontaktades férédldrarna till de berérda
barnen via telefon fér en semistrukturerad intervju vid undersékningens slut. Tva av
féraldrarna uppgav att de inte tankt pa att behandlingarna utférts, under den gangna
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tiden. Tva uppgav att de tyckte att barnen uppvisade ett enormt valmaende 6ver lag
den senaste tiden. En uppgav en klar positiv férandring vad gallde att barnet blivit
lugnare och uppvisade farre tecken pa oro. Ingen foralder hade uppfattat nagra tecken
pa negativa effekter av behandlingen.

De ordinarie sjukgymnaster som hade tét kontakt med barnen kontaktades efter
behandlingsslutet. Tvé sjukgymnaster uppgav att de inte upplevt nagon skitinad pa
barnen, varken positivt eller negativt. Fér tva av barnen tyckte deras sjukgymnaster att
det var en markbar skiilnad i spasticiteten. For ett av dessa tva barn gallde det en
minskning generellt i hela kroppen, bade i armar och ben och for det andra barnet
enbart i benen.

En annan del i utvarderingen av projektet var att personalen som deltagit och fyllt i
skattningarna fick en utvarderingsenkét. Dér fick de svara pa vad de hade for tankar
om skattningarna och projektet som helhet. Aven fragor/tankar personalen haft kring
barnen och dess paverkan av behandlingarna, eventuella férandringar och effekter
efterfragades. Totalt lamnades 24 enkater ut till personalen och alla kom tillbaka ifylida,
i varierande grad. Enkéterna fick fyllas i anonymt. 14 personer skrev att de tyckte att
varit inspirerande/intressant/spannande/gatt bra. Sju stycken uppgav att det tyckte att
det var enkelt att fylla i enkaterna och latta bra fragor. Tvé stycken uppgav att de hade
en upplevelse av att vissa fragor gav stort utrymme fér individuella tolkningar, éver vad
som efterfragats. Tvé personer uppgav att det kindes svért att hinna med att svara pa
fragorna ibland. Fyra personer uppgav att det var bra att man fick tdnka fill lite extra
och reflektera kring enkéatfragorna.

Allmant om barnen svarade flera personer att de uppfattat att magarna skott sig mer
spontant. Att alla barnen har métt bra av behandlingarna. Att barnen har uppvisat en
storre varme i handerna och fotterna efter behandlingarna. Vad géller respektive barn,
skrev majoriteten (14 stycken) mest kring ett och samma barn att det var stor
forandring, mycket mer avslappnat, vilket kunde visa sig som att det var lattare att ki
pé, lattare vid blojbyte och lugnare. Vad géller ett annat barn upplevde fem personer
att det har varit skillnad vad géller muskelspanningar i kroppen, blivit mer avspand, haft
lattare att komma till ro om kvéllarna och sovit battre. Tva personer uppgav att ett av
barnen varit s& avslappnat efter behandling att det inte fungerat att sittraina samma
kvall. Pa tva av barnen har personalen upplevt att de ibland efter behandlingarna tagit
langre tid for dem att varva ned, att de varit vakna nagot langre. Tva personer uppgav
att de uppfattade att ett av barnen kan halla upp sitt huvud lattare/battre.

Diskussion
Metod

Patientgruppen

Manga barn med grav neurologisk funktionsnedséttning uppvisar ofta manga olika
symptom pa grund av sina medfodda eller férvarvade skador (31). De behaver ofta
mediciner och regelbunden traning for att ma sa bra som méjligt. Funktions-
nedsattningar medfér en extra sarbarhet och utsatthet, och rérelseinskrankningar av
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olika slag gér att barnet inte fullt ut kan anvanda sin kropp (31). Neuropsykologiska
funktionsnedsattningar och/eller en utvecklingsférsening kan leda till en annorlunda
perception och tankande som gér att barnet tolkar sinnesintryck och omvérlden skilt
fran vad andra manniskor gor (31). Gruppen barn och ungdomar som varit med i detta
projekt har alla en grav form av neurologisk funktionsnedsattning, av olika karaktar. Det
ar ingen homogen grupp vad galler diagnos eller orsak till funktionsnedsattningen, utan
flera olika typer av diagnoser finns representerade. De utgor sdledes inte nagot snitt av
hur det ser ut i Sverige i stort. Utifran detta kan inte ndgra generella slutsatser dras
utifran denna grupp barn/fungdomar och deras funktionsnedséttningar.

Maétintsrument

Eftersom barnen inte skulle utsattas for extra fysiska kontroller eller matningar, valdes
enkater till personalen som utvérderingsmetod. Stora svarigheter fanns i att finna ett
métinstrument som kunde uppfatta smé foérandringar i barnets valbefinnande. The
Caregiver Questionaire har utarbetats av Deborah Geabler-Spira MD, Chicago, USA
(24) och hade en grundtanke med konkreta fragor som vénde sig till foraldrarivardare
till barn utan verbal fsrmaga.

