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Forord

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer har som uppgift att verka for en utveckling av
habiliteringsverksamheten for barn och ungdomar utifrdn de 6vergripande mal som beskrivs i
hélso- och sjukvardslagen samt lagen om sérskilt stod och service till vissa funktionshindrade.
Foreningen ska pa olika sitt stimulera forsknings- och utvecklingsarbete . Véara verksamheter
riktar sig till en grupp barn och ungdomar i samhéllet med stora och komplicerade behov.

Foreningen har en ambition att gemensamt utveckla en kvalitetssiker och effektiv verksamhet.
Effektivitet kan ses ur en traditionell kostnadsaspekt men ocksa ur barnets/ den unges/
familjens levnadsaspekt.

Det finns en flora av interventioner. Inom ett flertal omraden behdver metoder, arbetssétt och
behandlingsresultat for barn och ungdomar med funktionsnedséttningar beskrivas och
dokumenteras. For att med storsta mojliga sédkerhet veta vilka som ska utvecklas och vilka
som ska avvecklas kréivs ett nationellt samarbete. Dérfor initierades 2001 ett projekt som fick
namnet Evidens Baserad Habilitering (EBH). Syftet var att prova en nationell arbetsmodell
bestdende av Overgripande arbetsgrupper med uppgift att granska olika interventioners
evidens. Detta dr den femte arbetsgruppen dir arbetsmodellen har anvints.

Arbetsgruppens uppgift har varit att:
e (ora en litteraturdversikt over aktuell forskning och erfarenhetsbaserade resultat avseende
effekter av toalettrdning hos barn med utvecklingsstorning.

e Utifran 6verenskomna kriterier kritiskt granska de utvérderingar och studier som
publicerats.

e Pa ett lattfattligt satt gora erhdllna resultat tillgdngliga 1 en rapport.

I juni 2009 var rapporten fardig och fran oktober 2009 finns den presenterad via databasen
www.habiliteringschefer.se

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer stéller sig bakom de rekommendationer som
arbetsgruppen lagt fram. Rapporten bidrar till en fordjupad kunskap.

Ett stort tack till Karin Ahlberg, Marie Donlau, Bodil Ekstam, Josefin Mannberg, Eva
Michalek, Gunilla Tibbelin, Ingegerd Ahsgren, Gunilla Glad Mattsson och Sven Mattson for
att ni med lust och energi har gripit er an uppgiften. Genom er granskning tydliggdrs ocksa
behovet av fortsatta studier for att sdkra en habilitering pé séker grund.

Goteborg 2009-08-31
Anna Kageson

Styrgruppen Evidensbaserad habilitering
Foreningen Sveriges Habiliteringschefer



Inledning

Rapporten giller metoder, arbetssétt och behandlingsresultat gillande toalettraning hos barn
och ungdomar med utvecklingsstérning och vénder sig i forsta hand till personal verksamma
inom barn- och ungdomshabiliteringen.

Arbetsgruppen bestod av foljande personer:

Ahlberg Karin, 6verldkare, Barn och Ungdomshabiliteringen Karlstad

Donlau Marie, arbetsterapeut, Barn och Ungdomshabiliteringen Linkdping
Ekstam Bodil, sjukskoéterska, Habilitering for barn och vuxna Uppsala
Mannberg Josefin, psykolog, Habilitering for barn och vuxna Uppsala

Michalek Eva, barnsjukskdterska, Barn och Ungdomshabiliteringen Goteborg
Tibbelin Gunilla, uroterapeut, Barn och Ungdomshabiliteringen Region Skane
Ahsgren Ingegerd, verlikare, Barn och Ungdomsneurohabiliteringen Sundsvall

Handledare
Gunilla Glad Mattsson, univ lektor/uroterapeut, Link&pings universitet
Sven Mattsson, docent i barnneurologi, 6verldkare, Barnkliniken, US, Linkdping

Gruppen har tréffats for sammanlagt 14 gemensamma arbetsdagar och 6 telefonkonferenser
med enskilt arbete diremellan. Arbetsgruppen har funnit uppdraget stimulerande och larorikt
men med storre arbetsinsats och tidsdtgang dn vad som forutsdgs. Deltagarna kommer
fortséttningsvis att ansvara for att det vetenskapliga underlaget for detta omrade uppdateras.

Arbetet finansierades av arbetsgruppens enskilda arbetsgivare. Ingen finansiering utdver detta
forekom och inga intressekonflikter kan anses foreligga.



Sammanfattning

Att vara torr dr en fardighet, som &ar 6nskvérd ur bade ett socialt och ett livskvalitetsperspektiv.
Evidens &r "farskvara” och bygger pa den for tillféllet bésta tillgdngliga kunskap om dmnet.
Det har visats sig vara en delikat uppgift att virdera/gradera evidens for metoder vid
”pottraning” hos barn och ungdomar med utvecklingsstérning. Trots att det inte finns ndgot
starkt vetenskapligt underlag for ndgon speciell toalettraningsmetod av barn och ungdomar
med utvecklingsstorning har det vid litteraturgenomgangen framgatt att &ven individer med
svara funktionsnedséttningar kan bli torra/torrare.

Kravet pa torrhet maste stillas i relation till utvecklingsnivén. Liksom vid alla val av bista
behandlingsmetod vid viss tidpunkt &r det viktigt, att alltid ha vad som &r barnets bésta for
Ogonen i en given situation och pottraning” (toalettrining) maste goras med stor respekt och
lyhoérdhet for individen med sina unika forutséttningar och fér inte ske till ett orimligt pris.
Nér det géller toalettrdning av normalutvecklade barn rekommenderas den oftast vid en
mognadsélder av 1,5 &r. For barn med lindrig utvecklingsstérning, utan adderande
neuropsykiatrisk problematik, talar allting for att de allméint forekommande raden fran BVC
och uroterapeuter mycket vil kan tillimpas.

Hos barn med mattlig till svir utvecklingsstorning kan torrhet uppnas framst med hjélp av
individuellt anpassad intensiv strukturerad beteendetridning av typen “regular potting”, med
mycket vuxenstdd och forstidrkningar i form av beloning. En kartldggning av barnets
svarigheter och styrkor samt omgivningens mojligheter att stotta maste ske. Detta styr sedan
vilken metod for toalettrdning som &r anvindbar. Med adderande funktionsnedséttningar méste
ytterligare anpassning av metoden goras. Graden av sjilvstindighet och forméga till
generalisering maste 1 varje enskilt fall bedomas och malet skall vara realistiskt. Torrhet med
hjélp av vardare kan i vissa fall vara ett mal som &r gott nog.
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Rekommendationer

Det l6nar sig att toalettrina!

Generellt framgér att barn ska nd en mognadsniva pa 1,5 ar
for att pott/toalettrdnas och det finns en forvintan, att barn
ska vara torra vid 4-5 ars mognadsélder. I vér litteratur-
s6kning har vi funnit 29 artiklar dir 261 individer ingar.
Majoriteten av dessa individer har inte uppnétt en
mognadsniva pa 1,5 ar och utvecklingsstérningen har
definierats som maéttlig, svar eller grav. Adderande
neuropsykiatrisk problematik har forekommit.

Barnen/ungdomarna har toalettrdnats och har trots sin l1aga utvecklingsniva nétt framgéng.
Négra fa har blivit sjdlvstindigt torra och det stora flertalet har klarat att vara torra med hjélp
av vardare. Den effektivaste trdningsmetoden for denna grupp kan anses vara intensiv
strukturerad toalettrdning. Detta stimmer vil 6verrens med en kanadensisk evidensrapport
kring toalettraningsmetoder (Klassen et al. 2006). For barn och ungdomar med lindrigare grad
av utvecklingsstorning och utan adderande funktionsnedsdttning kan aktuella svenska BVC-
rad alternativt uroterapeutiska rad foljas. Slutsatsen blir, att det 10nar sig att toalettrédna barn
och ungdomar med olika grad av funktionsnedséttning.

Foljande rekommendationer &r baserade pa litteraturstudier genomforda inom ramen for
uppdraget fran Habiliteringschefsforeningen, och gemensam klinisk erfarenhet hos de
ingdende deltagarna och handledarna.

Allmanna rekommendationer

Aktuella rad i Sverige kan hirledas till ett barnorienterat tinkande och kan ses som en
modifierad form av barnorienterad trdning. Brazeltons (1962) teori och metoder har fitt stor
genomslagskraft och kan anvindas dven for barn med olika funktionsnedséttningar (faktaruta
1; Uroterapi, Hellstrém & Lindehall, 2006).

Faktaruta 1

Riktlinjer for pottraning

* Informera om pottréning vid 1 ars alder

* Introducera pottan vid 12 ars alder, berédtta vad den ska anvéndas till

* GOr detta under en lugn period i familjen

* Lat barnet ga periodvis utan bléja hemma

* Bésta chans att lyckas dr omedelbart efter maltid och sémn

* Ta av blgjan snarast efter att barnet har vaknat efter nattsomnen for att undvika att
natturinen kommer i blgjan

* Det dr oftast lattast att sitta och kissa ocksa for pojkar

* Fordldrar och &dldre syskon ar forebilder, koltbarnets lust att hirma och leka utnyttjas

* Var positiv och tillat ett och annat misslyckande

* Pottrdning maste vara rolig

Aven barnhilsovardens rad utgér frin Brazeltons teori och metoder (se faktaruta 2).

Beskrivna rad utgor priméra atgérder att tillimpa vid barns inlérning av tarm- och blaskontroll.
Dessa lampar sig vil for barn och ungdomar med utvecklingsstorning, om én 1 vissa fall, 1
kombination med individ- och/eller miljéanpassade insatser och tillrdttaligganden.



Faktaruta 2

BVC-rdd

Vid 2% ar — 3 érs- kontrollen har skoterskan ett stodjande samtal om pottraning,

dér barnets mognad poéngteras, specifikt bldsans och tarmens mognad

Forutsattningar for torrhet:

Bl6jan dr torr under langre perioder, och barnet bajsar regelbundet med langre intervall.
Barnet verkar vilja sétta sig sjdlv pa pottan och verkar tycka illa om att ha bajs i blgjan.
Lugna forhéllanden i familjen

Rad:

Satt barnet pa pottan efter somn och maltid. Anvénd stabil potta alternativt toalettsits.
Tvinga aldrig barnet. Ge berdm dé det lyckas, tilldt misslyckande

Sok hjélp:

Om barnet bajsar i byxan vid 4 érs alder eller kissar pa sig dag eller natt vid 5 ars &lder
(sdngvétning behandlas fran 6 ars alder)

(Jonsell R www.growingpeople.se rev 2005)

Toalettraning av barn och ungdomar med funktionsnedséttning

For barn och ungdomar med psykisk utvecklingsstorning kan det finnas faktorer att ta sirskild
hénsyn till i samband med pott/toalettrining. Gor en analys av barnets beteende.

Vad har barnet for fardigheter, vad behover barnet lédra sig, finns det beteenden som barnet
behover lira om?

Kartlaggning

Toalettrdning och mélséttning med denna behdver individanpassas i forhéllande till grad av
utvecklingsstorning, individuella forutséttningar (resurser och begriansningar) liksom aktuella
omgivningsfaktorer. I detta ingér att komma &verens med barnet/'ungdomen i de fall det &r
genomforbart och att géra fordldrar och nétverk delaktiga i toalettriningen. Att sétta realistiska
mal/forvintningar 6kar mojligheten till genomford och lyckad toalettraning, vilket innebér att
en del barn blir "torra” (kontinenta) med hjélp av sin omgivning och andra klarar
toalettbestyren sjalvstandigt (figur 1, tabell 1).

