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Sammanfattning

Bakgrund: Dreglingsproblematik finns hos upp till 37 % av personer med cerebral pares. Syftet med
studien var att belysa salivationsproblematiken vid Cerebral Pares, ur den drabbade, anhorigas samt
habiliteringspersonalens synvinkel. Metod: Studien baserades pa halvstrukturerade bandinspelade
intervjuer med 4 min och 2 kvinnor, 6 anhoriga samt 8 personal med olika profession och mangarig
erfarenhet av att arbeta med malgruppen. Resultat: Vid intervjuerna framkom att dregling medfor
kosmetiska, funktionella och sociala svarigheter fér den drabbade, trots att olika behandlingsmetoder
provats. Personalen fokuserade pa biverkningar hos farmakologisk och kirurgisk behandling, men
framholl oralmotorisk trining som ett virdefullt alternativ. Anhoriga ansag att de saknar information
om olika behandlingsalternativ i det individuella fallet. Slutsats: Dregling ir, trots olika
behandlingsmetoder, ett betydande problem for drabbade och anhériga och en utmaning for
personalen. Franvaron av effektiva behandlingsmetoder kan medfora risk for att personalen tonar ner
problemet i motet med patient och anhorig.

Title: Drooling problems in adults with cerebral palsy: perspectives from patients, relatives and
professionals.

Abstract

Background: Drooling is a common problem in cerebral palsy and may affect up to 37 percent of the
patients. Aim of the study: To describe the drooling problem from different perspectives. Method: A
semi-structured, tape-recorded interview was performed with 4 men and two women with cerebral
palsy, one close relative each and 8 staff members, representing different professional categories.
Results: Drooling caused physical and psychosocial complications in spite of various treatment
methods. The staff members focused on the side-effects of pharmacological and surgical treatment
methods and pointed out that orofacial muscular training may be effective. The relatives on the other
hand, perceived that they lacked information about effective treatment in the individual case.
Conclusion: The drooling represents a major problem for the patients and their relatives and a
management challenge for the staff members. The lack of effective treatment methods may make
them underestimate the drooling problem in their contacts with the patients and their relatives.
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INLEDNING

I mitt arbete som sjukskoterska pa habiliteringen i Hedemora har jag under manga ar foljt barn,
ungdomar och vuxna med neurologiska sjukdomstillstand, dér dregling &r en del av sjukdomsbilden.
Utifran egen klinisk erfarenhet uppfattar jag att dessa personer har patagliga inskrinkningar i det
dagliga livet, som en foljd av dreglingsproblematiken. Jag har triaffat dem som beskriver kiinslan av att
uppfattas som ”dum och #cklig”. Manga har nagon gang upplevt att andra vinder sig bort for att slippa
se den som dreglar. Ett besok pa restaurang, kan kénnas som ett misslyckande. Att sta ut med vata
kldder och kladdigt arbetsmaterial, for att formagan att torka sig kring munnen saknas #r mycket
frustrerande. Problemen dr manga och ofta svarhanterliga for den som inte kan kontrollera sin saliv.
Dirfor #r det viktigt att hitta rétt atgarder, som kan underlitta for den drabbade. I min profession star
omvardnad i fokus. Att se problemet i ett helhetsperspektiv dr nodvandigt. Datasokning har gjorts via
databaserna Pub Med samt CINAHL med sokorden cerebral palsy, drooling, sialorrhea treatment,
prevention. Publicerade artiklar har i1 forsta hand redovisat resultat och uppfdljning av olika
behandlingsmetoder. Déremot saknas arbeten som wur den drabbades synpunkt beskriver
salivationsproblem eller upplevelsen av bemétandet, varfor det kénns viktigt att belysa detta omrade.

BAKGRUND

Cerebral Pares

Cerebral pares (CP) dr en vanlig orsak till dreglingsproblematik (Sanner, 1992). Uppskattningsvis har
10-37 % av alla barn med cerebral pares betydande salivationsproblem som innebér ett hinder i
vardagen savil praktiskt som socialt ( Ekedahl, 1974; Tahmassebi, 2001; van de Heyning, Marquet &
Creten, 1980). Orsakerna till CP #r foljdtillstand efter en skada i den omogna hjdrnan under dess
tidiga utveckling. De kan vara prenatala, dvs intrdffa fore fodelsen, och utgoras av sjukdom och
graviditetskomplikationer hos modern. De kan dven uppsta till foljd av skada pa fostret genom arftliga
faktorer, hjarnmissbildningar, infektioner eller dalig blodtillforsel till hjarnan samt blodning eller
blodpropp i hjarnan. Skadan kan ocksa uppsta perinatalt, dvs i samband med forlossningen eller tidigt
i nyfoddhetsperioden genom dalig syretillforsel till hjdrnan, blodning eller blodpropp i hjdrnan,
infektioner i centrala nervsystemet och gulsot. Skador fram till tva ars alder benimns postnatala och
kan uppkomma genom hydrocefalus, infektioner i centrala nervsystemet, syrebristtillstand, blodning
eller blodpropp i hjarnan och skallskador i samband med trauma (Sanner, 1992).

