CPuUP

REKOMMENDERAT UPPFOLJNINGSPROGRAM AV KOGNITION FOR BARN MED
CEREBRAL PARES - CPCOG

Behovet av ett uppfdéljningsprogram fér kognition

Cerebral pares (CP) har fram till nyligen definierats som en storning av hallning och motorik pa grund av
en medfodd hjarnmissbildning eller en icke-progressiv hjarnskada som har intraffat prenatalt, perinatalt
eller upp till tva ar efter fodseln (Hagberg, 2000). Det finns dock en betydande andel barn med CP som
har allmanna eller specifika kognitiva svarigheter (Beckung et al, 2008; Sigurdardottir et al, 2008;
Andersen et al, 2008; Frampton, Yude & Goodman, 1998), och nyare definitioner tar hansyn till att
motoriska svarigheter ofta foljs av storningar i perception, kognition, kommunikation, beteende och/eller
epilepsi (Rosenbaum et al, 2007). Det finns inget perfekt samband mellan motoriska och kognitiva
svarigheter, och konsekvenserna av de kognitiva svarigheterna kan forandras under tonaren eller i vuxen
alder. Det finns darfor ett behov av systematisk kognitiv utredning av alla barn med CP, oavsett motorisk
funktionsniva eller uppenbara tecken pa intellektuell funktionsnedsattning eller kognitiva svarigheter.

Redan 2011 kontaktade representanter for CPNorden CPUP for diskturera mojligheten att inkludera
utredning av kognition i CPUP. 2015 inférdes CPCog i Sverige och samma uppféljningsprogram foljs
aven i Norge. Syftet med den systematiska uppfoljningen ar att fanga kognitiva svarigheter tidigt sa att
relevanta utvecklingsforhallanden kan sakerstéllas for att framja god utveckling. Syftet med
uppfoljningsprogrammet ar darfor inte framst att skapa oversikter dar den kognitiva funktionsnivan hos
barn med CP undersoks och registreras, utan att resultaten av undersékningarna som genomfors anvands
aktivt for att underlatta individens vardag i forskola, skola och senare arbete. Data som registreras kan
dock anvandas i forskningsrelaterade syften efter etikgodkannande.

Samtycke och registrering av data

Enligt uppfoljningsprogrammet ska alla barn med CP erbjudas en kognitiv utredning vid speciella
aldrar. Sjalvklart spelar den individuella psykologens kunskap in och en del psykologer foreslar att vissa
barn testas vid andra aldrar eller beslutar att anvanda andra instrument an de som rekommenderas i
CPCog. Samtycke i CPUP sker muntligt. Texten géllande kognition som finns i samtycket lyder:

”Pa initiativ av brukarforeningarna RBU (Riksforbundet for rérelsehindrade barn och ungdomar) och
CP Norden inkluderas nu psykologbeddémning och rapportering av kognitiva funktioner i CPUP och
rekommenderas fore skolstart och vid cirka 12 ars alder”.

Delar av de kognitiva testresultaten rapporteras in i CPUP registret om individen eller foréldrarna inte
bestammer sig for att de inte 6nskar att resultaten rapporteras (s.k. “opt-out™). Om sa ar fallet finns
resultaten endast i personens journal. Registrering av testresultaten kan goéras i bifogat
registreringsprotokoll och matas sedan in i CPCog i CPUP. For alla psykologer som utfér bedémningen
géller de vanliga reglerna for registrering och lagring av kénslig patientinformation. FOr att som
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psykolog kunna registrera data i CPUP kravs sarskild behdrighet. Information gallande detta finns pa
CPUPs hemsida.

De vanligaste instrumenten som anvénds vid kognitiva utredningar kan vara svara att anvanda vid
paverkad handfunktion eller problem med kommunikationen. Man kan t.ex. behdva anvéanda speciella
svarsalternativ (t.ex. eye-tracking) eller AKA for barn som har omfattande motoriska och kommunikativa
funktionsnedséattningar. Man ska har vara medveten om att vissa tillampningar av testforfarandena kan
paverka undersokningens giltighet, med resultatet att barnets kognitiva funktionsniva ar over- eller
underskattad (Sabbadini et al., 2001). Det rekommenderas darfor att barn undersoks av psykologer med
sarskild kunskap om denna grupp av barn och de kognitiva utmaningar som uppstar med CP. Vi ber dven
att ni ar noggranna att notera om utredningsférhallandena i CPCog.