Barnets/ungdomens toalettbeteenden och eliminationsmonster registreras, beroende pa
frdgestéllning, under en bestdmd tid 1 barnets/ungdomens dagliga milj6. Hiandelser strax fore
och efter utford blds/tarmtomning noteras. Registrering kan goras i samband med bldjbyte
och/eller enligt de rutiner som barnet/fordlder normalt har. Registreringen kan ge svar pa
foljande fragor:

Medvetenhet hos barnet
Ar barnet/ungdomen medveten om sin blis/tarmtémning?
Visar barnet/ungdomen tecken pa behov eller att ha kissat/bajsat i blojan?
Kan barnet/ungdomen formedla behov av blas/tarmtomning till omgivningen?
Vet barnet/ungdomen vart det ska gé och hur toalettbesok gér till?

Férdigheter hos barnet
Kan barnet/ungdomen sitta och tomma blds och tarm?
Kan barnet/ungdomen fysiskt klara toalettbesok, finna toalett, ta sig dit, kld av/pa, krysta?
Sitter barnet/ungdomen tillrackligt lange pa toaletten fOr att gora fardigt?

Mognad blasa - tarm
Ar barnet/ungdomen kontinent med avseende pa endera blstomning eller tarmtdmning?
Frekvens och tidpunkter for blds/tarmtomning?
Kissar 1 portioner?
Kissar med strdle?
Finns torra intervall?



Tidigare varit utan bloja under ndgon period?
Tidigare varit torr” (kontinent)?
Tecken pé forstoppning?

Viktiga omgivningsfaktorer
Natverkets forutsdttningar
Nétverkspersoners motivation
Definiering av delmaél och slutmél kopplat till tidsatgang

Fig 1. Generell ICF-modell (Modifierad av Karin Ahlberg 2009)
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Tabell 1. Kartldggning : Utvecklingsstorning — kontinens
ICF komponent Beskrivning (ndgra exempel)
Halsotillstand Utvecklingsstorning med eller utan adderande funktionshinder

Kroppsfunktion /kroppsstruktur  [Eliminationsmonster (sid 6)

Mognad av blésa —tarm (sid 6-7)
Medvetenhet hos barnet (sid 6)

Psykisk funktion (oro, ridsla, rigiditet)
\Adderande funktionsnedsittningar (sid 8)

IAktivitet [Fardigheter hos barnet (sid 6)
- kapacitet, genomférande
Delaktighet Har intresse av att lyckas med toalettbes6k

Ar engagerad i att genomfdra toalettbesok
Motivation (sid 8)

Omgivningsfaktorer Viktiga omgivningsfaktorer (sid 7)
- hinder, underlattande Strategier och hjélpmedel (sid 8-9)
Trygghet i toalettsituationen
Toalett-tillgdnglighet

Personliga faktorer Alder

Kon

Attityd (positiv/ negativ)
Foredragna vanor
Copingstrategier




Fynd i anamnes och status som medfor fortsatt medicinsk utredning

Avvikande urinstrdle (droppande, kontinuerligt urinldckage, svag, tunn)
Krystkissande

Lickage vid anstrdngning (springa, lyfta, hosta etc.)

Misstanke om bléstomningsproblem (urinretention)

Upprepade urinvigsinfektioner

Svarartad forstoppning (recidiverande fekalom, rektalprolaps, analfissurer)
Anatomiska uro- och ano-genitala avvikelser (t ex hypospadi, epispadi, meatusstenos,
analstenos, anal ectopi)

e Avvikelser i rygg/nervstatus som kan tdnkas paverka tarm/blasfunktionen

e Upprepade behandlingsforsok och allmidnna rad som inte ger 6nskat resultat

Adderande funktionsnedséattningar

Forekomsten av neuropsykiatrisk problematik som ADHD, autismspektrumstorning, svarighet
med exekutiva funktioner och kommunikation, utdver vad utvecklingsstdrningen ger, maste
beaktas och kartlaggas. Vid fysiska funktionsnedséttningar som vid cerebral pares (CP)
foreligger ofta en ohdmmad, dveraktiv blésa. Tidspress och stress dkar spasticiteten och kan
forsvara tomningen.

Aven barn/ungdomar med vissa muskelsjukdomar som exempelvis Duchennes muskeldystrofi
kan utveckla en svaghet 1 blds- och tarmmuskulatur med férsdmrad tomning som f6ljd. Se
vidare ”Medicinsk utredning och behandling” sidan 18.

Atgarder

En analys av kartldggningen visar vad barnet/ungdomen kan och lagger grunden for val av
metod och planering av tillvigagingssitt for pott/toalettraning (se sid 16-18, dven Klassen et
al. 2006, sid 109-114). Att borja toalettréna ett barn forutsitter att inget medicinskt avvikande
har framkommit 1 samband med kartliggningen (Basal utredning, fig. 2, sid 19). Genom att
steg for steg triana fardigheter, f berdém och uppmuntran for lyckade resultat, leds barnet/
ungdomen i positiv riktning till att klara toalettbesok sé sjilvstindigt som mojligt.

Motivation

For en del barn/ungdomar behdver motivationen dkas genom forstirkning - beloningssystem
som tilldgg i behandlingen. Barnet/ungdomen blir motiverad att gora det onskvirda beteendet
igen (vilket okar inldrning) och genom att lyckas manga ganger och fa positiv feedback kan
sjalvfortroendet stirkas hos barnet/ungdomen. Syftet dr att med hjilp av positiv forstarkning
uppmairksamma barnet/ungdomen pa att forsoka anvénda pottan/toaletten vid blas- eller
tarmtomning. Beloningssystemet ska stegvis fasas ut vartefter barnet/'ungdomen uppnar
framgang i trdningen av fardigheter. Det dr 1 sig en sjilvforstirkande funktion att bli kontinent.

Forstaelse och forberedelse

Viktigt for omgivningen &r att gora situationen begriplig och, om behov foreligger, anpassa
miljon. Kognitiva strategier och hjdlpmedel fortydligar och underléttar for barn och ungdomar
med utvecklingsstorning och neuropsykiatrisk funktionsnedséttning att forstd vad som skall
hinda och vad som forvintas av dem. Nér barnet/ungdomen ger signal {or blés/tarmtomning
signalerar det samtidigt till omgivningen om behov av snabb forflyttning till toaletten sa att
barnet ska kunna koppla ihop blds/tarmtomningsbehov, medvetenhet och situation.
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Strategier och hjalpmedel

Lek- och modellinldrning som strategi for att forklara och ge dkad forstielse, kan vara ett sétt
att vigleda barnet/ungdomen i toalettraning och avvénjning av blgja. Genom lek med foremal
sasom docka, bl6ja och potta/toalett visas pa ett konkret sétt hur pott-/toalettbesdk gar till.
Social berittelse - en personlig beréttelse skriven i ”jag-form”- kan anvéndas for att visa for
barnet/ungdomen dennes beteende i en situation och en 16sning pa situationen. Den kan
forbereda och forklara ett socialt sammanhang eller hur barnets/ungdomens beteende paverkar
andra. Berittelsen tecknas med streckgubbar och skrivs med enkla meningar eller med
avancerad text.

Muntlig information forstirks med tecken, bilder eller konkreta foremal anpassade efter
barnets/ungdomens utvecklingsniva. Barn/ungdomar som inte har funktionell kommunikation
via talat sprak behover alternativ kommunikation (AKK) for att kunna formedla sig till andra
”Jag behover gé pd toaletten”. Schemalagda toalettbesok utifran individens behov eller utifrén
daglig rutin kan bidra till struktur. Ett schema 6ver toalettsituationen fortydligar och ger
individen pé sikt storre sjalvstindighet. Ett annat stod ér ett individuellt utprovat
tidshjdlpmedel for att trina tidsmedvetenhet, som ger mojlighet till 6kad insikt dels 1
tidsatgang for toalettsituationen dels tidsdtgang mellan toalettbesoken vilket bidrar till 6kad
sjalvstandighet.

Toalettrummet bor ha en tilltalande atmosfar och det skall kénnas positivt for
barnet/ungdomen att gé dit. Sittférminskning av toalettsitsen och fotstod ger fysiskt stod. Att
for bade pojkar och flickor sitta pa toaletten med ordentligt stod for 1aren, nagot isar med
benen och létt framétbojd ger de bésta forutsittningarna for en avslappnad och normal
blastomning (Wennergren et al. 1991). Att vara utrustad med tillrdckligt ménga klidombyten,
latta att ta av och pa, underlittar toalettraningen. For barn/ungdomar som har svart att
generalisera fran en miljo till en annan ar det viktigt att toalettrdna i olika miljoer.

Det dr angelédget att ta hdnsyn till nitverkets motivation och forutséttningar. Att sitta delmal
och eventuella slutmal ar vardefullt och ocksé att reflektera 6ver hur mycket tid det ar rimligt
att dgna sig 4t toalettrdning. Det dr dven vésentligt att skilja mellan den kontroll av blésa och
tarm som kan uppnds med hjélp och stdd frén en vérdare och den sociala kontroll som innebér
att barnet sjilvstandigt klarar toalettbesok.

Slutsats

Personal som arbetar inom verksamheter for barn och ungdomar med utvecklingsstérning kan
bidra till attitydfordndring som fokuserar pd mojligheter istillet for begrdnsningar. Detta
genom att tidigt och pa ett naturligt och uppmuntrande sétt belysa fragan om toalettrining som
var och ens riéttighet.
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Bakgrund

Utvecklingen av blas- och tarmkontroll 4r beroende av barnets mentala och kroppsliga
utveckling, men dven av sociokulturella faktorer. Synen pa toalettrdning har varierat mellan
olika kulturer och under olika tidsepoker. Kunskap om den normala utvecklingen av
viljemdssig kontroll av bldsa och tarm samt kunskap om hur barn lér in nya fardigheter ar
grundliaggande och nddvindig att kidnna till for att kunna virdera inkontinensproblematiken for
den enskilda individen.

Det finns tre aktuella beskrivna toalettraningsmetoder for normalutvecklade barn och
ungdomar. En metod &r barnorienterad trédning, ddr barnets egen motivation och vilja till
sjalvstandighet podngteras, en annan &r intensiv strukturerad beteendetrianing, dér
tyngdpunkten ligger pé sjdlvstdndighetstrining av toalettfardigheter steg for steg och den
tredje ar fordldraorienterad tidig toalettridning, dér tonvikten ldggs pa fordldrarnas formaga att
ldsa barnets beteende.

Inledning

”Att kissa pd sig” uppfattas av dldre barn som skamligt. Det vérsta som kan hidnda, efter att
forlora en forélder eller att bli blind, uppges vara att kissa pa sig i skolan. Detta dr kint fran
studier pd barn och ungdomar utan funktionsnedséttning (Ollendick et al. 1989). Det &r ocksé
visat att sjalvkénslan paverkas positivt hos barn som blir torra (Hagglof et al. 1996).

De flesta barn med normal utveckling har, med eller utan aktiv toalettraning, blivit torra vad
det géller avforing vid 4 ars alder och urin vid 5 ars alder och efter denna kronologiska élder,
eller motsvarande mentala utvecklingsniva, kan diagnosen funktionell (icke organisk)
avforingsinkontinens/enkopres och urininkontinens stdllas enligt DSM-IV-R (APA 1994) och
ICD 10 (WHO 1992).

Att bli torr uppfattas som ett viktigt utvecklingssteg, som de flesta barn klarar av. Problem
med blas- och tarmkontroll &r &ndé vanligt forekommande hos barn och ungdomar. Vid
skoldebuten har 26 % av barnen symtom fran bldsan varje vecka. Det ror sig frimst om
tringningssymtom (urge) pa grund av en dveraktiv blasa. Urininkontinens i form av
sangvitning varje vecka forekommer hos 3,8 % pojkar och 2,9 % flickor. Daginkontinens
forekommer hos 3.8 % pojkar och 6 % flickor (Hellstrom et al. 1990). I skolaldern (7 — 15 &r)
ses urinldckage 1 ndgon form hos 13,9 % av barnen (Mattsson 1994). Avforingsinkontinens
forekommer hos 1-3 % av 7-aringarna (von Gontard & Nevéus, 2006).