I och med att det var ett stort antal skattningar som skulle géras, for att kunna fa en s&
bra bild som méjligt av eventuella forandringar, var enkaten tvungen att vara enkel och
tydlig och att det gick fort att fyila i den. Frdgorna skrevs om utifran dessa kriterier.
Péstdendena i The Caregiver Questionaire fanns inte Gversatta till svenska, vilket var
en nédvandighet for att det skulle kannas |4tt f&r personalen att ta till sig. Skalan i den
ursprungliga versionen var svar att éverblicka, vilket gjorde att de omarbetades till en
10-centimeter ang skala. | och med att det 4r olika personal som arbetar p& kvallarna
och pa nétterna och att bada dessa perioder behdévde undersokas, konstruerades det
tvé olika enkéter, en for kvéllspersonalen att fylla i och en for nattpersonalen. Delvis
var fradgor samma i de bada enkaterna, da det var befogat utifran studiens syfte. Detta
gjorde att enkdterna som anvindes i studien i slutdndan inte alls liknade den
ursprungliga, The Caregiver Questionaire (24). Resultaten kan saledes inte jdmfdras
med studier med The Caregiver Questionaire. Den egenhéndigt utformade enkatens
resultat bor ocksa tolkas med forsiktighet da enkaten inte #r validerad i dessa
varianter. Resuitaten kan dock anvéndas som védgledning.

For att studera om kraniosakral terapi kan vara bra for barn med grava neurologiska
funktionsnedsattningar, studerades olika faktorer som sammantaget kan ge en bild av
barnets vélbefinnande. Dar tecken pa smarta dr en del liksom hur gott de sovit under
natten, hur mycket muskelspanning de uppvisat, hur stor forméga de uppvisat att
kunna leka sjélv bland annat. Utifran detta syfte &r enkétens fragor utformade i kvalls-
och nattenkater. Det var ett stort antal personer som fyllde i kvills- och
nattskattningarna. Totalt var det 19 olika personal som fyllde i kvallsenkaten och 12
olika personal som fyllde i nattskattningen. ! vissa fall var det samma personer som
fylide i de tva olika enkaterna, beroende pé att de arbetar varierat kvélls- och nattetid |
sitt arbetsschema. Det stora antalet personer som fyllde i enkéterna gér att man kan
tolka sammanstéliningarna av skattningarna som en arbetsgrupps samlade bild av
barnen.

Varje barn har haft 5-6 skattningar av bade kvéllsenkaten och nattenkaten de veckor
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de vistats p& boendet. Inga enkater har skickats hem till foraldrarna, utan de har
anpassats utifran de dagar de vistats pa boendet. Totalt fylides det i 260 stycken av
varje sorts enkat. Alla de utidmnade enkiterna kom tillbaka ifylida, vilket ger en
svarsfrekvens pad 100 %. Totalt utfordes 47 kraniosakrala behandiingar under en
sexveckorsperiod. Behandlingarna per barn varierade mellan sju och tio stycken,
utifran barnets behov och forutsattningar.

For att mata om barnets smarta paverkas av behandlingen, anvandes Beteende
Observation & Skattning av Smérta, BOSS. Den ar utarbetad fér att undersdka barn
och ungdomar utan verbal kommunikationsférméga och/eller omfattande
funktionshinder. De omraden som observeras ar; ljud, socialt/personligt, ansiktsuttryck,
aktivitet, kropp/ extremiteter och fysiologiska tecken (25). Tva BOSS-observationer for
varje barn genomférdes, en pa dagen och en pa natten, per vecka. Detta skedde under
en tidsperiod pa tio veckor. Férdelarna med att personalen har fyilt i enkater har varit
att det erfodrats endast en liten mangd extra tid fér varje person att fylla i dessa och att
det har varit forhallande vis enkelt att administera. Risken finns att personalen paverkar
resultaten genom sin subjektiva validering. Om barnen/fungdomarna skulie exempelvis
ha videofilmats istéllet hade det kravt mer teknik-basering och en storre planering.
Fordelarna skulle kanske ha varit att man har fler méjligheter till objektiva analyser i
efterhand, aven i gruppform. Flera i personalgruppen uppfattade arbetet runt enkaterna
positivt, da personalen gavs majlighet att reflektera, vilket uppfattades positivt.

Procedur

Behandlingarnas utformning

| projektplanen var tanken att fyra till fem barn av de sex pé boendet skulle behandlas
med kraniosakral terapi. Efter brevutskick med férfragan till barnens malsman om att
delta i studien och ett efterfoljande telefonsamtal var alla sex barnens foraldrar
intresserade och ville att deras barn skulle inga i studien. D4 alla visade 8ig vara
intresserade kunde inte nagot barn exkiuderas av etiska/moraliska aspekter. Detta
gjorde att det blev sex barn i studien som fick regelbundna behandlingar under sex
veckors tid. Grundtanken med detta projekt har hela tiden varit att barnen inte ska
utsattas for nagra negativa konsekvenser for att de deltog. De skulle inte utsattas for
undersékningar eller matningar som inte skulle skett i normala fall. Alla behandlingar
har utférts ndr barnet normalt har vistats pa boendet. Inget barn har stannat hemma
frén sin skola eller dagliga verksamhet for att fa behandlingar, eller avstatt fran andra
aktiviteter for att f4 behandlingar. Detta har gjort att behandlingarna har skett vid olika
tidpunkter utifran nar de bést har lampat sig, bade vad gdller tidpunkt pa dygnet och
vilka dagar i veckan det har varit lampligast.