Till det motoriska handikappet adderar sig ofta andra funktionsstorningar sasom forstandshandikapp,
kramper och perceptionssvarigheter. Klassificeringen bygger pa dels de neurologiska symtomens
karaktir, dels pa deras lokalisation i kroppen. Spasticitet innebér en forhojd muskelspanning, livliga
reflexer och ett mer eller mindre uttalat inslag av férlamning (pares). Dyskinesier betyder “daliga
rorelser”. Symtomet innebdr en dalig central styrning av rorelserna, vilket leder till onormala
kroppsstéllningar och omotiverade, skruvade rorelser, som inte dr dndamalsenliga. Ataxi innebdr
svarigheter med koordination av rorelser, vilket yttrar sig i skakighet, tremor i rorelserna samt dalig
balans. Hemiplegi innebédr en spastisk forlamning 1 ena kroppshalvan. Diplegi dr en spastisk
forlamning i alla fyra extremiteterna, men mera framtrddande i benen. Vid tetraplegi finner man ocksa
en spastisk forlamning i alla fyra extremiteterna. Alla kroppens skelettmuskler kan paverkas inklusive
de muskler som ansvarar for sviljning och tal (Sanner, 1992).

Manga ménniskor med talhandikapp har blivit hjdlpta av Bliss-spraket i sin kommunikation (Ross
1979). Spraket skapades av Charles Bliss pa 1940-talet som ett internationellt symbolsprak som skulle
ga att anpassa till alla sprak. Bliss bestar av symboler. Genom att ligga till olika markeringar i



symbolen kan man #ndra ordklasser och tidsformer och pa det sittet fa ett komplett sprak med
grammatiska regler.

Habiliteringsverksamhet

Habiliteringsverksamheten &r landstingets sirskilda ldnsovergripande resurs for habiliterande insatser
enligt hilso- och sjukvardslagen, (HSL, 1982), samt lagen om stéd av service till vissa
funktionshinder, (LSS, 1993). Malgruppen omfattar personer i alla aldrar, som p.g.a. medfodda eller
tidigt forvdarvade funktionshinder och hinder i den fysiska och psykiska miljon kan ha sédmre
inflytande, levnadsvillkor och delaktighet i samhillslivet. Habiliteringen kinnetecknas av
tvirfacklighet med medicinska, sociala, psykologiska och pedagogiska kompetenser. Man betonar
ocksa vikten av en helhetssyn pa individ och familj och att man arbetar pa deras uppdrag.
Habiliteringsverksamheten 1 Dalarna dr lokaliserad till fem orter: Borlinge, Falun, Hedemora,
Ludvika samt Mora. Begreppet habilitering anvéinds da insatser ges till médnniskor som aldrig haft full
funktionsformaga till skillnad fran rehabilitering som ges till personer som skall aterta en formaga de
tidigare haft. (Verksamhetsplan Vuxenhabiliteringen i Dalarna 2006.)

Teoretisk referensram

Dregling kan vara en foljd av nedsatt rorelseformaga och bristande koordination av svalgets
muskulatur. Detta leder till en salivansamling i munhalan som inte sviljs undan, utan ger ett ofrivilligt
rinnande av saliv ur mungipan. Studier har visat att barn med cerebral pares inte har en 6kad salivation
jamfort med andra barn ( Tahmassebi & Curzon, 2003), men de har svart att stinga munnen, enligt
angivna referens. Spottkortlarna producerar 1,0-1,5 liter saliv per dygn. Saliven bestar till storsta delen
vatten samt enzymer och 10sta salter. Salivens uppgifter dr flerfaldiga och bestar i att halla
munslemhinnan fuktig, bryta med stdrkelse samt underlidtta vid svéljning. Saliven har en allmént
skyddande och antibakteriell funktion gentemot munslemhinnan och tdnderna. Muntorrhet forsamrar
bearbetningen av fodan och paverkar talet. Det innebir ocksa en 6kad risk for karies. Salivsekretionen
kontrolleras av det autonoma nervsystemet, frimst den parasympatiska delen som frisitter acetylkolin
1 spottkortlarna. Salivreflexen startar ndr smaklokarna och munslemhinnans kénselreceptorer
stimuleras. Hjarnnerverna 7 och 9 svarar for bade smaklokarnas nervimpulser in till hjarnstammens
salivsekretoriska kédrnor och de aktiverande nervsignalerna ut till spottkortlarna, medan
kdnselimpulserna fran munslemhinnan formedlas av den 5:¢ hjdrnnerven. ( Sonesson & Sonesson,
1993).