Historik

Utvecklingen av blds- och tarmkontroll dr beroende av barnets mentala och kroppsliga
utveckling, men dven av sociokulturella faktorer. Synen pa toalettraning av barn har varierat
mellan olika kulturer och under olika tidsepoker.

I vastvérlden var det viktigt med renlighetsfostran 1 borjan pa 1900-talet, och barnet
”drillades” till torrhet redan forsta levnadséret. Att barnet hade en egen formaga insédgs inte,
utan reflexer och strikta vanor podngterades (de Vries & de Vries 1977).

Under 1940- och 1950-talet lanserades begreppet “att trana utan vald” som motkraft till den
tidigare rigida triningen av spiddbarn (Gesell 1943, Spock 1957, 1970). Triningen pabdrjades
senare och aldern 12 - 18 méanader ansags speciellt [dimpad for regelritt pottraning, men redan
vid 9 - 10 ménaders &lder ansdgs de barn som var torra efter eftermiddagsslummern kunna
séttas pad pottan (Gesell 1943). Detta synsétt banade vég for den sé kallade barnorienterade
toalettraningen” (Brazelton 1962). Brazelton podngterade barnets vilja att imitera den vuxne
liksom barnets egen motivation att bli torrt.
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Azrin och Foxx visade att det gick att toalettrdna vuxna utvecklingsstdrda individer, boende pa
institution, med en modell, som byggde pa intensiv strukturerad beteendetrédning (Azrin &
Foxx 1971). Tyngdpunkten 14g pa att steg for steg sjilvstidndigt trdna toalettfardigheter.
Metoden modifierades sedan for normalutvecklade barn (Azrin & Foxx, 1974). Bade
Brazelton och Azrin & Foxx poédngterade individens mognad. Det hdvdades ocksa att traning
fore 1 ars alder ej hade nagon effekt (Klackenberg 1971, Largo & Stutzle 1977a, b, Largo et al.
1996, Brazelton et al. 1999). Aven de risker som kinsla av misslyckande, mor-barn konflikter
och toalettvégran till f6ljd av alltfor tidig, rigid och langvarig toalettrdning framfordes i
Klackenbergs studier. Blum et al. (2003) visade, att tidig toalettrédning innebér tidigare social
kontroll, men att det ocksa medfor langre tid av trining och rekommenderade toalettraning
frén c:a 27 manaders alder for normalutvecklade barn.

Bittre blojor har efter hand introducerats, rdden om toalettréning fran BVC har minskat och
barnets egen motivation och mognad har allt mer podngterats (Axengrip & Axengrip 2003,
Pantley 2007, www.growingpeople.se). P4 1980-talet klarade majoriteten av svenska barn vid
2 ar 4 mén alder att sjdlvmant siga, att hon/han skulle ga pa toaletten och hade inte tomt vare
sig blasa eller tarm i1 kldderna mer dn nigon enstaka gédng under de senaste manaderna (Griffith
utvecklingstest, svensk version, Nordberg et al, 1980). Mediandldern for dagtorrhet i Sverige
har forskjutits och verkar nu vara 3,5 &r och for nattorrhet 4 ar. Detta dr ungefdr ett ar senare
an dldre studier visat. Ingen signifikant skillnad ses mellan pojkar och flickor (Jansson et al.
2005). I Jansson et al. studie framkom att barnen blev medvetna om att kissa vid 15 - 18
manaders alder, vilket motsvarar den alder da det tidigare rekommenderades att starta
toalettraning.

Den starkt granssittande toalettraningen har séledes numera snarast ersatts av brist pa rutiner
for mindre barn (Hellstrom & Lindehall, 2006). Det har ocksa lagts fram teorier om att sen
och inadekvat pottraning gor, att fler barn far bekymmer med dysfunktionella symptom frén
blasa och tarm (Berk & Friman 1990, Taubman 1997, Bakker & Wyndaele 2000, Hellstrom
2000, Hellstrom & Sillén 2001).

Utvecklingsstdrning

Andra ofta anvénda beteckningar for utvecklingsstorning ér forstdndshandikapp,
begévningshandikapp, mental retardation och intellektuell funktionsnedséttning. Det dr termen
utvecklingsstorning, som i dag star i de svenska lagar som reglerar LSS och mottagande i
sarskolan. Utvecklingsstdrning definieras enligt DSM-IV-R (APA 1994) och ICD 10 (WHO
1992) pé foljande sitt:

— intelligenskvot (IK-varde) mitt med ett begavningstest. Griansen for
utvecklingsstorning anges till tva standardavvikelser under begdvningsgenomsnittet
100, d.v.s. ett IK-vérde pa ca 70 eller lagre.

— ett adaptivt matt, d.v.s. individen har en funktionsnedsittning, som innebér betydande
svarigheter, att mota de krav som stélls inom minst tva av omradena: kommunikation,
ADL-fardigheter, boende, socialt/interpersonellt fungerande, anvéindande av offentliga
resurser, malinriktning, studier, arbete, fritid, hilsa och personlig sdkerhet - utifran
alder och kulturell grupp.

Utvecklingsstorning indelas i lindrig (IK-virde 50-70), mattlig (IK-varde 35-50), svér (IK-
virde 20-35) respektive grav (IK-virde <20). Den totala kliniska bilden varierar beroende pa
barnets alder och graden av begavningsnedsittning och det 4r mycket stor skillnad mellan de
individer, som fatt diagnosen lindrig utvecklingsstdrning och de med maéttlig, svar respektive
grav. Individerna kan ocksé indelas efter behov av stod beskrivet som tillfalligt (intermittent),
begrinsat (limited), omfattande (extensive) och stindigt (pervasive). Grovt sett stimmer
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indelningarna dverens, sé att de flesta individer med lindrig utvecklingsstorning behdver
tillfalligt stod 1 vardagen, de med mattlig behdver ett begransat stod, de med svér respektive
grav utvecklingsstorning behdver omfattande och sténdigt stod (Fletcher et al 2007b).

Vid utvecklingsstorning ér det vanligt med andra samtidiga funktionsnedséttningar som tal-
och sprakstdrning, koncentrationssvérigheter, autismspektrumstdrning, perceptuella och
motoriska svérigheter (DM-ID; Fletcher et al. 2007a, b, 1993, Stromme & Diseth 2000,
Nordin & Gillberg 1996).

Utvecklingsstorning forekommer dessutom som adderande funktionsnedsittning vid andra
neurologiska tillstdnd, som t.ex. cerebral pares, ryggmargsbrack och muskelsjukdomar. Detta
gOr att gruppen barn och ungdomar med utvecklingsstorning dr mycket heterogen.

Utvecklingsstoérning och kontinensutveckling

Kontinensutvecklingen dr forsenad i varierande utstrickning beroende pa graden av
utvecklingsstorning. Detta ér vélkiant for medicinsk/omvérdnadspersonal och i definitionen av
urin- och avforingsinkontinens enligt ovan ingar foljdriktigt utvecklingsnivé eller mental alder.
Om hinsyn tas till barnets generella utvecklingsniva och medicinska orsaker till inkontinens
har uteslutits, bor diagnoskriterierna enligt ovan for funktionell urin- och avfoéringsinkontinens
saledes gilla dven barn med utvecklingsstorning (Tasse et al. 2007). Barn och ungdomar med
funktionsnedséttningar dr oftast undantagna i epidemiologiska studier, och det finns endast
enstaka studier rorande kontinensutveckling hos barn med utvecklingsstérning, varfor
kunskaperna om denna grupp é&r bristféllig.

I en éldre, ofta refererad finsk retrospektiv studie var 59 % av 62 barn med utvecklingsstorning
torra avseende bade blasa och tarm vid 7 ars alder. Dessa ungdomar var fodda 1966 och hade
enligt forfattaren ej fatt nagon specifik toalettrdning (von Wendt et al. 1990).

I en undersokning frdn England dér 198 fordldrar till barn med Downs syndrom svarade pé en
enkdt som séndes via Down’s Syndrome Association till 5000 familjer, hade majoriteten av de
fordldrar som svarade borjat toalettrdna barnen vid 2-3 ars dlder och de flesta av dessa barn var
torra avseende blasa och tarm vid 5 érs alder (Rogers 1998).

I en holldandsk studie har urininkontinens hos 459 barn, 4 — 18 ar, med cerebral pares (CP)
studerats via en fordldraenkit. Studien visade, att 50 % av barnen med CP var torra vid 6 ars
alder jamfort med 92 % av normalpopulationen 6-aringar i Holland. Barn med CP och normal
begavning (IK-virde > 65) och barn med CP och lag begdvning (IK-vérde < 65) jamfordes.
Frekvensen torrhet vid 6 ars alder var 80 % hos barn med CP, svért rorelsehinder och IK-virde
>65 respektive 38 % hos barn med motsvarande rorelsehinder och IK-vérde < 65 (Roijen et al.
2001). Forfattarna summerar, att utvecklingen av blaskontroll sker pa samma sitt hos barn
med cerebral pares, som hos barn med normal utveckling, men &r férsenad, och att den
adderande utvecklingsstorningen spelar storre roll 4n den fysiska funktionsnedséttningen.

I en annan relativt farsk studie frdn England med 55 barn, 4 — 18 ér, med Cp och endast lindrig
utvecklingsstorning (gangare med eller utan hjdlpmedel) var medianaldern for att bli ’torr” 3
ar. Data hdmtades via journalgranskning och telefonintervjuer av fordldrar. Vid svérare fysiskt
funktionshinder uppniddes kontinens senare (dnda upp i tondren), men 82 % av barnen blev
torra avseende urin och 89,5 % avseende avforing. Diaremot visade det sig att urin- och
avforingskontinens uppnaddes endast hos 6 % av barnen med maéttlig, svar eller grav
utvecklingsstorning med samtidigt CP-syndrom och detta var helt oberoende av
rorelsehindrets svarighetsgrad. Forfattarna papekar vikten av att starta toalettraning vid
”vanlig” élder, och att den ska fortga ldnge innan trdningen dverges. Vid svarare
utvecklingsstorning och fortsatt inkontinens vid 8 ars &lder, bor det dock satsas mer pa faktorer
som hgjer livskvaliteten pa annat sitt 4n pa fortsatt toalettraning (Singh et al. 2006).
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De neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar, som ofta férekommer vid utvecklingsstorning,
paverkar toalettraningen (Shaffer et al. 1984, Jarvelin 1989, Joinson et al. 2006, von Gontard
& Nevéus 2006). I en enkitstudie fran Indiana University tillfrdgades retrospektivt 100
foréldrar till individer med autism (medelélder 19,5 &r) om toalettsituationen. Studien visade
att det fanns ett samband mellan utvecklingsniva, verbal forméga och framgangsrik blés- och
tarmtraning. Genomsnittlig tid for blastraning var 1,6 ar och tarmtraning 2,1 ar. Toalettrdning
hade startats c:a 2,5 ar innan autismdiagnosen sattes. De vanligaste problemen var, att utfora
sina behov pa andra platser dn toaletten, forstoppning, igenproppad toalett, kontinuerligt
spolande och att kladda med avforing (Dalrymple & Ruble 1992). I en stor engelsk
epidemiologisk undersokning, dar mer dn 6000 barn undersoktes, rapporterades en stark
koppling mellan avforingsinkontinens i form av “’soiling” och uppmaérksamhets- och
aktivitetsproblem, tvangsmassigt beteende och trots (Joinson et al. 2006).

Forstoppning ér dessutom ett vanligt problem hos barn. Akut forstoppning forekommer hos

16 % av smabarn och kronisk forstoppning hos 1-2 % av skolbarn (von Gontard & Nevéus
2006).