Tva av barnen vistas halvtid pa boendet. Fér dessa personer har det behdvts ett storre
métt av anpassning fér att fa till det sa bra som méjligt for barnet i friga. Med ett stort
matt av flexibilitet visade det sig ga bra att fa till behandlingarna, utan att det paverkade
barnets 6vriga aktiviteter och behov av vila. Behandiingarna har darfor skett bade pa
morgonen, pa eftermiddagarna, kvailarna och pa natterna nar barnen sov.
Behandlingsjournaler skrevs pa alla barnen vid alla behandlingstillifillen. | och med att
alla barnen hade en tvaveckorsperiod innan behandlingarna bérjade, utgjorde detta en
slags egenkontroll, jamfort med de behandlingsveckorna som sedan félide och de
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darpa féljande utvarderingsveckorna. Risk finns for att variationer under en sa pass
kort period som tva veckor, kan sla hart och visa upp en icke representativ bild av
barnet. Skulle baslinjeperioden varit langre, till exempel 10 veckor hade kanske en
klarare bild kunnat tydliggsras, dar effekterna av tilifalliga upp och nedgangar inte
spelat samma roll. | s& fall skulle nog antalet skattningar per vecka dragits ner
drastiskt, dd det upplevs som svarare att motivera personalen att utféra dessa
skattningar under en lang tid. Skulle resultaten sett annorlunda ut om alla barnen hade
haft en enhetlig behandlingsstrategi eller om barnen hade varit indelade i en
behandlingsgrupp och en kontrollgrupp? | och med att barnen skiljer sig s& mycket at
vad géller sina resurser och funktionsnedséttningar hade det varit mycket svart att veta
vad som skulle uppfattas som resultat pa behandlingen och vad som &r andra
paramefrar,

Personalens méatningar/ skattningar

Alla enkaterna skulle fyllas i av den som tagit mest hand om barnet under sitt
arbetspass. De skulle fyllas i sjalvstdndigt och personalen fick en skriftlig information i
bérjan av respektive enkat i hur den skulle fyllas i. Med enkaten foljde ett kuvert som
personalen skulle lagga enkéten i for att ingen annan skulle kunna se skattningarna
nar de var ifyllda. Studien bérjade med en tvaveckorsperiod da personalen fick fylla |
enkaterna, 5-6 ganger/vecka och barn. Denna sa kallade baslinjeperiod, var tankt som
en utgangspunkt for skattningen av barnets valbefinnande. Det visade sig, nar
baslinjeméatningarna var gjorda, att omraden som personalen ofta fort fram, som att
barnen har svart att halla varmen i hander och fotter, inte tydligt visade sig i
enkatsvaren, framforallt inte nattetid. P3 flertalet skattningar var det mycket "bra”
resultat. Alla barnen visade sig vara mycket valmaende i det stora hela. Inget barn
hade nagra svarare infektioner under dessa tva veckor.

Det visade sig tydligt nar kvalls- och nattenkaterna kom tillbaka ifylida, att det skiljde
sig mycket at vad galler hur olika personer skattade de olika parametrarna i enkaterna.
Det var tydligt att vissa personer garna anvander sig av ytterligheterna i skattningarna
medan andra héll sig i mitten av skattningslinjen, gallande alla fragor. Kéanslan blev att
de sager mer om personen som fyller i skattningen, &n vad de avser mita. | vissa fall
var det uppenbart att skattningarna var "felaktigt" ifylida, man har inte tittat noga pa hur
pastdendet i respektive frdga har stilits. Alla skattningar &versattes till siffror av
forfattaren och fordes in i tabeller for att det skulle bl Oversiktligt for fortsatt
sammanstélining.

Som studien var upplagd var det ett stort antal personer som skulle fylla i
skattningama. Detta gjorde att nigra enstaka personers extrema skattningar inte slog
lika hart som om det var ett farre antal personer som fylide i skattningarna. Dubbel-
blind kontroll grupp &r inte méjlig av praktiska skal. For Boss-observationerna valdes
en annan strategi dar farre personer i arbetsgruppen var involverade, detta visade pa
en sarbarhet vid ledighet, sjukdom eller passbyten som resulterade i en risk att det i
slutdndan inte blev utfért eller att det blev andra personer som fick utféra
observationerna och som d4 inte hade rutin. Testperiodens langd anpassades efter
studiens storlek och vad som var rimligt for personal att hantera. Detta paverkar
resultaten vad galler bland annat utvarderingsméjligheter éver en langre tid. Vissa
personer i personalen framférde att de énskade en slags mall for hur det var tankt att
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varje fraga skulle uppfattas. De upplevde sinsemellan att de la olika tankar kring olika
begrepp, nér de diskuterade fragornas utformande. Det finns alltid en risk fér att olika
personer tolkar instruktioner olika, det blir dock inte lika skért om det &r en stor mangd
personer som tolkar mot om det &r ett fatal personer som utfér matningarna.

All personal har inte uppfattat det som smidigt och enkelt att #gna sig at det extra-
arbete, som det har inneburit att fylla i dessa skattningar. Omvant har det ocksa varit
manga som har varit otroligt intresserade av vad som pégatt och upplevt det som
positivt att fa lite nya arbetsuppgifter. | det stora hela uppfattade dock personalen att
det var enkla enkater att fylla i och att det inte tog Iang tid i ansprak, utan kunde utan
problem fyllas i under den ordinarie arbetstiden. Personalen var inte insatt i barnens
kraniosakrala behandlingar, varken vad galler nar de skulle utféras eller vilka
eventuella effekter som kunde férvéintas. Alla barnens enkéter sag exakt likadana ut,
med samma fragor. Detta var medvetet fér att personalen inte skulle paverkas i sina
skattningar.