Behandling finns att erbjuda for dem som av olika skél inte kan kontrollera sin saliv.

Antikolinergika ges for att minska salivproduktionen. Foretrddesvis ges skopolamin i form av
Scopodermplaster mot aksjuka, som placeras bakom ena orat. Dir utnyttjas den bieffekt som ger
muntorrhet (Jongerius, van Tiel, van Limbeek, Gabrieels & Rotteveel, 2003). Botulinumtoxin kan
injiceras i parotiskorteln for att minska salivflodet (Jongerius et al., 2004). Kirurgiska ingrepp dr en
annan mojlighet till hjdlp.Operationstekniken varierar fran att ta bort spottkortlar till att flytta
utférsgangarna (Hockstein, Samadi, Gendron & Handler, 2004). Dr. Rodolfo Castillo Morales fran
Argentina har utarbetat ett koncept som innebér trining av munmotorik genom massage. Metoden
som kallas Orofacial Regulations Terapi utarbetades redan 1970. Det terapeutiska konceptet
inkluderar forutom munmotorisk trining &dven hjdlpmedel i1 form gomplattor eller liknande
odontologiska hjdlpmedel. Dessa kan med fordel anvidndas for att trina motorik och sensorik kring
munnen och pa sa sitt medvetandegora och stirka musklernas formaga. (Limbrock, Hoyer &
Scheying 1990). Rontgenterapi har provats som en behandlingsmetod. Dir ges stralningsdoser som
leder till en atrofiering av spottkortlarna. (Hockstein et al., 2004; Brei, 2003).

Akupunkturbehandling anvidnds som en behandlingsmetod for att lindra dregling (Wong, Sun &
Wong, 2001)



Syfte
Denna studie syftar till att beskriva salivationsproblematikens ur den drabbade, anhodrigas samt
habiliteringspersonalens synvinkel.

Fragestillningar

e Vilka konsekvenser i det dagliga livet far salivationsproblematiken?
e Vilken behandling har erbjudits mot salivationsproblemen?
e Hur effektiv har behandlingen varit?

METOD OCH MATERIAL

Design
Jag valde att genomfora en kvalitativ studie i form av intervjuer med halvstrukturerade fragor.

Urval

Urvalskriterier var en person i aldern 15-45 ar med salivationsproblem till f61jd av CP-skada. Om den
verbala formagan var nedsatt, maste personen kommunicera med talhjdlpmedel i form av blisskarta,
talapparat eller dator. Personen skulle kunna uttrycka egna asikter och ha formaga att svara pa fragor
fran intervjuaren samt vara boende i kommun utanfér forfattarens ansvarsomrade.

Samtliga 6 personer med CP-diagnos som intervjuades har ett omfattande rorelsehinder och forflyttar
sig med rullstol. Alla bor i eget boende med individuell bostadsanpassning utom en person som bor 1
fordldrahemmet. Forutom en person som studerar, har resterande 5 personer nagon form av
deltidsarbete. Alla dr beroende av personlig assistans for att klara sitt arbete och sin vardag i dvrigt.
Fyra av de intervjuade personerna kommunicerar via blisskarta, en har talapparat och en anvénder
dator nir den verbala formagan inte récker till.

Procedur

Innan studien inleddes inhdmtades ett godkdnnande av verksamhetscheferna for barn och
vuxenhabiliteringarna i Dalarna for att fa genomfora studien. Etisk provning ansags ej behovas da
studien belyser delar av redan existerande omvardnadsrutiner.

Nio intervjupersoner, 6 mdn och 3 kvinnor, utvaldes av personal pa respektive habiliteringsteam som
haft kontinuerlig kontakt med dessa personer. Ett informationsbrev skickades till intervjupersonen dér
syftet med undersokningen klargjordes. Brevet inneholl information om att deltagande i studien var
frivilligt. Att intervjun ndr som helst kunde avbrytas utan ndrmare forklaringar, samt att
intervjumaterialet och resultatet skulle hanteras konfidenciellt. Brevet med tillfrigan om deltagande
redovisas som bilaga.