Forstoppning forekommer ofta vid funktionell avforings- och urininkontinens. Smértor till
foljd av fissurer 1 &ndtarmen kan orsaka toalettvigran och tendens att halla tillbaka
trangningarna, vilket forvérrar situationen (Blum et al. 2004). En koppling mellan envishet och
forstoppning har ocksa visats (Burket et al. 2006) liksom till ADHD (Johnston & Wrigth 1993,
Zavadenko & Suvorinova 2007).

Utvecklingsstorning innebér svarigheter att planera, organisera, generalisera och prioritera. De
samtidigt ofta forekommande perceptionssvarigheterna gor det svért att prioritera mellan
viktiga och oviktiga sinnesintryck. Individer med utvecklingsstorning har bristande
tidsuppfattning (Janeslétt et al. 2008) och olika metoder och hjdlpmedel kan kompensera for
detta (Janeslétt et al. 2008). Utvecklingsstérda barn och ungdomar har ofta god nytta av
bildstdd, men férmagan att tolka visuella bilder varierar, varfor bildstodet méste anpassas
individuellt (Bond et al. 2002). Anvindande av pedagogiska strategier och beloningssystem
for att na resultat inom olika vardagsfragor ar beskrivet speciellt i litteratur rérande
autismspektrumstorning (Peters 1999).

Som beskrivits ovan finns idag i Sverige fa entydiga vedertagna rad for om och hur
normalutvecklade barn ska toalettrdna. For barn och ungdomar med utvecklingsstérning blir
toalettraningssituationen inte enklare av bristen pa rad och riktlinjer. Hur det moderna
synsittet att ”vénta ut barnets mognad och egna initiativ”, paverkar mojligheterna f6r barn och
ungdomar med utvecklingsstorning, ofta med ytterligare funktionsnedsattning, att fa stod och
hjélp att bli kontinenta &r oklart.

Normal utveckling och viljemassig kontroll av urinblasan

Tidigare betraktades bldstomningen i1 spddbarnsdldern som en reflex utlost av en viss volym
urin i blasan utan paverkan av hjdrnan. Senare forskning har visat, att redan det prematura
barnet, som sover 20 av dygnets 24 timmar vaknar till, ”stors”, da det dr dags att kissa.
Tidpunkterna for nér blastomning sker, dr relaterade till ndr barnet dter. En hdmmande faktor
ar somn. Den stdrsta urinvolymen forekommer vanligen efter somn (Yeung et al. 1995, Gladh
et al. 2000). Under de fOrsta aren ar latenstiden mycket kort mellan en forsta kédnsla av
bldsfyllnad och tomning. Under uppvéxten blir latenstiden ldngre och barnet klarar att hélla
sig. Koordinationen mellan blasans och urinrérets muskler blir gradvis béttre och tdmningen
effektivare. En viss bldsvolym utloser ett behov att tomma blasan, men faktorer som kyla,
stress, porlande vatten och blaskatarr och for dldre barn dven sociala faktorer leder till 6nskan
att tomma blésan dven vid smé volymer (tabell 1; Gladh et al. 2000, Jansson et al. 2005,
Mattsson et al. 1994).
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Tabell 1. Utveckling av blaskontrollen.

Aldersperiod Antal Blasvolym Blasan Miktion i Avbrutna Viljemaéssig
miktioner mikterad tommer samband med miktioner kontroll
max ml somn

Nyfodd 20/dygn 15-77 ofullstindigt  vaknar oftast vanligt
Ar1 2-3 ggr/4 tim 23 -166 flertalet tommer séllan séllan borjar bli
Ar2 dagtid 27 - 165 tomt medveten
Ar3 23300 aldrig Ca 80 %
Ar4 34 -289 tomt
Ars 3-7ggr/dygn 39-270 tomt sillsynt aldrig flertalet
Ar7 120 — 500 tomt séllsynt aldrig

Normal utveckling och viljemassig kontroll av tarmen

Tarmtomning sker da dndtarmen (rektum) dr fylld med viss volym. Avforingsfrekvensen
varierar med aldern. For nyfodda och spddbarn som ammas &r 7 avforingar under ett dygn helt
normalt, likavél som en avforing var sjunde dag, om barnet i 6vrigt mar bra och utvecklas fint.
Normal avforingsfrekvens ar 1-2 ggr/dygn i 1 - 4 ars alder (85 %). Redan vid 4 érs alder har
barnet etablerat den vuxnes avforingsmonster och 96 % har avforing 1 gdng varannan dag till
tre ganger/dygn. Reflexen att tomma tarmen kan viljeméssigt inhiberas om plats och tid
upplevs som opassande for tarmtdmning. Barnets forméga att medvetet kunna styra
tarmtomningen till 1amplig tid och plats, att kdnna tringningar och att kunna diskriminera
mellan fast och 16s avforing eller gas varierar, men utvecklas i genomsnitt vid 2,5 — 3 ars alder
(von Gontard & Nevéus 2006)

Social blas- och tarmkontroll

Det ar vésentligt att skilja pa den tidiga kontroll som kan uppnas under spadbarnstiden med
hjélp av stod fran en vdrdare och den sociala kontroll, som innebdr, att barnet sjélvstandigt
klarar hela proceduren inklusive att ta av och pa sig kldderna, torka sig, tvitta sig, spola etc.

Social blaskontroll

att kunna tolka fyllnadssignaler frén blasan

att hinna uppsoka lamplig plats for blastomning

att medvetet kunna forhindra urinldckage, med andra ord sjélv bestdimma néar och var blasan
ska tommas

Social tarmkontroll

att kénna trangningar

att kunna diskriminera mellan fast/16s avforing och gas

att medvetet kunna styra tarmtomningen till lamplig tid/plats

Teorier om hur barn utvecklar nya fardigheter

Mainniskans utveckling handlar om systematiska och mer eller mindre rationella férdndringar i
riktning mot ett bestdimt mal, alltifrén befruktning till livets slut. En del fordndringar styrs av
arvet, andra av inldrning och ater andra av ett samspel mellan arv och miljo. Tre aspekter av
méinniskans utveckling dr den fysiska, kognitiva och perceptuella samt den socioemotionella
utvecklingen. Viktiga fragestédllningar inom utvecklingspsykologin &r om barns utveckling
mest styrs av arvet eller miljon, om utvecklingen sker kontinuerligt eller ej, vad som dr
viktigast gillande tidiga eller senare erfarenheter samt om utvecklingen dr individuell eller lika
for alla.

Utvecklingspsykologiska teorier har olika teoretiska perspektiv for att forsoka forklara
ménniskors beteende och upplevelser (Hwang & Nilsson, 2004). Inom inldrningsteorin
betonas méinniskans formaga att ldra in och att ldra om. Inldrning sker enligt olika kanaler och
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de huvudsakliga dr modellinldrning eller observationsinldrning, genom instruktioner eller egna
upplevelser och erfarenheter eller genom att prova sig fram. Vi lar oss genom association eller
av de konsekvenser beteendet har lett till.

Att ldra sig av sina erfarenheter kallas dven operant inldrning och &r under kontroll av stimulus
som foregir. Exempelvis dr det dr troligare att jag tar med paraply nér det &r molnigt ute eller
att jag satter mitt lilla barn pa toaletten om jag ser att det ror sig pa ett visst séitt som signalerar
att det skall kissa. Personer utan specifika svérigheter kan sen generalisera kunskapen till olika
situationer genom att vi kan dra oss till minnes.

Utifrén ett psykodynamiskt perspektiv forklaras en individs beteende i termer av krafter som
verkar inom den enskilda individen. Homburger Eriksson (1950) beskrev olika
utvecklingsfaser hos méinniskan, som speglar inre konflikter som maste 16sas. Varje
utvecklingsfas innehaller specifika, kroppsliga, personliga och sociala aspekter och en konflikt
som antingen loses positivt eller negativt. For barn i aldrarna 0 - 6 handlar konflikterna om
tillit, misstro, autonomi och tvivel, initiativ och skuld.

Det kognitiva perspektivet ser mdnniskan som en aktiv varelse, som har en intension med allt
hon gor. Jean Piaget (1896-1980) &r en av de mest kénda foretrddarna av detta perspektiv. Han
tankte sig utvecklingen som olika stadier, som foljer pa varandra; det sensomotoriska i
aldrarna 0 - 2, det pre-operationella i aldrarna 2 - 6 ar, det konkret operationella i aldrarna 6 -
12 och slutligen det formellt operationella frén 12 ars alder (Piaget 1969). Det interaktionis—
tiska perspektivet betonar samspelet och kommunikationen mellan ménniskor och hur
individer paverkar och paverkas av andras uppfattningar om dem sjdlva. Det utvecklings—
ekologiska perspektivet fokuserar pa hur individen utvecklas i samspelet med sin sociala miljo,
bade personer i barnens nirhet som fordldrarna, men dven samspel mellan andra system som
bland andra skola och ekonomi (Hwang & Nilsson, 2004).

Toalettraningsmetoder

Det finns 1 litteraturen huvudsakligen tre aktuella beskrivna forhallningssétt att toalettrina
friska normalutvecklade barn.

I) Barnorienterad traning

”Child-oriented behaviour training” lanserades av Brazelton 1962. Han rekommenderade
toalettraning fran 18 — 24 ménaders alder. D4 ansigs denna pottrianing sen. Han redovisade
1170 barn tranade mellan 1951 och 1961. Vid 2 érs alder hade 94 % av barnen startat
pottraningen och vid 2% ars alder var 81 % palitligt torra. Brazelton papekade barnets
motivation och mognad som en viktig faktor, samt langsam och relativt kravlds individuell
traning, anpassad till det specifika barnets personlighet och fordlderns forméga att systematiskt
svara pa barnets initiativ.

Forutsattningar for sjalvstandig toalettraning

1) Fysiologisk mognad hos barnet:
e Viss viljemaissig kontroll av bldsa och tarm (berdknas finnas vid 9 manaders &lder)
e Motorisk formaga som att kunna sitta stadigt och ha sjilvstindig gang
e Barnet méiste forsta vissa sprakliga instruktioner

2) Psykologisk mognad hos barnet:
e Barnet méaste vilja uppna viss grad av sjélvstindighet
e Barnet méste vara tryggt med fordldern och ha en 6nskan att vara till lags
e Barnet méste kunna identifiera sig med viktiga forebilder och vilja imitera deras
beteende

3) Forédldern méste vara motiverad att fostra barnet till att kontrollera bldsa och tarm
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Traningsdelen

Barnet borjar trdna med att sitta pa pottan med kldderna pa och dr med fordldern pa toaletten.
Konsekvent samverkan krdvs ej, barnets egen motivation och vilja att bli torr éar
forutséttningar. Vid misslyckande avbryts trdningen och paborjas igen senare. Viktigt &r, att
visa barnet en tro pa dess formaga att bli torrt (Brazelton 1962).

I1) Intensiv strukturerad beteendetraning

Metoden bygger pa beteendeanalys och intensiv strukturerad beteendetrining med tyngdpunkt
pa att ldra in sjdlvstdndighet steg for steg kring toalettfardigheter. Barnets motivation
poidngteras inte, men det krévs att barnet har uppnatt en viss mognad. Forfattarna
rekommenderade toalett trdning frén c:a 20 manaders alder (Foxx & Azrin 1973).

Forutsattningar for sjalvstandig toalettraning
Bléskontroll
e kan kissa i portioner
e kan klara att vara torr under flera timmar
e kan visa tecken pd kissnddighet

Psykomotorisk forméga
e kan sitt stadigt under 5 - 10 min
e kan ga sjilvstindigt
e kan plocka upp sma foremal
e visar vilja att hjdlpa till med av- och pékladning

Kognitiv formaga
e kan folja enkla instruktioner (8 av 10 specificerade - peka pa nédsan, 6gat, munnen,
haret, sitta ner, st upp, ga med forélder till ett annat rum, imitera enkla uppgifter,
hiamta ett specifikt foremal samt placera ett foremal inuti ett annat)

Barnet forbereds for sjdlva traningstillfallet genom att l4ra sig dra pa och av byxor, vara med
pa toaletten. Barnet 14r sig ocksé ord som anvinds vid toalettbesok, trdnas i samarbete och
tillats ej att undvika en uppgift som det kan klara.