Behandlingen

De barn som behandlats med kraniosakral terapi i detta projekt har haft sina
neurologiska nedsattningar sedan foédseln, vilket innebar att de &r ordentligt
manifesterade i kroppen. Detta ar inget man kan férvanta sig ska “forsvinna” under ett
par veckors behandlande. | och med att Kraniosakral behandling sker utifran kroppens
egen sjalviakande férmaga &r det inte vanligt att man far s& manga behandlingar pa sa
kort tid som sex veckor. Resultaten kan darfor inte férvéntas bli sa tydliga under en kort
period. Barn med svara hjérnskador har ofta svar spasticitet (20). Minskad spasticitet
kan géra att barnet sitter battre och far battre huvudkontroll bland annat, dven sma
minskningar kan ha stor betydelse for livskvaliteten genom att skétseln av hygienen blir
lattare och att mojligheterna till en battre sémn ékar (20). Akupunktur &r en behandling
som anvénts for att paverka olika smarttillstdnd och spasticitet, ofta i kombination med
andra atgarder som sjukgymnastik. Detta lar kunna paverka, inte bara
smartupplevelsen och spasticiteten i sig, utan att det finns en positiv paverkan pa
somnmonster och vélbefinnande (20).

Begransningar

Anledningen till att behandlingsperioden blev sex veckor [ang var framst pa grund av
att det anpassades till magisterprojektets storlek och tidsétgéngen fér personalens
medverkan. Tanken var i férsta hand att se detta som en singel-case studie, dar det
viktigaste var att underséka om kraniosakral terapi kan tolereras av barn med grava
neurologiska funktionsnedsattningar i detta skede.

Resultatet

Tolereransen av behandlingen

Barnen/ungdomarna uppvisade ett stort vdlmaende | det stora hela under
baslinjematningen. Vad galler ett flertal varden fanns det fran bérjan s bra varden att
man kan tala om en takeffekt. Nar utgadngsvardena ar nastan full podng kan det inte
forvantas nagon forbattring. S& var fallet vad gillde det totala mattet pa
missnoje/ndjdhet som skattades bade pa kvallarna och pa natterna, vilket gjorde att
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dessa skattningar inte kunde tyda pa nagon klar ferbattring. Det viktiga i detta fallet var
att visa pa att barnen inte uppvisade tecken pa att mé daligt av behandlingarna. Alla
barnen kunde fullfélja sina behandlingar som det var tankt, inget barn har avbrutit
studien. Med tanke p& detta och att det inte finns tecken pé forsdamringar hos négot
barn kan man konstatera utifran skattningarna att barnen tolererat behandlingen val.

Barnens sémnménster

Alla barnen uppvisade som utgdngsvarden utmarkta varden sa kallade takvarden, vad
galler de saker som skulle matas pa nattskattningarna. Barnen sov mellan atta och 12
timmar under baslinjemétningarna, hade inte ménga uppvaknanden per natt och sov
gotti det stora hela. Battre &n sa kan det inte forvantas bli. Inga tecken pa forsamringar
| barnens nattskattningar kunde utlasas av, férutom for eft barn, som de sista tva
veckorna stérdes av ett nattmal som behévde sattas in. Sémnen &r en valbehovlig
aterhdmtningsfas med reparativa processer(20). Somnstdrningar ar vanligt hos barn
med hjarnskador. Spasticitet, kramper och smaérta kan paverka sémnen negativt.
Trygghet och en sa stérningsfri sémn som mdjligt kan paverka i positiv riktning (20).

Barnens beteende vad géller sménta

Vad gdller tecken pad smarta, var de BOSS-observationemna som gjordes under
baslinje-prioden, Idga hos alla barnen. Vid dagtidsmatningen varierade matpoéngen
mellan 0 och 14 podng. Minsta méjlig podng &r O och maxpoangen dr 81. Under
behandlings-perioden varierade samma matvarden mellan 0 och 2 och under de
foljlande tvd veckorna mellan 0 och 3,5. Liknande ménster uppvisades pa
nattskattningarna. Av detta kan slutsatsen dras att det inte fanns nagra uttalade tecken
pa smarta vare sig innan behandlingarna borjade, under tiden eller efter att de utforts.
De variationerna som férekom var sa sma att de inte hade nagon tydlig relevans.

Barnens fysiska funktioner

De effekter som kunde maétas i fysiska funktioner, till exempel vad gaéllde att barnen
kunde skdta magen spontant, syntes en liten 6kning, frdn i medeltal tva spontana
avféringar i veckan till tre stycken. De fysiska funktionerna vad géllde att halla varmen i
hander och fotter paverkades positivt under behandlingsperioden fér nagra av barnen,
liksom att spandheten minskade. | och med att alla barnen inte har fatt samma
behandlingar utan barnets individuella behov har styrt, &r det dven sa resultaten bor
tolkas. For ett par av barnen fokuserades behandlingen mestadels pa att tka
rorligheten och darmed varmen i hdnder och fétter. Fér dessa barn syntes en klar
okning i skattad varme framférallt pa kvallen. Okningen, vad galler varmen i handerna,
var fran 3,9 till 9,9 i medianvarde de sista veckorna av skattning fér ena barnet och fran
5,8 till 9,6 for det andra barnet. Vad géller varmen i fotterna var vardena likvardiga.