Brevet foljdes upp med telefonsamtal av intervjuaren. Sex av de nio tillfragade accepterade deltagande
i studien. En kvinna och tva min i aldern 15-40 ar avstod fran att delta i studien. Tid och plats for
intervjun bestdmdes av intervjupersonen. Hinsyn togs till onskemél om van miljo, val av tolkande
assistent for den som anvénde sig av kommunikationshjalpmedel.

Undersokningen inkluderade dven intervju med en anhorig till var och en av intervjupersonerna.
Vilken anhorig som tillfragades, avgjordes av intervjupersonen. Dessa kontaktades av intervjuaren per
telefon for 6verenskommelse av tid och plats for intervjun.



Intervjuer gjordes dven med behandlande personal med mangarig erfarenhet av malgruppen.
Forfragan gjordes av intervjuaren om deltagande i studien Tillfragad personal kinde inte till vilka
personer som deltog i studien. Tabell 1 beskriver studiens deltagare.

Fokus  for den  halvstrukturerade, bandinspelade intervjun  var  upplevelsen  av
salivationsproblematiken och mojlighet till stod och behandling. Intervjun, som varade fran 15-60
minuter, bandinspelades och skrevs ut ordagrant. Fragorna dr formulerade av forfattaren utifran
klinisk erfarenhet for att fa adekvata svar pa fragorna kring dreglingsproblematiken. Fragorna
redovisas i bilagd frageguide

Analys

Innehallsanalys valdes som metod for bearbetning av intervjuerna. Denna metod omfattar en
systematisk teknik enligt vissa regler for analys av innehéllet i en kommunikation. Innehallsanalysen
medger savdl en kvantitativ som kvalitativ analys (Krippendorf, 2004). Utgangspunkten dr att
meningsbirande enheter i texten reflekterar centrala budskap i denna.

I en text som aterger en patients upplevelser av sjukdom kan de meningsbirande enheterna vara
uttalanden som handlar om smirta, rddsla och kéinsla av ensamhet. Den utskrivna texten kodas, dvs.
genomsoks efter meningsbidrande enheter. Utifran meningsbiarande enheter med samma innebord
skapas kategorier. Kategorierna definieras och gors omsesidigt uteslutande. De olika stegen i
analysarbetet omfattar sialedes genomlidsning av intervjutexterna, identifiering av meningsbirande
enheter och kategoriindelning av dessa. Beroende pa abstraktionsniva kan dessa indelas i huvud-
respektive underkategorier (Krippendorf, 2004).

RESULTAT

Resultatet av innehéllsanalysen kunde sammanfattas i 7 huvudkategorier och ett antal underkategorier
till var och en. En redovisning av dessa ses i figur 1-7.

Huvudkategorin Negativt for viilbefinnande, utseende och kroppsfunktioner inneholl uttalanden fran
samtliga drabbade om bl6t och kall hud, att kdnna sig ofrédsch i kladdiga och bléta kldader och obehag
samt hudirritation till foljd av blot hud, vilket forvirrades vid kall vaderlek. Nedanstaende uttalande
illustrerar underkategori 1. Negativt for utseendet:

”Det gar inte att spara till skdgg. Jag vill sa gidrna ha skiigg. Det gar inte nidr man dreglar”.
Anhorig och personal tillade att arbetsredskap respektive talhjalpmedel kunde bli kladdiga, vilket var
negativt for arbetsprestation och kommunikation. Ett uttalande fran en anhorig exemplifierar
underkategori 6:

”Det kan komma kladd ner i talapparaten”.
Anhoriga och personal tog upp paverkan pa kroppsfunktioner. Atandet forsvirades av

salivationsproblematiken och salter och niringsimnen forlorades. Ett uttalande fran personal
illustrerar underkategori 8. Negativt for vitskebalans och andra funktioner:



”Det paverkar att man blir torstigare av att forlora sa mycket vitska och dessutom salter. Det dr inte
bara salter, det dr ocksa antikroppar och proteiner av olika slag som é&r viktiga for kroppens
funktioner”.

Dregling var ett problem som medférde konsekvenser for det sociala livet. Huvudkategorin Sociala
aspekter pa dregling innehdll uttalanden fran framfor allt drabbade och anhoriga om att dregling
upplevdes skamfyllt. En av de drabbade exemplifierar med ett uttalande som héanfors till
underkategori 2:

”Det kan vara lite jobbigt pa restauranger”.