Traningsdelen (fyrstegs stimulus-kontroll)
o kraftigt 6kat vitskeintag
e schemalagda toalettraningstider
e omedelbar forstarkning vid varje initiativ och korrekt toalettbeteende
e vid olyckor — ge reprimand och dverkorrigera genom att ldra in positiva praktiska
toalettbeteenden

Toalettrédning enligt "modifierad Azzrin-Foxx” innehaller delar av ovanstédende, framfor allt
schemalagda toalettraningstider, s.k.”regular potting”, med eller utan 6kat vitskeintag, och
forstiarkning vid lyckade toalettbesok. Observera att idag anvinds inte reprimand vid olyckor
och overkorrigering anvénds séllan.

I11) Foraldraorienterad tidig toalettraning

De Vries (1977) studerade Digo kulturen i Ostafrika och beskrev “early elimination toilet
training - The Digo Method”. Dir borjade modern tridna barnet att bli torrt redan forsta
levnadsmanaden och det forvantades, att barnet skulle beharska blasa och tarm vid 1 ars alder.
Vikten av god mor—barn kommunikation och att modern var mycket observant pd barnets
kroppsliga reaktioner pdpekades. Blés- och tarmtrianing pabdrjas vid 2-3 veckors alder.
Modern ldser barnets reaktioner, haller barnet i en position med ryggen mot sig, vilket
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underlittar blastomningen, séger ett speciellt ”shuus” ljud som barnet associerar med
blastomnning. Om barnet lyckas, far det mycket positiv kroppskontakt, smekningar och
berdm. Barnet berdknas kunna kommunicera ett behov att tomma bldsan vid c:a 4-5 manaders
alder. D4 barnet verkar vilja témma tarmen, sitter modern barnet i kniet och formar sina ben
och f6tter till en ”potta”, med barnets ansikte vint mot sig. Om barnet lyckas far det mycket
berdm. Vid misslyckande visas ingen reaktion alls. Barnet berdknas att klara av att
kommunicera blas- och tarmtomningsbehov vid 1 érs alder (de Vries & de Vries 1977).

Medicinsk utredning och behandling

A

Nedre urinvagarnas funktion

De nedre urinvdgarna utgdrs av urinblisa och urinror
och fungerar som en vélsynkroniserad enhet med en
komplex innervation (fig.1). I ryggmaérg och hjdrna
finns centra for miktion (blastomning) och kontinens.
Det pontina miktionscentrat dr beldget i hjarnstammen
och star genom spinala banor och perifera nerver i
forbindelse med de nedre urinvdgarna. Urinblasa,
urinrdr och analkanalens glatta muskulatur far sin
autonoma innervation av parasympaticus via n. pelvicus
(S2-4) och sympaticus via n. hypogastricus (Th11-L2).
Urinrorets och biackenbottens tvirstrimmiga muskulatur
forsorjs via n. pudendus (S2-4) och kan styras
viljemassigt.

I urinblasan finns ett tétt natverk av kolinerga fibrer,
som formedlar kontraktion medan mer sparsamt
forekommande adrenerga fibrer och beta-receptorer

Den medicinska utredningen syftar till

e att utesluta somatisk orsak till inkontinens,

e att kartligga individens inkontinensproblem.
Vid utvecklingsstorning ar utredningskravet hogt da
neurogena och anatomiska avvikelser i1 bldsa och
tarm vid denna diagnos dr vanligare &n hos
U normalutvecklade barn. For att stélla diagnosen

funktionell inkontinens respektive enkopres krivs
att organiska orsaker ér uteslutna.

Cortical kontroll

ICentrum i hjarnstammen
(Barringtons centrum)

N Pudendus

Fig. 1. Miktionsreflexen -
bldshammande system

formedlar relaxation. De nedre urinvédgarna stér i direkt forbindelse med Lindstrém S & Jiang Ch
medvetandet och styrs viljeméssigt via centrum i hjdrnans frontallober.

Miktionsreflexen kan undertryckas medvetet och dven omedvetet t ex under somn.

Psykologiska faktorer kan bade stora och frimja blisans arbete.
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Blasdysfunktion

Blasdysfunktion kan ge sévil urininkontinens som tdmningssvarigheter. Vanligaste orsaken &r
funktionell, som bristande mognad eller felaktig inlérning, men kan ocksa vara en f6ljd av mer
omfattande emotionella eller beteendeméssiga storningar. Missbildningar i urinvégarna liksom
neurologiska skador och sjukdomar &r mindre vanligt, men desto viktigare att pavisa och
behandla, eftersom de 1 hogre grad @n vid funktionell bldsstérning kan ge upphov till njur—
skador. Vanligaste typen av blasdysfunktion ar overaktiv bldsa, med plotsligt pAkommande
trangningar, tita kissningar och tringnings-inkontinens. Motsatsen dr underaktiv blasa med glesa
(ofta kryst-) kissningar och ofullstindig blastomning, dir en orsak &r att barnet gar och haller sig,
uppskjuter kissandet sé lange det gar (voiding postponement), med s k verrinningsinkontinens
som f6ljd. Vid funktionell blasdysfunktion ar ofta tomningen dys—koordinerad med bristande
samordning mellan bldsa och urinrér. Hos barn med urinldckage och upprepade urinvigs—
infektioner ska alltid bldsdysfunktion misstdnkas. Anstrdngningslackage dr mycket ovanligt hos
barn och &r alltid patologiskt och orsakas vanligen av missbildning i urinvégarna eller
neurologisk skada/sjukdom.

Basal utredning

En flodesmodell for basal medicinsk utredning vid inkontinens beskrivs nedan (fig. 2).
Anamnesen kompletteras med miktionslista under 3 dygn (genomford i hemmet) med
registrering av tidpunkt, urinportionens storlek och ev. lickage, liksom dryck (1 dygn). Urinprov
bor undersdkas med urinstickor (ev. urinodling). For beddmning av blasfunktionen gors ocksé
flodesmétningar och resturinbestimning. Kvantifiering av ldckagestorlek bor goras genom att
ange — torr, fuktig, vat — eller med végning av inkontinensskydd/blgja. Observera att upptill 10 %
av flickorna med ldckage strax efter att ha tomt bldsan kan ha en uretrovaginal reflux (Mattsson
& Gladh, 2003). Anvinder barnet blgja gors istéllet 4-timmars observation av miktionsmdnstret
med forvdgda blgjor (barn >3 ar under lingre tid).

Vid avforingsinkontinens kompletteras anamnesen med tarmdagbok under 1-2 veckor for
registrering av tarmtomning, konsistens enligt Bristolskalan (fig. 3) samt eventuella

hjalpmedel (lavemang eller dylikt).

Vidare bor status undersokas med betoning pa anatomiska avvikelser och nervstatus. Vid
misstdnkt eller padvisad neurogen blas- och tarmstorning géller uppfoljning enligt nationella
riktlinjer for medicinsk uppfoljning vid MMC (www.blf.net).

Anamnes Uroanamnes/Basal utredning
* Barnets utvecklingsniva Dag? Natt? Dag- och nattlickage?
* Adderande funktionshinder Tidigare torrhetsperiod?
* Ovriga sjukdomstillstind Blgja?
* Psykologiska faktorer Toalettrutiner?
Lackage — nér, var, hur — hela urinportioner?
‘ Bréttom till toa?
Kissar i portioner?
Status

* Allmén undersokning Forstoppning? Avforingslickage?
* Nervstatus rygg, yttre ;

genitalia, analoppning Atgirdas fore trining/behandling
* Bukpalpation
* Rektalpalpation Medicinsk utredning obligatorisk

‘ Kontinuerliga/droppvisa liackage Fig. 2. Forslag till
- - Tata (>7/dag)/glesa kissningar (<3/dag)? flodesmodell vid

N Urinstic[lzellag nastik Kissar ¢j med stréle? utredning av
* Urinodlin Krysttémning? urin/avforings—
. i “g . Upprepade urinvégsinfektioner? inkontinens hos

Flodesmitning v b barn/unedomar
* Residualurinmétning v b med utv%:cklings—

storning
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Inkontinensdiagnoser och behandling

International Children’s Continence Society (ICCS) har standardiserade definitioner och
terminologi som tydligt skiljer pa dag - och nattinkontinens (Nevéus et al. 2006).

Séangvatning
e Enures: nattlig singvétning under somn hos barn >5ars alder (eller motsvarande
utvecklingsniva)
e Primir enures: barnet har ej under ndgon period varit palitligt nattorrt >6 man.
e Sekundir enures: barnet har tidigare varit nattorrt >6 man.
¢ Monosymtomatisk enures: barnet har bara nattliga besviér, alltsa inga tecken pa
daginkontinens eller dysfunktion i de nedre urinvédgarna.

Utredningen syftar hér till att urskilja de barn som ej har monosymtomatisk enures,

d.v.s. nattinkontinenta barn som har symtom dven dagtid, vilket egentligen ar en
blasdysfunktion (non-monosymtomatisk enures). Andra differentialdiagnoser som &r viktiga
att urskilja ar tillstdnd som paverkar somndjupet exempelvis andningshinder p.g.a.
tonsillforstoring eller polyper och nattliga epilepsianfall.

Vid monosymtomatisk enures vaknar inte barnet av signaler om blasfyllnad och har ofta hog
nattlig urinproduktion, orsakad av omogen ADH-insdndring och/eller under natten en
Overaktiv bldsa vid smé urinvolymer. Basen for behandling &r information och rad (ta bort
blojan, regelbundna vanor dagtid géllande mat, dryck och aktivitet med nedtrappning under
kvillen, tillrdckligt med somn, om morkradd - nattlampa). Standardbehandling fran 6 ar ér
enureslarm och/eller medicinering med desmopressin (Minirin®).

Inkontinens dagtid med eller utan nattliga lackage

Med daginkontinens avses urinldckage dagtid hos barn >5 ars élder (eller motsvarande
utvecklingsnivd). Daginkontinens innebér, forutom dagliga urinldckage, symtom som téta
miktioner (>7 ggr/dag), plotsliga trangningar (6veraktiv blasa, urge/urgency), ibland tendens
att halla sig”, glesa miktioner (<3ggr/dag), dyskoordinerad tomning, resturin och i vérsta fall
tita urinvigsinfektioner.

Daginkontinens anses vanligen bero péd funktionella besvér 1 de nedre urinvégarna pa grund av
bristande mognad eller felaktig inldrning. Om inkontinens foreligger sdvil dag som natt inleds
arbetet med att behandla dagtid och syftar till att forbattra, normalisera perceptionen av
blasfyllnad och forstirka den normala viljemédssiga kontrollen frén hjdrna till blasa. Malet &r
att barnet sjilv ska kunna paverka och styra sin bldsfunktion, att plotsliga tringningar ska
forsvinna och blaskapaciteten dka.

First line treatment - Blasregim/Kisskola/Uroterapi

Schemalagda miktioner - regular potting - och beléningar ingér i de uroterapeutiska
behandlingsmetoder som anvinds, vilket paAminner om intensiv strukturerad beteendetrdning.
Tidsintervallen schemalédggs utifran miktions- och lackagelista gjord i barnets naturliga milj6.
Barnen trénas inte 1 att ”halla sig” utan att gi och kissa 1 rétt tid och pa rétt sitt. Barnet ska
kunna starta en viljemissig blastomning utan att egentligen kinna behov att kissa. Positiv
forstarkning med dterkommande mottagningsbesok ingér. Det ar viktigt med stod till
ndrmiljon. En fOrutséttning &r att fordldrarna orka stotta. Inte minst viktigt dr toalettmiljon 1
forskola och skola som maéste vara trevlig och lattillganglig.