For tva av barnen fokuserades en stor del av behandlingen pé att minska spanningen i
kroppen. | skattningarna syntes en nedgang i uppskattad spandhet generelit, men
ocksa genom andra tecken péa att spandheten minskat, att det gér iattare att kla pa/kla
av barnet eller att byta blsja. Det var inte sjalvklart inom vilka omraden som de stérsta
positiva effekterna skulle visa sig nar studien planerades. Resultaten inom dessa
omraden var anda de som fdrfattaren hade férvantat sig att tydligast férandringar skuli
ske utifran tidigare erfarenheter.

Ulvérdering
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Som en del i utvarderingen, kontaktades barnens foraldrar telefonledes for ett kort
samtal. Alla uppfattade att barnen matt gott av behandlingen eller att de inte tankt sa
mycket pa att det pégatt. Ingen foralder hade uppfattat nagonting negativt som de
kopplat samman med att deras barn fatt kraniosakral behandling, En féralder hade
uppfattat klara forbattringar vad gallde en minskning av tecken pé oro och att barnet
blivit lugnare och mer avspant. Fér fyra av barnen var det aktuellt att kontakta deras
respektive sjukgymnast. De hade inte vetat att barnen fatt kraniosakrala behandlingar
under projekttiden. Som utvérdering svarade tvé att de inte uppfattat ndgon skillnad
vad gallde respektive barn, ingen skillnad i positiv riktning, men inte heller nagra tecken
pa nagot negativt. For tvd av barnen uppfattade sjukgymnasten en positiv férbattring
vad géllde en nedgéng i spasticitet och en mer avslappnad kénsla i barnens kroppar.

I denna studie tackade alla barnens féraldrar tackade ja till att l1ata sina barn behandlas
med kraniosakral terapi. Inget barn drog sig ur under behandlingsperiodens géang.
Detta kan tolkas som att en del av omvardnaden kring barn med grava neurologiska
funktionsnedséttningar inte tillgodoses av den géngse vérden idag. KAM éar ett stort
och brett omrade. Daremot kan det ses som ett tecken pa att former av KAM kan
fungera och att biverkningarna ar fa. Detta stdds av den forskning som publicerats
kring KAM, att intresset ar stort fér alternativa och komplementiara metoder och att
biverkningarna som rapporterats ar fa (26,27).

Reflektion

En person ur en grupp kan inte tala fér alla, utan bara utifran sin egenerfarenhet. Ett av
barnen, som kan kommunicera via en dator, uttryckte sig sa har ett par veckor efter att
behandlingsperioden avslutats (ett utdrag);

Behandlaren: - Vad tyckte du om att f4 behandlingar?

Barnel: - Bra

Behandlaren: -Vad var det som var bra?

Barnet: -Det var skont

Behandiaren: -Vad var bast?

Bamet: - Hindema

Behandlaren: -Var det ndgot som inte var bra?

Barnef: -Nej

Behandiaren: -Vilken tidpunkt tyckte du det var bést att f3 behandling?
Barnet: - Kviéllen

Behandlaren: Hur kéndes det efter behandlingen?

Barnet: -Skont trott, ZZZZZ727

Behandiaren: -Vill du ha fler behandlingar?

Barnet: Ja

Behandlaren: -Tycker du alt fler barn ska f4 sédana behandlingar?
Barnet: Ja

Behandlaren: Vad tycker du att vi ska kalla behandlingarna?
Bamet. -ZZZ2Z777

Detta kan uppfattas som att KS-behandlingar &r nagot som uppfattats som ett positivt
inslag i vardagen och att det finns en énskan att dessa behandlingar ska fortsatta att
erbjudas. Sverige ligger langt fram i vérlden vad gailer forskning kring neurologiska
funktionsnedsattningar, medicinskt och omvardnadsmassigt, men det finns mer att lara
(20).

Konklusion
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Denna studie &r att betrakta som ett pilotprojekt med fokus pa valmaendet hos barn
och ungdomar med grava funktionsnedséttningar. En grupp barn fick kraniosakrala
behandlingar under en sexveckorsperiod och effekterna av detta mattes med hjalp av
enkéter som personalen fylide i. Resultatet visar att barnen/fungdomarna tolererade
behandlingen vél. De effekter som syntes av den kraniosakrala behandlingen, var
tydligast f6r enskilda barn gallande fysiska funktioner som en Okning av vdrmen i
handerna och fétterna samt en minskning av den generelia muskelspanningen.

Framiida forskning

Mer forskning behdvs for att kunna utvardera olika metoder. Fler evidensbaserade
behandlingsaiternativ behovs fér att skapa méngfald och moéta den efterfragan som
finns (2). Samarbete mellan sjukhus och KAM-behandlare behévs for att kunna erbjuda
bésta ténkbara vard och habiliterande insatser, i samverkan, fér barnen och
ungdomarnas skull. Detta &r viktigt dven ur ett rattviseperspektiv. Inte bara de personer
som har det bast stallt i samhallet ska erbjudas mojligheten att fa ta del av dessa
behandlingsalternativ.
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Bilaga 1 Kvéllsskattning

Skattning for:

SIDA 1

Datum:

Markera med ett streck(/) pa linjen, dér det bist 6verensstimmer med din
samlade bild av barnets eftermiddag och kvill, rorande att:

[

1, Kld pa/ta av kladerna?