Underkategori 3 Sarande attityder innehaller uttalanden fran anhoriga, vilka hort uttalanden fran
omgivningen. En mamma fick en gang uppmaningen:

”Ga darifran! Sant har vi fatt hora. Och da vill ju NN ga, for hon blir ju ledsen. For nagra ar sedan
var det en person som sa att vi maste vinda henne sa dom slapp ma illa. Det &r inte 1tt”.

Till underkategori 3 hor ocksa uttalande fran en drabbad och en anhérig som formedlar uppmaningar
om att torka och stdnga munnen.

Underkategori 4. Besvirande for andra innehaller uttalanden fran samtliga i personalgruppen. De hade
uppfattningen att dregling var ett problem for utomstaende som reagerar negativt.

Anhoriga framholl att dregling fOrvérras av stress, trotthet, val av mat samt magbesvir. Dessa
uttalanden hianfordes till huvudkategorin Faktorer som kan forvirra problemet.

Huvudkategori Hantering av problemet innehaller underkategorierna 1.Acceptera situationen
respektive 2. Undvika situationen samt 3. Underlitta situationen med estetiska och praktiska atgérder.
Acceptera situationen inneholl uttalanden fran drabbad och anhorig. Den drabbade accepterade sin
situation dérfor det finns andra med samma problematik. Den anhoriga framholl att man undvikit
overbeskydd och forsokt stidrka sjdlvfortroendet under uppvéxtaren. Underkategori 2. Undvika
situationen inneholl uttalanden fran drabbade, anhoriga och personal att mat bestillts hem fran
restaurang och att man undvikit att ga pa tillstillningar.

”Nar hon var yngre ville hon inte ga pa nagra storre tillstdllningar for att hon dreglade och inte sag
fin ut”.

Underkategori 3 Underlitta situationen med estetiska och praktiska atgiarder innehaller uttalanden fran
anhoriga och personal om att anvinda firgglada sjalar med uppsugande formaga och betydelsen av
ritt sittstillning.

”Da kopte vi vackra sjalar med guld och glitter for da syntes det inte att det var blott”.

Huvudkategorin  Behandling som prévats innehaller underkategorierna 1.Icke-farmakologisk
behandling, 2. Kirurgisk och 3. Farmakologisk behandling.

Drabbade angav kortfattat vilka behandlingar som provats.

En drabbad sammanfattar sina erfarenheter:



”Jag gjorde en operation nir jag var 11 ar. Dom vinde spottskortklarna. Det hjilpte ett tag. For nagra
ar sedan fick jag akupunktur. Det har varit bra. Har provat plaster. Det fungerade men var obehagligt.
Vill inte prova nagot nytt”.

En anhorig beskrev att den kirurgiska behandlingen varit effektiv:
”Fore operationen var det hemskt. Nu kommer det periodvis”.

Personalen beskrev mer generellt vilka behandlingsmetoder man kommit i kontakt med och for- och
nackdelar med dessa.

“Det hir med att flytta utférsgangarna, man skédr av nerver och tar bort salivkortlar. Alla de
atgdrderna ar jag oftast emot. For att det innebir en skada som kan ge en massa andra problem i
stillet. Det vanligaste dr att man ofta far hal i tinderna”.

Farmakologisk behandling som provats édr framforallt plaster innehallande skopolamin. Biverkningar
av farmakologisk behandling beskrevs av personal.

“"Muntorrhet dr ju efterstravansviart. Men samtidigt innebédr det ocksa en risk for tdnderna.
Ackomodationssvarigheterna édr en biverkan pa atropin. Dom blir trétta ocksa av det”.

En anhorig framhaller dock att antikolinergika, trots biverkningar, kan vara vérdefullt vid sirskilda
tillfallen.

”Han har haft plaster bakom orat, nér vi akte pa fest och sant diar. Men det kan man bara ha som en
engangsgrej”

Icke-farmakologisk behandling kan, forutom av akupunktur, besta av forbittrad sittstdllning och
oralmotorisk traning. En ur personalgruppen forklarar:

”Det édr det hir med muskeltrdning, man maste prata om att medvetandegora det hiar med ldpparna.
Aktivera dem med massagesystem. Bade oka kinseln sa man kdnner nér saliven rinner 6ver och
fordndra tonus i muskulaturen”.