Vikten av regelbundna vanor betrdffande mat och sémn, sambandet mellan dryck och
toalettbesok beskrivs. For att 6ka forstdelsen forklaras kroppens funktioner avseende njurar
och blasa och tarmens funktion samt sambandet mellan forstoppning och blasproblem.
Avslappning kontra knip 1 bickenbotten tridnas liksom ritt sittstdllning pa toaletten. Om inte
barnet sjalv forstar ldggs ansvaret pa vardaren. Kompletterande behandling ges vid behov med



21

olika procedurer av biofeedback och/eller enureslarm med eller utan kombination med
farmaka. Akupunktur och elektrisk stimulering kan prévas.

Inkontinens dag/natt och samtidig neuropsykiatrisk/psykologisk
problematik

Forekomsten av ADHD, autismspektrumstorning, svarighet med exekutiva funktioner och
kommunikation, utdver vad utvecklingsstorningen ger, méste beaktas och kartliggas. Hansyn
maste ocksa tas till psykologiska omgivningsfaktorer (for stora respektive for sma krav),
traumatiska livshéndelser, relationsproblematik och andra psykiatriska sjukdomar som kan
vara svarbedémda hos individer med utvecklingsstorning till exempel depression. Viktigt att
veta huruvida individen star pa psykofarmaka eller annan medicin som paverkar tarm/
blasfunktion. ADHD é&r dverrepresenterat bland barn och ungdomar med enures (Crimmins at
al. 2003, Chertin et al. 2007). Adekvat behandling av den psykiatriska/psykologiska
problematiken dr nddvandig parallellt med toalettrdningen. Intensiv strukturerad
beteendeterapi inkluderande schemalagda kissningar samt beloningar och positiv forstarkning
ar sannolikt den bista metoden vid neuropsykiatrisk problematik. Barn och ungdomar med
autism kan ha svart att forsta det socialt oldmpliga i att kissa eller bajsa pa sig, men kan
motiveras att bli torra med hjélp av konkreta beloningar. Farmaka for ADHD, hjdlp med
kognitiva tidshjdlpmedel kan komplettera behandlingen. Har barnet stora exekutiva problem
och eller stora svarigheter att generalisera, maste omgivningen forsta, att barnet sjdlvstindigt
kan klara toalettbesok i vissa miljoer men inte i alla.

Inkontinens dag/natt och samtidigt rérelsehinder

I grunden anvinds samma modell som vid uroterapi ovan men med tydlig anpassning med
tanke pa den bakomliggande skadan/sjukdomen. Vid cerebral pares (CP) foreligger ofta en
blandning av ohdmmad, dveraktiv bldsa, urge och dyskoordinerad tomning. Varje individ
maste kartldggas, toalettsituationen anpassas. Tidspress och stress dkar spasticiteten och kan
forsvara tomningen. Viktigt att podngtera att barnet behdver lugn och ro. Insatser som
paverkar spasticiteten, som till exempel medicinering med Botox® och Baklofen® (per oralt
alt. kontinuerlig infusion via ryggmargskanalen) kan paverka bade blasa och tarm. Individer
med CP har ofta svarigheter med exekutiva funktioner och kommunikation vilket i sig
forsvéarar toalettsituationen (se ovan).

Barn med neuromuskuléra sjukdomar som till exempel Duchennes muskeldystrofi kan {4 en
svaghet i blas- och tarmmuskulatur med forsdmrad tomning som fo6ljd (pseudoobstruktion).
Forekomsten av andningsproblematik kan péverka somndjup och ge nattlig inkontinens.
Inaktivitet kan leda till forstoppning som i sin tur paverkar bldsfunktionen.

Enkopres med eller utan urininkontinens, med eller utan férstoppning

Med enkopres avses avforing pa socialt olampliga stéllen vid upprepade tillfallen hos ett barn
med kronologisk &lder >4 ér (eller motsvarande utvecklingsniva). Kroppslig orsak &r séllsynt,
men maste uteslutas. Noggrann anamnes och status &r oftast tillrackligt och ytterligare
medicinsk utredning ar sillan nddvéndig. Allvarliga bakomliggande orsaker uppticks som
regel tidigt.

Forstoppning atgardas alltid forst. Viktigt dr regelbundna toalettvanor och tarmtémning pa rétt
plats. Olika modeller finns beskrivna, men alla papekar vikten av att férsoka utnyttja den
gastrokoliska reflexen d.v.s. toalettbesok efter méltid. En ldngre tids (under flera ménader)
regelbunden lavemangsbehandling, t ex efter middagsmalet kan innebéra en betingad/inlérd
toalettrytm och bidrar till att barnet blir torrt emellan tarmtomningarna. Enkopres hos ett
kroppsligt friskt barn, utan forstoppning med en mental lder 6ver 4 &r, ér ofta ett uttryck for
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psykologisk/neuropsykiatrisk co-morbiditet och kréver ofta ldngvarig behandling (flera ar) och

uppfoljning. Behandlingsatgérderna kan kompletteras med olika farmaka.

For att bedoma avforingsform och klargora om forstoppning foreligger kan den s.k.

Bristolskalan anvindas (Fig. 3).

Fig. 3. Bristolskalan - Heaton KW University of Bristol

Typ 1

BRISTOLSKALAN OVER AVFORINGSFORMER

Separata harda
klumpar som

. liknar nétter
e " Korvformad
“ med klumpar
Typ 3

Liknar en korv
med sprickor p&
utsidan.

Typ Liknar en korv,
’ smidig ach mjuk.
weS Mjuka klumpar
s - med skarpa
v e kanter
(latta att 3 ut).
Typ 6
L _ Smébitar.
= En!. 2
S - o
vp7 —— Vattnig utan
= T klumpar.
G Enbart v&tska.

Rearder 0 Medicine e University 57 Braml,
0.7 F000 Morgine Pharmacemieal | imivsd

Renracuceral med Ll Tn D KW Heaton,




23

Funktionell forstoppning

Med funktionell (kronisk) forstoppning avses forstoppning utan organisk orsak och definieras
enligt Rome III — kriterierna (Rasquin et al 2006):

For spadbarn - 4 ars alder
Under minst 1 manad uppfylla minst 2 av féljande kriterier:
2 eller féarre avforingar per vecka.
Minst 1 episod per vecka med avforingsldckage efter att barnet i 6vrigt blivit torrt.
Stark ovilja att tomma tarmen — haller igen”.
Smairtsam och/eller hérd avforing.
Rikligt med hard avforing i &ndtarmen vid palpation.
e Avforingen volym och storlek kan ge stopp i toaletten.
Tilliggssymtom kan vara allmén irritation, matleda och minskad aptit, symtom som forsvinner
direkt nér barnet tomt tarmen.

For barn fran 4 ars alder (mental utvecklingsniva 4 &r eller ildre)

Minst 2 av f6ljande kriterier minst 1 gdng per vecka under en 2 ménaders period:
o 2 eller farre avforingar per vecka pé toaletten.

Minst ett avforingslickage/vecka.

Stark ovilja till tarmtdmning — “’pott-vagran”.

Smairtsam och hard avforing.

Rikligt med hérd avforing 1 andtarmen vid palpation.

Avforingens volym och storlek kan ge stopp 1 toaletten.

Lakemedelsbehandling

Lakemedel som anvéands till barn och ungdomar med urininkontinens

Farmakologisk behandling vid urininkontinens hos barn och ungdomar bestdms av diagnos
och typ av inkontinens och &r endast ett komplement till 6vriga insatser. Vid sdngvétning ar
avsikten att reducera urinproduktionen under natten (antidiuretika), men vid daginkontinens ar
syftet att dimpa en dveraktiv bldsmuskel. Farmakologisk behandling av stérningar i blas—
funktionen verkar genom effekt pa receptorerna i bldsan (antikolinergika) och urinrér (alfa-
blockare). Endast ett preparat, duloxetin (Yentreve®) har huvudsaklig effekt i hjdrnan men
erfarenheter gillande barn dr begransade.

Antidiuretika

Antidiuretiskt hormon (ADH) produceras i hypofysen och verkar bade i hjarnan och i njurarna.
En syntetisk variant (desmopressin, Minirin®) hdmmar urinproduktionen och minskar ddrmed
urinvolymen nattetid och dr det vanligaste preparatet vid behandling av sdngvitning hos barn.

Antikolinergika

Antikolinergika (t.ex Ditropan®, Detrusitol®, Vesicare®) har en bldsdimpande effekt och
anvinds vid 6veraktiv bldsa. Enligt FASS dr det endast Ditropan® som &r godként att
anvindas pa barn 6ver 5 ars alder. Vanlig biverkan dr torrhet i munnen men ibland ocksa
svarigheter att tomma blasan.

Alfa-receptorblockare
Alfa-receptorblockare (t ex Doxazocin®) har en avslappande effekt pd muskulaturen i blas—
halsen och kan ha effekt pd spasm 1 blashalsen. Erfarenheterna dr begriansade vad géller barn.

Spasmolytika
Spasmolytika har spinal angreppspunkt (t ex Baklofen®, Lioresal®) och kan ha effekt pa
spasticitet 1 bickenbotten och dirmed underlitta blastémningen vid t ex CP-skador.
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Botulinumtoxin

Botulinumtoxin (t ex Botox®) dr ett neurotoxin som hidmmar frisdttningen av acetylkolin vid
nervterminalerna och ger dirmed en forlamning av muskelcellen. Botulinumtoxin anvinds vid
behandling av dveraktiv bldsa hos vuxna med neurogen blasstorning. Har ocksé borjat
anvindas pa samma indikation pd barn men &r dnnu ej registrerat for detta.

Lakemedel vid forstoppning och avfdringsinkontinens hos barn

Likemedel vid behandling av forstoppning hos barn dr endast ett komplement till Gvriga
atgirder, som kostrddgivning, regelbundna mat- och toavanor etc.

Osmotiskt aktiva medel

Osmotiskt aktiva medel med bulkeffekt genom att i tjocktarmen osmotiskt binda vatten.
Dessa lakemedel ér idag de vanligaste anvianda preparaten for behandling av férstoppning hos
barn t ex laktulos (Laktulos®) eller laktitol (disackarid med galaktos och sorbitol; Importal®).
Nyare preparat dr macrogol (polyethylenglykol; Forlax®) och macrogol med mineralsalter
(Movicol®, Movicol Junior®). Forlax® rekommenderas enligt FASS fran 8 érs alder,
Movicol® fran 12 ars alder respektive Movicol Junior® 5 érs dlder. Kan dven anvéndas till
yngre barn med individuell dosering (SIC).

Rektala l6sningar, klysma (mikrolavemang)

Rektala Iosningar och klysma &r bade mjukgdrande och smorjande t ex sorbitol (Resulax®),
natriumdokusat (Klyx®), oftast till de mindre barnen, eller lamylsulfat (Microlax®). Anvinds
vanligen for akut bruk, men ocksa regelbundet under lang tid ensamt eller som komplement till
tarmskoljning. Enstaka fall av ndsselfeber och anafylaktiska reaktioner har rapporterats
(blodtrycksfall och andningssvérigheter). Specifika studier saknas, ddrmed ocksd vetenskaplig
evidens. Nagra medicinska risker eller komplikationer till 1&ngtidsbehandling med
mikrolavemang finns inte beskrivna enligt kontakt med tillverkarna och mangarig klinisk
erfarenhet.