F
mycket Htt

2, Byta bloja?

1
mycket svart

mycket latt

[

3, Fa i sig mat?

mycket svirt

)
mycket litt

4, Fa pa plats i rullstolen?

L
mycket svirt

1
I
mycket latt

5, Hélla virmen i hinderna?

mycket svért

I
inte alls

6, Hilla varmen i fotterna?

1
mycket bra

I
inte alls

7, Muskelspidnningen i kroppen?

—
mycket bra

I
mycket avslappnad

VANLIGEN VAND PA PAPPRET!

mycket spind

29



SIDA 2

8, Tecken pd oro?
— !

ingen oro . mycket oro

9, Techen pa smirta eller obehag vid forandring av plosition?

1 1
Inget obehag . mycket obehag

10£‘ecken pA smarta eller obehag vid bl('jjbyten?I

] 1
Inget obehag . mycket obehag

11, Forméga att leka sjalv?

|
Inte alls . i stor utstriackning

12, Beskriv barnets helhet under eftermiddagflan/ kvillen.

I
mycket néjd ‘ mycket missndjd

Ovriga kommentarer och tankar om barnets eftermiddag/kvall:

Ifyllt av:

Stort tack!
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Bilaga 2 Nattskattning

SIDA 1

Somnskattning for: Datum:

1, Hur dags somnade barnet for natten (klockslag):

2, Hur lang tid tog insomnandet (minuter):

3, Antal uppvaknanden under natten (sitt ett streck for varje
tillfalle):

4, Hur dags vaknade barnet p4 morgonen(klockslag):

Markera med ett streck(/) p4 linjen, dir det bist 6verensstimmer med din
samlade bild av barnets natt, rérande att:

5, Halla varmen i hinderna?

. ! —
inte alls . mycket bra

6, Halla virmen i fotterna?

| !
{ L

inte alls . mycket bra
7, Muskelspénningen i kroppen?
L |
[ |
mycket avslappnad . mycket spind
8, Tecken pé oro?
L |
I 1
ingen oro . mycket oro

VANLIGEN VAND PA PAPPRET!
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SIDA 2

9, Tecken .Bé smarta eller obehag vid forindring av positlion?

I 1
Inget obehag . mycket obehag

10, Tecken pd smiirta eller obehag vid bl('ijbyteln?

F L
Inget obehag . mycket obehag

11, SaEmansatt bedémning av barnets somn under natten?
|

I 1
Virsta tinkbara . biista tinkbara

Ovriga kommentarer och tankar om barnets natt:

Ifyllt av:

Stort tack!
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Bilaga 3 BOSS

Beteende Observation & Skattning av Smiirta

for barn och ungdomar utan verbal kommunikationsfrméga

och/eller omnfattande funktionshinder

Barnets namn:
{(dr/mén/dag)

Barnets Fodelsedata:

Hur ofta har barnet uppvisat dessa beteenden under en 5 minuter [Ang observation.
Markera varje beteende med ett nummer. Om ett beteende inte ar mdojligt for barnet att

uttrycka markeras detta med "inte tillampbar”,

LO = INTE ALLS 1 = NAGON ENSTAKA GANG 2 = GANSKA OFTA

3 = MYCKET OFTA  IT = INTE
I. Ljud
1. |Jamrar sig, gnéller, gnyr (tdmligen tyst) o |1 |2 |3 IT
2. | Grater (ndgorlunda hégt) 0 |1 [2 [3 |IT
3. | Skriker, galiskriker (mycket hégt) 0 |1 2 i3 |IT
4. | Ett specifikt ljud eller artikulation fér smérta (t.ex ett ord, skrik ellertyp |0 1 2 |3 |IT
av skratt)
I1. Soctalt/personligt
5. |Medverkar ej, gnéllig, |&ttretlig, ledsen 0 1 2 3 |IT
6. | Mindre interaktion med andra, tillbakadragen 0 |1 2 (3 |IT
7. | Soker trst eller fysisk nérhet 0o |1 2 |3 |IT
8. |Svar att distrahera, gir inte att tillfredstélla eller trosta 0 (1 |2 |3 (1T
ITI. Ansiktsuttryck
9. [Rynkar pannan/égonbrynen 0 i1 2 (3 qIT
10. |Férandrat dgonuttryck, inkiuderar att kisa eller vidéppna 6gon eller ett 0 1 2 3 |
ogillande/bistert ansiktsuttryck
11. | Neddragna mungipor, ler ej 0 1 2 |13 |IT
12. | Putar med ldpparna, sammandragna lappar, darrar pa ldppen 0 1 2 |13 |IT
13, |Biter ihop, tuggar, gnisslar ténder, trycker ut tungan 0 1 2 |3 |IT
IV. Aktivitet
14, | Stilla, mindre aktiv, tyst 0 1 2 |3 |IT
15. | Hoppar runt, rastlds, uppvarvad 0 1 2 (3 |IT
V. Kropp/extremitet
16. |Slapp 0 |1 |2 |3 |IT
17. | Stel, spastisk, spand, rigid 0 1 2 |3 ({IT
18. (Pekar mot eller ber&r den kroppsdel som smértar 0 1 (2 |3 |[IT
19. | Skyddar eller skonar den kroppsdel som smértar 0 41 |2 |3 |IT
20. | Ryggar tillbaka eller drar undan den kroppsdel som smértar, kansligfér (0 |1 (2 |3 |IT
berdéring
21. | Rar sig pa ett specifikt satt for att visa smérta (t.ex huvudet bakat, 0 |1 (2 (3 |IT
armar ner, drar ihop sig)
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VI, Fysiologiska tecken

22,
23,
24,
25.
26.
27.