Huvudkategorin Personalstod innehaller uttalanden om atgérder som uppfattats som konstruktiva
eller otillrdckliga i vissa fall. Underkategorierna 1. Personalen formedlar konstruktiva idéer och 2.
Atgirder som uppfattas otillrickliga samt 3. Extra engagemang fran personal skapades utifran dessa
uttalanden.

Fem personer ur personalgruppen ansag att de formedlade konstruktiva idéer. Fyra av dessa framholl
vikten av trining av ldppslutning och tungmotorik samt att gomplatta kan vara effektivt i vissa fall.

”Med gomplattan stimulerar man tungan sa att man lér sig lyfta tungspetsen mot tinderna i 6verkiken.
Pa sa vis startas en sviljning”.

Till underkategori 1. hor uttalande av en person ur personalgruppen som ansag att formedling av
kunskap var konstruktivt:

”Det finns manga forzldrar som hittar pa egna 16sningar”.

Atgiirder som uppfattas otillriickliga illustreras av en anhorig som uttrycker besvikelse:



”Man har ju alltid tagit upp det hir (med dregling) ndr man varit pa habiliteringen, med det dr
aldrig nagon som sagt att det finns hjilp att fa”.

Personal framholl att cerebral pares dr komplext och att atgarder kan vara otillrickliga, varfér man
som personal till och med undviker att ta upp problemet. Detta dilemma illustreras av foljande utsaga:

”Om jag gar till mig sjdlv dr det inget jag tar upp sjdlvmant utan bara om de sjidlva beskriver det
som ett problem”.

Till underkategori 3 hinfors ett uttalande fran en anhorig som understryker att individuella 16sningar
formedlade av personal som engagerar sig sirskilt uppfattas som virdefullt:

“Har haft en fantastisk logopedassistent pa forskolan. Hon hjélpte oss jattemycket. Hon ldrde oss
hur han skulle sitta nir han tittade pa TV, hur han skulle halla ihop munnen, hur han skulle svilja”.

Huvudkategori Dreglingsproblematik i relation till andra problem innehaller uttalanden fran anhoriga
och personal att problem med dregling var litet i relation till andra problem som cerebral pares ger
upphov till. Ett uttalande ur personalgruppen illustrerar denna uppfattning:

”Det kommer i skymundan pa grund av stora motoriska hinder, funktionshinder, epilepsi. Dregling
ar mer en hygienisk, kosmetisk del”.

Emellertid ansag en ur personalgruppen att problemet har betydande sociala konsekvenser och bor
beaktas:

”Folk reagerar. Det &r ett problem som fordldrarna tar upp och de vill att man ska gora nagot at
det”.

DISKUSSION

Syftet med denna studie var att belysa salivationsproblematik till foljd av Cerebral Pares. Underlaget
baseras pa intervjuer med halvstrukturerade fragor med drabbade, anhoriga samt personal med lang
erfarenhet av malgruppen. Studien visar att dregling far konsekvenser for dem som 4r drabbade i form
av funktionella och sociala svarigheter. I linje med tidigare studier framkommer det dven i denna
studie att behandlingar sdllan ger ett overtygande resultat. Farmakologiska preparat och kirurgiska
ingrepp far ofta bieffekter. Icke farmakologiska metoder som munmotorisk tréning uppvisar ett béttre
behandlingsresultat och saknar biverkningar. Castillo Morales Orofaciala Regulations Terapi har
sedan 1970-talet praktiserats i olika delar av virlden och fatt stor genomslagskraft. Inte bara personer
med Cp-skador utan andra diagnosgrupper med nedsatt motorik kring munnen har fatt hjdlp mot
dreglingsbesvir enligt denna metod. Manga hittar egna strategier for att underldtta och minska
besviren. Behovet av information &r stort. Personal som regelbundet tréiffar malgruppen har ingen
storre tilltro till medicinska och kirurgiska behandlingsmetoder. Ofta undviker man att ta upp
salivationsbesvidren om inte patienten eller nagon anhorig patalar problemet. Eftersom man inte
kéanner till nagon behandlingsmetod eller sett nagot dvertygande resultat ser man ingen anledning att
arbeta med detta. Flera anhoriga har poédngterat att det ar betydelsefullt med personer som engagerat
sig i problemet eller forsokt hjdlpa. Det &r viktigt att bli “lyssnad pa”. I mitt material framkommer
inget som talar for att midn och kvinnor upplever salivationsbesviren pa ett olikartat sitt.