Peristaltikhdmmande (propulsionshdmmande) medel

Peristaltikhimmande medel minskar gastrointestinala sekretionen och 6kar analsfinktertonus,

t ex loperamid (Loperamid®) och loperamidoxid (Primodium®). Anvindningsomradet r
begrinsat nér det géiller barn men kan provas i kombination med lavemangsbehandling hos barn
med nedsatt sfinktertonus.

Bulkmedel

Bulkmedel, fiberpreparat fran véxtriket, som t e x ispaghulaskal (Vi-Siblin®) kréver okat
vitskeintag. Risk att langvarigt bruk kan leda till forsamring av tarmfunktionen.
Sterkuliagummi i t ex Inolaxol® kan dessutom framkalla allergiska reaktioner (latex-allergi).

Tarmirriterande medel

Tarmirriterande medel, t ex natriumpikosulfat (Laxoberal®) dr vanebildande och langvarigt
bruk kan forsdmra tarmfunktionen, dessutom med risk for elektrolytstorningar. Férutom
tillvdnjningsrisk kan de ge inkontinens hos individer med nedsatt viljeméassig tarm- och
sfinkterkontroll. Varken bulkmedel eller tarmirriterande medel rekommenderas vid behandling
av forstoppning hos barn.
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Syfte

Att ta fram riktlinjer for "toalettrdning” hos barn och ungdomar med utvecklingsstorning
utifrdn evidensbaserad granskning av aktuell litteratur och klinisk erfarenhet

Metod

Metodbeskrivning

En systematisk litteraturstudie har genomforts (Forsberg & Wengstrom 2003). Riktlinjer till
toalettrdning har formulerats utifran bade analysresultat och arbetsgruppens kliniska
erfarenheter. Arbetet inleddes april 2006. Fortlopande arbete har bedrivits i tre mindre,
geografiskt sammansatta gruppkonstellationer, via e-post och telefonkontakt samt individuellt
arbete. Hela arbetsgruppen har utver det triffats vid sammanlagt 8 tillfdllen (14 arbetsdagar).
Arbetet slutfordes under 2009.

Inklusionskriterier

Vetenskapliga svenska alternativt engelsksprakliga artiklar som studerat barn och ungdomar
med inkontinens och utvecklingstorning.

Exklusionskriterier

Artiklar vars innehall berérde neurologiskt friska barn och ungdomar och barn och ungdomar
med uppenbara anatomiska och neurologiska avvikelser som paverkade blds- och
tarmfunktionen samt dversiktsartiklar.

Litteratursokning

Litteratursokning genomfordes med stod av bibliotekarie med sdkorden ”Children and
adolescent, toilettraining, incontinence, treatment, learning disabilities, disorder, mental
retardation, urinary incontinence, fecal incontinence”.

Artiklarna soktes i databaserna AMED , CINAHL , COCHRANE , PSYCINFO under januari
2007 och i PUBMED é#ven februari 2007. Aldern begrinsades i AMED, CINAHL,
COCHRANE till 0 — 25 ar och PSYCINFO till 0 — 17 & och PUBMED till 0 - 20 ar.
Artiklarna var publicerade mellan &ren 1967 till 2006.

Tabell 2.
Databas Traffar [Valda efter abstract Dubbeltraffar Varderade
AMED 15 9 CINAHL 1, PsycINFO 2 Y4
CINAHL 36 20 AMED 1 "
COCHRANE 25 4 PubMed 2 D
PsycINFO 56 35 CINAHL 3 13
PubMed 57 23 COCHRANE 2 AMED 1 |6
AMED/CINAHL 1
AMED/PsycINFO 1
Manuellt 1 1
Totalt (189 92 30

Utdver dessa har en kanadensisk evidensrapport kring toalettraningsmetoder for barn
framtagits manuellt. Resultatet av sokningarna redovisas i tabell 2.



26

Evidensvéardering

Forst lastes artiklarnas abstracts. Artiklar som inte var relevanta for fragestillningen valdes
bort sdsom litteraturoversikter och ovetenskapliga artiklar. Varje artikel granskades och
evidensvirderades efter diskussion av minst tva personer. De utvalda artiklarna virderades
enlig Forsberg & Wengstrom (2003) och graderades med bevisvérde enligt SBU's
rekommendationer (Britton 2000). Artiklarna sammanstélldes och bedomdes enligt
evidensgrad I-IV samt efter de riktlinjer for viardering av metoder for psykologisk intervention
med barn som har utgivits av American Psychological Association (APA; Bohlin 2004,
Eliasson 2000). APA f6ljer i huvudsak vedertagna riktlinjer for vetenskaplig vardering och ger
vagledning for vad som kan betraktas av véletablerade metoder och de som kan ses som
“troligen effektiva” metoder (Bolin 2004).

Fallstudier

Ett sétt att 6ka den vetenskapliga styrkan i en unders6kning &r att ha stora populationer. I vissa
kliniska sammanhang kan detta vara svért att fa, om ens mdjligt, som i hdrvarande
undersdkning av en heterogen grupp barn med utvecklingsstérning ofta med olika typer av co-
morbididet och dessutom kontinensproblem. Da kan en fallstudie (single case experiment)
eller kvasiexperimentell design vara ett alternativ. Fallstudier kan vara omfattande
beskrivningar av enskilda individers erfarenheter, som dd utgor en kélla till olika idéer och
hypoteser eller vara systematiska med upprepad mitning éver tid, mitning av en baslinje och
anviandandet av olika faser med olika interventioner. De senare ger oss mojlighet att utvérdera
och dra slutsatser om orsakssamband vid behandling. Nyckelkaraktéristika for systematiska
fallstudier dr att det foreligger samma mojlighet att demonstrera orsakssamband och kan
eliminera validitetshot pa samma sétt som vid gruppundersokningar. Den underliggande
grundtanken dr densamma (Kazdin, 2003).

Systematiska fallstudier

Ett exempel 4r ABAB design, dir det forst gors en baslinjemétning som fyller tvd funktioner,
dels en deskriptiv, dels en prediktiv funktion. Baslinjemitning skall paga tills en stabil niva
uppnas (kan genomforas med en person eller en grupp). Under tid gors fordndringar i den
experimentella betingelsen for vilken personen édr exponerad. De tva faserna alternerar over tid
dér fas A innebir ingen behandling, fas B med behandling, sedan dterigen fas A och slutligen
ater fas B. Ett annat exempel dr “multiple baseline design” som finns i olika versioner. Dels de
som kdnnetecknas av att fordndring kan pdvisas efter intervention dels ”Changing criterion
design” som demonstrerar effekten genom att visa 6kning/forbattring i beteende som matchas
till ett utforande kriterium. Det finns ytterligare varianter, ndgonstans emellan de beskrivande
fallstudierna och de sant experimentella som med fordel kan anvindas inom kliniskt arbete
(Kazdin 2003).

De 25 fallstudier som inkluderats i hiarvarande studie har virderats utifran hur vél kraven har
uppfyllts enligt ovan beskrivna designer och sedan undersokts huruvida det finns en
samstdmmighet i resultat gdllande toalettraningsmetod (tabell 3).

Tabell 3. Underlag for virdering av fallstudier
Studie motsvarar krav pa ja nej oklart

god experimentell design

jamfoér med annan intervention

bra manual fOr interventionen

deltagarnas karaktaristika redovisas tydligt

Vetenskaplig kvalitet: hog = 4 ja, medel =3 ja, ldg =<2 ja
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Analys
Utifrén beskrivna begrepp om utvecklingsstorning, definitioner och terminologi har de olika

artiklarna grupperats till tre olika toalettrdningsmetoder som anvénts.
Strukturerade fragor enligt nedan har utgjort underlag for analys.

Hur har utvecklingsstorning definierats/beskrivits?

Ingar det barn och ungdomar med adderande funktionsnedséttningar?
Har medicinsk bedémning gjorts och organiska orsaker uteslutits?
Har typ av inkontinens definierats?

Har problem med forstoppning beaktats?

Har tidigare toalettrdning forekommit?

Vilken traningsmodell har anvénts i studien?

Finns jamforande studier mellan olika metoder?

Har komplikationer beskrivits?

Hur blev behandlingsresultatet? (Uppfoljningstid /social torrhet
/generaliseringsformaga/grad av sjdlvstindighet?)

Resultat

Generellt

Resultatet bygger pa, forutom en kanadensisk evidensrapport kring toalettraning, pa 29
granskade artiklar varav 4 st med kvasiexperimentell design och 25 st fallstudier
(experimentella och/eller jamforande eller deskriptiva, tabell 4). Vid granskningen av
artiklarna befanns 26 av 29 artiklar anvénda toalettriningsmetoder med inriktning mot intensiv
strukturerad beteende traning (ISBT) medan 2 artiklar utgick fran barnorienterad (BO) modell.
En artikel har sorterats in under ”6vrigt”, vilket r en artikel som beskriver behandling med
akupunktur. Virdering enligt SBUs kriterier av ingdende 29 artiklar ger inget stod for evidens
for nagon specifik toalettraningsmetod for barn och ungdomar med utvecklingsstdrning.
Emellertid vid vérdering av fallstudiernas kvalitet utifran kriterier beskrivna i tabell 3 sa har
15/25 fallstudier hittats med god eller timligen god experimentell design och en bra beskriven
manual for procedur (Kazdin 2003). Tre av fallstudierna varderas ha hog vetenskaplig kvalitet
och ytterligare 12 har medelhdg kvalitet (tabell 4) och virderas uppfylla kriterierna for troligen
effektiva interventioner. Dessa 15 studier anvénder alla en variant av ISBT som toalettrinings—
metod, ofta med positiva resultat, vilket talar for att i gruppen barn med mattlig till svar
utvecklingsstorning har ISBT visst stod vad géller evidens. Resultatet vid virderingen av de 29
inkluderade studierna bekréftas i den kanadensiska evidensrapporten som inte heller utifran
vetenskapliga kriterier kan fororda ndgon speciell metod, men att det mojligen dr négot béttre
framgéng med toalettrdningsmetoder som operant betingning och modifierad Azrin and Foxx,
vilket &r varianter av ISBT.
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Artikeldversikt
Tabell 4. Artikel 6versikt

Nr Artiklar Design | Metod | Bevis | Vardering
varde | Fallstudier
(SBU) | (tabell 3)
1 |Averink, Melein, Duker 2005 Kvasieexp ISBT 4 -
2 Brown 2006 Fall ISBT 7 lag
3 |Bainbridge, Myles 1999 SES ISBT 7 medel
4 |Cicero, Pfadt 2002 SFS ISBT 7 medel
5 |Didden, Sikkema, Bosman, Duker, Curfs 2001 SFS ISBT 7 medel
6 |Duker, Averink, Melein 2001 Kvasieexp ISBT 4 -
7 [Floares 1999 Fall ovrig 7 lag
8 |Ford 1998 Fall BO 7 lag
9 [Hagiopian, Fisher, Piazza, Wierzbicki 1993 SFS ISBT 7 medel
10 |Haruhiko 1977 SES ISBT 7 medel
11 |Heyward 1988 Fall ISBT 7 medel
12 Hyams , McCoull, Smith, Tyrer 1992 Kvasieexp ISBT 3 -
13 |Lancioni ,Bergen, Furniss 2002 Fall ISBT 7 medel
14 |Lancioni, Duker, Klaase, Goossens 1994 SFS ISBT 7 hog
15 |Lancioni 1980 SFS ISBT 7 hog
16 |Le Blanc, Carr, Crosett, Benett, Detweiler 2005 SFS ISBT 7 hog
17 |Lucielli 1997 SFS ISBT 7 medel
18 |Lucielli 1994 SFS ISBT 7 medel
19 [Lucielli, Reisman, Helften, Pemperton 1979 SFS ISBT 7 medel
20 |Post, Kirkpatrick 2004 SFS ISBT 7 medel
21 [Ricciardi, Luiselli 2003 Fall ISBT 7 lag
22 Rogers 2002 Fall ISBT 7 lag
23  |Smith 1979 Kvasiexp ISBT 3 -
24  |Smith, Bainbridge 1991 Fall ISBT 7 lag
25 |Smith,Franchetti, McCoull,Pattison, Pickstock 1994 Fall ISBT 7 lag
26 |Smith, Smith, Kwok Yi Lee 2000 Fall ISBT 7 lag
27 [Stadtler, Burke 1998 Fall BO 7 lag
28 [Taylor, Ciapiani, Clardy 1994 SFS ISBT 7 medel
29 [Trott 1977 SES ISBT 7 lag

BO = barnorienterad, ISBT = Intensiv Strukturerad Beteende Traning

Data utifran analysfragor

I de 29 artiklarna ingér 261 individer, 147 pojkar/mdn och 108 flickor/kvinnor, varav 14
individer finns med 1 2 studier (Smith 1979, Hyams et al 1992). I en studie pé 6 individer &r
konet ej specificerat (Didden et al. 2001). Individernas biologiska alder varierar mellan 3,2 ar
till 44 ar. Generellt for alla studierna inklusive manuellt framtagen evidensrapport ér, att de
ingdende individerna fungerar pa en lag niva och att de studerade individerna ar mycket
heterogena vad géller adderande funktionsstdrningar. I huvudsak har intensiv strukturerad
beteendeterapi anvénts. Individerna har blivit forbattrade och i manga fall torra men ej i ndgon
hogre grad helt sjilvstiandiga, vilket sannolikt &r ett orealistiskt mal med tanke pa den ldga
utvecklingsnivén.