Huttrar

Forandrad hudfarg, blekhet
Kallsvettig, svettas

Térar

Haftig inandning, flamtar
Haller andan

OO 000

B e e
N M NN NN

W WwiwwWw

IT
IT
IT
IT
IT
IT

6versﬁttning: Eva Brogren-Carlberg,

Orginal: Non-Communicating Children's Pain Checklist - Postoperative Version (NCCPC-PV)

Version 01.2004 © 2004 Lynn Breau, Patrick McGrath, Allen Finley, Carol Camfield ¢(Breau et ai.,

Anesthesiology, 2002 & Pain 2002)
Spine, 2000}
Beteende Observation & Skattning av Smiéirta

Instrumentet ar utarbetat fér anvandning till barn och ungdomar utan verbal
kommunikationsférméga och dar omfattande funktionshinder paverkar forméga till
SJ;éiIvskattning. Instrumentet kan anvéndas utan férgdende instruktion av féraldrar och
vardpersonal,

INSTRUKTION FOR ANVANDNING:

Barnets beteende observeras under 5 minuter. I slutet av observationstiden markeras hur

ofta varje uppgift (1-27) pa formuléret inom samtliga beteendekategorier (I - VI) kunde
ses eller horas. Beddmningen ska inte baseras p8 barnets typiska beteende eller sittas i
relation till vad hon/han vanligtvis gér. Vagledning for att bestdmma frekvens for varje
uppgift finns i tabetlen nedan.

0 = Fdrekommer inte alls under observationstiden. (Om barnet inte &r kapabel att
uppvisa beteendet ska det markeras som IT)

1 = Ses eller hors séllan, men finns dér.

2 = Seseller hors ett antal gdnger, men inte hela tiden.

3 = Ses eller hors n&stan hela tiden; vem som helst skulle kunna se detta om de sag

barnet ett kort 6gonblick under observationstiden
IT = Inte tillamplig. Barnet ar inte kapabelt att uttrycka detta beteende.

34

Marie Johansson, Leena Jylli, Stockholm, Sverige, 2006 (Beaton et al.

)



Bilaga 4

Tabell 1 Skattat missnéje under eftermiddag/kvill:

Median

missndje

median

Medianvérde | Baslinjeperiod Behandlingsperiod Uppféliningsperiod
Barn 1 2,5 20 35
Barn 2 0,9 0,8 0,9
Barn 3 1,0 1,2 0,7
Barn 4 1,9 1,0 0.8
Barn 5 0,3 0,5 1,0
Barn 6 1.1 0,7 0,4
IV i 17

Barnens generella missnéje under eftermiddag och kvall i median for
perioderna; baslinje, behandling och uppféljning.

Tabell 2 Sémnskattning fér alla barnen:

Medianvdrden Baslinjeperiod Behandiingsperiod Uppfdljningsperiod
Barn 1 938 9,8 5,0
Barn 2 9.7 9,6 9.9
Barn 3 8,0 87 8,9
Barn 4 88 9,4 8,8
Barn 5 9.3 9,5 9.8
Barn 6 8,1 9,6 8,5
Medel 9.1 9.4 8,6

Tabellen visar hur personalen skattat barnens sémn pa en 10-gradig
skala dér 0 &r varsta tankbara sémn och 10 &r basta tankbara sémn.
Totalt sett &r skillnaden liten vad géiller de tre perioderna.

Tabell 3 muskelspinning i kroppen under natten:

Medianvarden Baslinjeperiod Behandlingsperiod Uppféljningsperiod
Barn 1 0,7 0,2 45
Barn 2 0,9 2.4 0,2
Barn 3 0,5 0,4 0,4
Barn 4 1,9 1,2 1,0
Barn 5 1.4 2,6 1,0
Barn 6 0,5 0.2 0,2
‘

F tabellen visas medianvarden avseende barnens muskelsp&nning under
natten for de tre perioderna; baslinje, behandling och uppféljning.
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Bilaga 5

Tabell 4 sovtimmar under natten:

Medelvarden | Baslinjeperiod | Behandlingsperiod Uppféljningsperiod
Barn 1 12,4 13,0 12,6
Barn 2 9.3 8.9 9.2
Barn 3 8,3 84 7,3
Barn 4 8,2 7.8 7,2
Barn 5 10,0 10,4 10,5
Barn 6 97 9,5 9,1
Medel 947, HA 83

Tabellen visar medeltal vad géller barnens sovtimmar under natten.