I en review artikel (Potulska & Friedman 2005) beskrivs olika farmakologiska och kirurgiska
behandlingsmetoder. Det #r svart att sidga att en metod dr bittre 4n nagon annan papekar forfattarna.
Valet av behandling och resultat & mycket individuellt och resultatet varierar. Oavsett vilken
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behandling som valdes riskerade patienten nagon form av biverkan. Forfattarna rekommenderade i
forsta hand botoxinjektioner i spottkortlarna som ger en langsiktig effekt och olika studier (Savarese,
Diamond, Elovic & Miller 2004) visar ett forhallandevis bra resultat med lite biverkningar. Darefter
ansag forfattarna (Potulska & Friedman) att man viljer att prova antikolinergika och da
Scopolaminplaster (Gaftanyuk & Trestman, 2004). Mer dn 20 procent far alltid nagon form av
biverkan sasom trotthet, illamaende eller dylikt. Kirurgisk behandling anser forfattarna dr indicerat
endast 1 extrema fall och endast ett alternativ nidr annan konservativ behandling misslyckats. 1 det
flesta fall riskerar man skador som karies pa tinderna vid ingrepp i spottkortlarna. (Han & Isaacson,
2004). Rontgenterapi bor endast ges dir patienten ar i livets slutskede. ( Hockstein et al., 2004). I en
annan studie (Limbrock et al., 1990) visades resultat fran en undersokning hos barn med olika former
av CP-diagnoser som behandlats enligt Castillo Morales Orofaciala Regulationsterapi. Dar kunde man
se en forbéttring 1 72 procent av fallen och inga sidoeffekter beskrivs av forfattarna.

Min uppfattning &ar att det inte finns nagon behandling didr man med sidkerhet kan lova att
dreglingsbesviren forsvinner. Det torde dock vara av virde att diskutera mojligheten att erbjudas
nagon lamplig behandling och fa dverviga for och nackdelar. Den drabbade och anhériga bor fa
information om vad som finns att tillga nir det giller olika typer av behandling som kan minska
besviren. De behdver dven fa rdd om enklare sitt att underldtta i det vardagliga livet. Fa stod och
forstaelse for problemet. Ett teamarbete med olika professioner dir problemet kan belysas fran olika
infallsvinklar &r mycket vérdefullt for den drabbade och dennes anhoriga. Detta har ocksa
framkommit i intervjuerna som gjorts i denna studie. Sjukskoterskan pa habiliteringen &r ofta den som
far hora om patientens eller anhorigas problem och de negativa erfarenheter som dreglingen medfor.
Vi kan informera om vilka behandlingar som finns tillgdngliga och formedla kontakt med andra
yrkespersoner. Sjukskoterskan kan ge munmotorisk massage och dven ge handledning och utbildning
till anhoriga och assistenter.

Metodkritik

Att intervjua personer som kommunicerar via talhjdlpmedel, kan innebédra en viss begrinsning.
Personen har svart att uttrycka sig nyanserat. Svar och kommentarer blir enstaviga. Tolkningen sker
till stor del med hjilp av assistent eller annan nérstaende. Det kan uppsta missforstand, darfor att den
som tolkar tar med egna viarderingar. Jag dr medveten om att det finns risk for att svaren kan fa en
annan innebord. Denna risk har hanterats genom att fragan och svaret upprepats sa att den tillfragade
personen var ndjd. Samtliga 6 personer med Cp-diagnos hade ett omfattande rorelsehinder. Ingen av
dem kunde forflytta sig utan rullstol Intervjupersonen kan av olika anledningar vara trétt, varfor vi tog
hinsyn till ldmplig tid for intervjun. Det dr dven viktigt att personen kinner sig trygg. En person med
svar CP-skada &r beroende av flera hjdlpmedel och har i regel en anpassad bostad. En vilkdnd och
trygg miljo dr viktig for patienten, varfor vi helt enligt hans eller hennes oOnskemal lét intervjun dga
rum i den egna bostaden. Det kridvs god planering for att uppna bra forutséttningar for intervjun.