Utredningsintervall och instrument

De rekommenderade testningsintervallerna samt val an instrument ar indelad enligt grovmotorisk
funktion, dvs. Gross Motor Function Classification System (GMFCS) (Palisano et al; 1997) och alder.
For att undersoka den generella utvecklingsnivan rekommenderas Wechsler-testerna. Eftersom manga
barn med CP har speciella utmaningar relaterade till visual/spatial formagor rekommenderas det att
komplettera med The Beery Buktenica Developmental Test of Visual-Motor Integration (VMI) (Beery et
al, 1997). Vi rekommenderar ocksa att komplettera den kognitiva bedémningen med Behavior Rating
Inventory of Executive Functioning (BRIEF) (Gioia et al, 2000), eftersom manga barn med CP har
svarigheter relaterade till exekutiva funktioner. Det gar att mata in olika versioner av resultat fran testen i
CPUP men vi rekommenderar att den senaste versionen anvands om majligt.

Implementeringen av CPCog sker i faser, dar fas | ar mer basal.

Fas 1 — CPCog: Systematisk uppféljning av kognition hos barn med CP

Alder Motivering Instrument Instrument
GMFCS I-111 GMFCS IV-V
5/6 ar Fore skolstart WPPSI-1V (hela)
VMI (hela), foraldrar/larare Anpassad utredning med
BRIEF (foréldrar) deltester fran samma

instrument. Bor utforas av
psykolog med erfarenhet.

12/13 ar Fore 6vergangen | WISC-V (hela)
till hogstadiet VMI (hela)
BRIEF (foréldrar/larare)




Fas Il &r baserad pa mer an alder och GMFCS niva och fler utredningstillfallen kan darfor
rekommenderas och andra instrument kan rekommenderas.

Fas 2 — CPCog: Systematisk uppfoljning av kognition hos barn med CP

Alder Motivering Instrument Instrument for
GMFCS I-11I SlFEs VA
2ar Sarskilt viktigt om Bayley-I11 (kognitiva och
spraket ar forsenat sprakliga skalor) Anpassad utredning med
deltester fran samma
5/6 ar Fore skolstart WPPSI-111 (hela) instrument. Bor utforas av
VMI (hela) psykolog med erfarenhet.
BRIEF (foréldrar/larare)
12/13 ar Fore 6vergangen till | WISC-1V (hela)
hogstadiet VMI (hela)
BRIEF (foréldrar/l&rare)
15 ar Fore 6vergangen WISC-1V (hela)
till gymnasiet VMI (hela)
BRIEF (foréldrar/larare)
18 ar/ ung, | Forberedelse for WAIS-1V (hela)
vuxen utbildning och VMI (hela)
arbete. BRIEF (foréldrar/larare)

De instrument och testtillfallen som rekommenderas ar att betrakta som en minsta rekommendation
(speciellt fas 1). Ett uppfoljningsprogram for vuxna med CP haller pa att beredas och forvantas starta
hdsten 2021.

Intellektuell funktionsnedséattning

Utover beddmningen av kognition ska sociala och adaptiva fardigheter beaktas i de fall dar det &r
relevant att diagnostisera intellektuell funktionsnedsattning. Relevanta instrument for att bedéma detta &ar
Vineland-11 (Sparrow et al, 2011) for barn pA GMFCS-niva I-111 och PEDI (Berg et al, 2003) (eller
PEDI-CAT) for barn pA GMFCS-niva IV-V samt ABAS. PEDI ar endast standardiserat i upp till 7 ar,
men kan anvéandas for dldre barn som har stora svarigheter. Notera att PEDI-CAT finns nu tillgangligt i
Sverige. Resultat fran PEDI eller PEDI-CAT registreras inte i CPCog utan i arbetsterapeuternas
formular.

Denna text ar baserad pa Battcher L, Stadskleiv K, Berntsen T, Christensen K, Korsfelt A, Kihlgren M,
Odman P. Systematic cognitive monitoring of children with cerebral palsy — the development of an
assessment and follow-up protocol. Scandinavian Journal of Disability Research 2015; DOI:
10.1080/15017419.2015.1091035. For mer utforlig information, 1&s denna artikel.

Skapad maj 6, 2021. Tack till Linda Sandstrém for 6versattning.
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