Tabell 5 insomnandet i minuter hos barnen:

Medianvirden Baslinjeperiod Behandlingsperiod Uppféljningsperiod
Barn 1 0,8 5.0 50
Barn 2 17,56 30,0 450
Barn 3 5,0 5,0 5,0
Barn 4 8.5 10,0 15,0
Bamn 5 15,0 10,0 20,0
Barn 6 10,0 15,0 20,0

| tabellen visas antal minuter insomnandet tog, i medel under de tre
perioderna, baslinje, behandlingsperiod och uppféljningsperiod,

Tabell 6 BOSS-observation nattetid:

Medianvérden | Baslinjeperiod | Behandlingsperiod | Uppféljningsperiod
Barn 1 6,0 8,0 6,0
Barn 2 4.5 6,5 10,0
Barn 3 7.0 7.5 7.0
Barn 4 6,0 6,0 7.0
Barn 5 6,0 6,0 7.0
Barn 6 3,0 6,0| Ingen matning
Medel 54 87 7id

| tabelten visas podng for métningar utférda nattetid. Minsta méjliga posng
&r 0 poéng och max &r 81, dd finns det manga tecken pa smérta. Fér barn

6 blev ingen observation utférd under uppféljningsperioden pé natten.

Tabell 7 BOSS-observation dagtid:

Medianvérden | Baslinjeperiod | Behandlingsperiod | Uppféliningsperiod
Barn 1 14,0 2,0 0,0
Barn 2 7.5 1,5 1,5
Barn 3 55 5,0 3,6
Barn 4 4,0 1,5 1.5
Barn 5 0,5 2,0 3,0
Barn 6 0.0 0,0 0,0
Medel 5,3 2,0 1,6

Tabellen visar antat BOSS-poéang | median for barnen vid dagtidsmatningen.
Minsta méjliga podng &r 0 och max &r 81 poging, vilket inneb&r manga tecken

pa smarta.
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Bilaga 6

Tabell 8 Muskelspénning under eftermiddag/kvill:

median

Medianvarde Baslinjeperiod Behandlingsperiod Uppféljningsperiod
Barn 1 42 4.1 5,2
Barn 2 5,0 4.8 5,3
Barn 3 1.5 0,7 1,4
Barn 4 4.9 2.8 5,2
Barn § 47 472 4,3
Barn 6 0,2 0,2 0,3
Medel 34 2.8 ge

Fragan var stilld som hur mycket muskelspénnihg barnet uppvisat, déar
0 representerade mycket avslappnad och 10 mycket spénd

Tabell 9 virmeskattning av fétterna nattetid:

median

Medianvarden Baslinjeperiod Behandlingsperiod Uppféliningsperiod
Barn 1 9,8 9.8 10,0
Barn 2 9.8 9.8 9,9
Barn 3 96 9.6 9,9
Barn 4 9.3 9.7 9,9
Barn 5 95 9.8 9.9
Barn 6 94 9.5 9.9
Vel

Tabellen visar pa de skattade vardena av hur val barnen kunde halla virmen
i fétterna under natten. 0 &r inte alls och 10 representerar mycket bra.

Tabell 10 virmeskattning av hdnderna nattetid:

median

Medianvérden Basiinjeperiod Behandlingsperiod Uppféljningsperiod
Barn 1 9.8 9,8 10,0
Barn 2 9.8 9,7 9.9
Barn 3 8,0 9,6 9,7
Barn 4 9,3 9.6 9.9
Barn 5 9,3 9.3 9.8
Barn 6 92 8,2 7.3
Medel 9.2 9.4 9.4

| tabellen visas de skattade vérdena gallande varmen i hdnderna. Skalan
gar fran O till 10 dar 0 representerar inte alls och 10 betyder mycket bra.
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Bilaga 7

Tabell 11 Kvéllsskattning av virme i fotterna:

Medianvdrden Baslinjeperiod Behandlingsperiod Uppféljningsperiod
Barn 1 54 6,6 6,6
Barn 2 7,0 8,4 8.9
Barn 3 7.9 5,8 8,7
Barn 4 57 8,6 8,7
Barn 5 3.1 472 44
Barn 6 24 4.8 9,0
Medel 52 6,4 7.7

Tabellen visar skattningsvardena av hur val barnen lyckats halla varmen i fdtterna
under kvallen. Skalan gick fran O till 10 dér 0 &r inte alls och 10 &r mycket bra.

Figur 3 Kvillsskattning fér barn 2 géllande svarighet att kl& pa/av kldderna:

Svarighet att kli pa kliderna

8,00 1—
7,00 1
6,00 +
5,00 +
4,00 +
3,00
2,00 +
1,00 ==
0,00 +=

median mitvirde

vecka

Figuren visar pa medianvardena fér Barn 2 hur 14t det var att ki3 pd kladerna per vecka.
Skattningen gar fran 0 till 10, dar 0 #r mycket &t och 10 representerar mycket svart.

Figur 4 Kviillsskattning barn 5 géllande svarighet att kld pa/ta av kldderna:

Svaiighet ki3 pa

5,00
4,50 1
4,00
3,50
3,00
2,50 e
2,00 ==
1,50 4
1,00 4=
0,50 +—
0,00

~—e— Svlirighet kia pa

matningar median

tviveckorsintervaller

| figuren ovan visas skalan f&r hur personalen vppfattat att det varit att kla pafta av
kladerna for barn 5. Skalan gick frén 0 till 10, d&r 0 &r mycket I&tt och 10 &r mycket svart.
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