Vid analys av intervjutexten far undersokarens virderingar inte paverka resultatet (Krippendorf,
2004). Reliabilitet och validitet i analysen efterstrivas. Intrabedomarreliabilitet innebidr att det ska
finnas en dverensstimmelse i resultatet av kodningen 6ver tid; forskaren far inte under analysens gang
dndra sin bedomning vid kodningen. Detta kan forhindras genom att kategorierna definieras mycket
tydligt och gors sndva. Interbedomarreliabiliteten, dvs. graden av Overensstimmelse mellan tva
oberoende bedomare, kan uttryckas med Kappa-virde (Howell, 1997). I denna studie jamforde
studiens forfattare och en oberoende bedomare (I det hir fallet forfattarens handledare)
ingrupperingen av meningsbirande enheter i kategorier och underkategorier. Total samstimmighet i
indelningarna uppnaddes.
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Tack
Stort tack till min handledare Inger Skolin for ditt engagemang, din tillginglighet, for ett enastaende

talamod och ett gott handledarskap.
Jag vill dven tacka alla som pa olika sitt stillt upp for denna studie, utan er hade den aldrig blivit av.
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Tabell 1. Beskrivning av studiens intervjupersoner.

Karakteristika

Man/kvinna, n
CP-skadad 4/2
Anhorig (far, mor, syster) 1/5
Personal (likare, tandlikare, sjukskoterska, 2/6
arbetsterapeut, dietist, 3 logopeder)

Median (range)
CP-skadad, alder (ar) 27,5 (19-45)
Personal, tjanstgoring inom habilitering (ar) 15,5 (10-40)
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Fig 1-7. Synpunkter pa dregling fran sex CP-skadade och en nira anhorig till var och en samt atta
personer verksamma inom habiliteringen. Observera att en person kan bidra med uttalande i fler &n en
kategori/underkategori.

Fig 1. Huvudkategori Negativt for vilbefinnande, utseende och kroppsfunktioner.
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Fig 2. Huvudkategori Sociala aspekter.
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Fig 3. Huvudkategori Faktorer som kan forvirra problemet.
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Fig 4. Huvudkategori Hantering av problemet.
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Fig 5. Huvudkategori Behandling som provats.
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Fig 6. Huvudkategori Personalstod.
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Fig 7. Huvudkategori Dreglingsproblematik i relation till andra problem.
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FORFRAGAN TILL PERSONER MED CEREBRAL PARES
OM ATT DELTA I EN STUDIE OM DREGLINGSPROBLEMATIK

Jag heter Kristina och arbetar som sjukskoterska pa habiliteringen i Hedemora. For ndrvarande studerar jag pa
Karolinska Institutet och deltar i en magisterutbildning i klinisk neurologi 40p. Inom ramen f6r utbildningen
ingar en empirisk studie. Syftet med denna studie r att undersoka behovet av stod och information fran
habiliteringen till personer med salivationsproblem (dregling) vid cerebral pares. Jag har fatt ditt namn och
adress genom att du behandlas pa Habiliteringen i Dalarna.

Att delta i studien innebdr att jag intervjuar bade dig och en anhorig, som du véljer ut individuellt. Jag dr
intresserad av vilka problem du och din anhorige méter i vardagen pa grund av din dregling och vilken typ av
stdd och information du och din anhoérige fatt fran habiliteringen angéende din dregling.

Jag kommer att kontakta dig per telefon for att bestimma tid och plats fér en personlig bandinspelad intervju.
Deltagandet ir frivilligt och dven om du viljer att inte delta, kommer det pa intet sitt att paverka din vard. Alla
uppgifter som insamlas om dig dr skyddade av sekretessbestimmelser. Uppgifterna kommer bara till personalen
i studiens kdnnedom och ldmnas inte ut till nagon annan. Resultaten som presenteras ér avidentifierade. Ingen
enskild person kommer att kiinnas igen.

Om nagot ér oklart eller om du undrar ver nagot dr du vilkommen att kontakta mig pa tel 0225-496771.
Tacksam for svar senast 060228.

Ansvariga for studien ér:

Kristina Matsegard Margareta Malmstedt Maja Gilbert
Leg. Sjukskoterska Verksamhetschef Verksamhetschef
Habiliteringen Hedemora Vuxenhabiliteringen Dalarna Barn 0.Ungd.habiliteringen Dalarna

Jag har tagit del av ovanstaende information och vill delta i intervjun.

OBS! Skicka din anmélan i det bifogade svarskuvertet.
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Intervjuguide

Fragor till patient/anhorig:

1) Kan du/ni beritta nagot om hur din/hans/hennes vardag kan paverkas av dreglingen.
2) Har han/hon fatt nagon behandling

3) Har behandlingen varit effektiv

4) Vilket stod har du/ni fatt fran habiliteringen

Fragor till personal:
1) Uppfattar du att dregling ir ett stort problem for den som &r drabbad
2) Vilken erfarenhet har du av behandling mot dregling

3) Vad kan du hjilpa till med utifran din profession
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