1) Hur har utvecklingsstorning definierats/beskrivits?

Graden av utvecklingsstorning dr angiven enligt bedomningsskalor exempelvis Vineland (ett
instrument att vérdera “’social lder”, dvs ett adaptivt métt pd hur en individ klarar vardagen) i
11/29 artiklar (Sparrow et al., 2-dra utgavan). Individerna (97 st) i dessa artiklar dr bedémda
och ligger pa en social utvecklingsnivd motsvarande 5 mén - 4% ar (Luiselli et al. 1979, Smith
1979, Lancioni 1980, Hyams et al. 1992, Luiselli 1994, Taylor et al. 1994, Luiselli 1997,
Bainbridge & Myles 1999, Duker et al. 2001, Averink et al. 2005, Le Blanc et al. 2005). I
14/29 artiklar anges diagnoserna mild (3 individer), moderat (2 individer), svar eller grav




29

utvecklingsstorning (23 individer) samt utvecklingsstorning (3 individer) utan ndrmare
specificering (Haruhiko 1977, Trott 1977, Heyword 1988, Smith & Bainbridge 1991,
Hagopian et al. 1993, Lancioni et al. 1994, Smith et al. 1994, Ford 1998, Smith et al. 2000,
Didden et al. 2001, Lancioni et al. 2002, Rogers 2002, Ricciardi & Luiselli 2003, Brown
2006). Vidare anges i 3/29 artiklar (5 individer) olika typer av autismspektrumstorning, dér
graden av utvecklingsstorning ej dr angiven (Stadtler & Burke1998, Cicero & Pfadt 2002, Post
& Kirkpatrick 2004). Floares (1999) anger utvecklingsstorning i termer av forsta (7 individer)
andra (92 individer) respektive tredje graden (29 individer), dér tredje graden utgoér den
svéraste funktionsnedsittningen.

2) Ingar det barn och ungdomar med adderande funktionsnedséttningar?

I endast en artikel dr barn och ungdomar med svérare beteendeavvikelser uteslutna (Duker et
al. 2001). I 6vriga 28 artiklar finns adderande funktionsnedséttningar beskrivna sdsom tal- och
kommunikationssvarigheter, autismspektrumstorningar, stereotypier, sjalvdestruktivt beteende,
sjdlvstimulering, temper tantrum, rigiditet, tvang, stark dngslan, hyperaktivt beteende,
motoriska perceptuella svarigheter, lindrig hemiplegi, synnedséttning, horselnedsittning,
epilepsi.

3) Har medicinsk bedémning gjorts och organiska orsaker uteslutits?

I 4/29 artiklar 4r medicinsk beddmning gjord med avseende pa organisk orsak till
inkontinensen (Smith et al. 1994, Smith et al. 2000, Duker et al. 2001, Averink et al. 2005).

4) Har typ av inkontinens definierats?

Urinldckage dr mitt i antal “olyckor” alternativt blta respektive torra blojor. Ingen artikel har
definierat inkontinens enligt aktuella rekommendationer fran International Children’s
Continence Society (ICCS; Nevéus et al. 2007). Beskrivande termer som anstrangnings- eller
trangningsinkontinens ir ¢j anvénda.

Urininkontinens uppges som primér (kombinerad dag- och natt inkontinens) 1 17/29 artiklar
(Haruhiko 1977, Trott 1977, Luiselli et al. 1979, Smith 1979, Lancioni 1980, Hyams et al.
1992, Hagiopian et al. 1993, Lancioni et al. 1994, Luiselli 1994, Luiselli 1997, Bainbridge &
Myles 1999, Cicero & Pfadt 2002, Lancioni et al. 2002, Rogers 2002, Ricciardi & Luiselli
2003, Post & Kirkpatrick 2004, LeBlanc et al. 2005). I 4/29 artiklar dr den priméra
urininkontinensen kombinerad med primir avforingsinkontinens (Taylor et al. 1994, Didden et
al. 2001, Duker et al. 2001, Averink et al. 2005).

En artikel berdr nocturn enures (Floares 1999). Tre artiklar beror sekundér urin- och
avforingsinkontinens, i ett fall efter nytillkommen hjiarnskada (Brown 2006), 1 ett fall efter
misslyckad toalettraning (Smith & Bainbridge 1991) och i ett fall efter skolbyte/toalettvigran
(Heyward 1988). I ytterligare 4/29 artiklar beskrivs huvudsakligen avforingsinkontinens
(Smith et al. 1994, Ford 1998, Stadtler & Burke 1998, Smith et al. 2000).

5) Har problem med forstoppning beaktats?

Forstoppningsproblematik i samband med urininkontinens ar inte beaktat eller diskuterat. I 3
studier har dock effekt pd tarmkontroll beskrivits som ett bifynd vid olika toalett-
traningsmetoder for urininkontinens (Smith et al. 2000, Duker et al. 2001, Averink et al.
2005). Forstoppningsproblematik i samband med avforingsinkontinens beskrevs i 3 artiklar.
Med hjélp av laxermedel, rdd om Okat intag av fibrer och vétska samt instruktioner om
regelbundna toalettbesok efter méltid under ldng behandlingstid (dnda upp mot 2 4r), sdgs en
normalisering av avforingsvanor och konsistens (Smith et al.1994, Ford 1998, Stadtler &
Burke 1998). Smith et al. (2000) beskriver 3 barn med lindrig till méttlig utvecklingsstorning
samt tvangsmassigt beteende, autism och stark dngslan, dir barnen toalettvigrar p.g.a. ridsla.
Foljden blir forstoppning och avforingsinkontinens. Barnen trénas att sitta pa toaletten med
bloja, ett allt storre hél i blojan klipps enligt metoden med s.k. fading, ’utfasning” av blojan,
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tills barnen &r helt utan bloja, avforingskonsistensen normaliserad och avforingen kommer i
toaletten.

6) Har tidigare toalettréaning férekommit?

Hyams f6ljde upp 14 individer som toalettrénats 10 ar tidigare (Hyams et al. 1992). Averink et
al. (2005) noterar att 3/40 individer blev klart forbattrade under den fas d& blgjorna togs bort
d.v.s. innan den regelritta triningen inletts. For ovrigt redovisas tidigare toalettrdning utan
lyckat resultat i 7/29 artiklar, varav “regular potting” med tita schemalagda toalett tider hade
forekommit fore aktuell trdning for 11 individer (Haruhiko 1977, Lancioni 1980, Luiselli
1994) och mer lagintensiv traning for 6 individer (Trott 1977, Smith & Bainbridge1991,
Taylor et al. 1994, Le Blanc et al. 2005). Fyra individer var torra med avseende pé urin efter
tidigare trining (varav en pojke trinats enligt Azrin-Foxx metoden), men p.g.a. toalettvigran
for avforing hade barnen avforingsinkontinens och nattlig urininkontinens (Ford 1998, Stadtler
& Burke, 1998, Smith et al. 2000). I de 6vriga artiklarna dr ingenting ndmnt specifikt om
tidigare traning.

7) Vilken trdningsmodell har anvants i studien?

I 26 av 29 artiklar, har intensiv strukturerad beteende terapi (ISBT) anvénts. Den liknar mest
den ursprungliga Azrin-Foxx metoden i 2 artiklar, dér bade extra vétska anvinds och tydlig
markering gors, ndr misslyckanden sker, men straff utdelas inte (Duker et al. 2001, Averink et
al. 2005). I de 6vriga 24 artiklarna beskrivs olika modifierade intensiva strukturerade
beteendetridningsvarianter. I tva fallbeskrivningar har barnorienterad terapi (BO) anvénts och
barnets egen motivation forstirkts och utnyttjats. I det ena fallet hade barnet Aspergers
syndrom med oklar grad av utvecklingsstorning (Stadler & Burke 1998) och i det andra fallet
lindrig utvecklingsstorning (Ford 1998). Floares (1999) beskriver anvindning av akupunktur
pa nocturn enures. Ingen av artiklarna beskriver den tidiga foréldraorienterade traningen.

8) Finns jamforande studier mellan olika metoder?

Jamforelser har endast gjorts i de tva studier som f6ljt samma individer 10 ar efter den forsta
interventionen (Smith 1979, Hyams et al.1992). Femton individer delades slumpméssigt in i 3
grupper a 5 i vardera gruppen, dir jamforelse gjordes mellan individuell ’regular potting” (tita
schemalagda toalettider), individuell ” timing”(toalettider med hjilp av larm vid olyckor samt
larmstyrda regelbundna intervall ddremellan) och “regular potting” i grupp. Den individuella
traningen var signifikant béttre &n tréning i grupp. Individuell regular potting” ansags mer
kostnadseffektiv dn individuell "timing”, som krévde speciell apparatur (Smith 1979, Hyams
etal. 1992).

9) Har komplikationer beskrivits?

Averink et al. (2005) beskrev att 2/40 individer fick avbryta trdningen p.g.a. dkat
problembeteende. I 6vrigt 4r komplikationer inte beskrivna i nagon artikel.

10) Hur blev behandlingsresultatet?

I den enda langtidsuppfoljningen som finns (efter 10 &r) &r 4/10 individer, som tranats
individuellt fortfarande helt torra, 3/10 har 1-2 ldckage/vecka, 2/10 har >5 lackage/vecka och
en individ &r helt torr under dagtid, dér hon har tillgang till toalett, men inkontinent hemma dé
toaletten &r en trappa upp, som hon inte klarar av. Endast en person ar helt sjdlvstindig och
klarar toalettbesdken utan pdminnelse, medan 7/10 behdver verbal pdminnelse eller gest for att
g4 pa toaletten. Resultatet i direkt anslutning till den 12 veckor langa traningen 10 ar tidigare
visade att 9/10 sjélvstiandigt kunde klara toalettbesoken, men de goda resultaten hade alltsa
inte kunnat bibehallas over tid. Tio av de 14 individerna bodde pa institution, personalens
attityd till bl6jor och toalettrdning ansags ha haft negativ betydelse. De 4 individer, som hade
tranats i grupp, hade samtliga >5 lackage/vecka. Alla individer hade en lag utvecklingsniva,
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dér 1/14 hade en social utvecklingsniva pa 6 dr, medan 6vriga 13 14g under 3 ars dlder, en
alder dér det inte kan forvéntas att helt sjdlvstindigt klara av toalettbesok. Forfattarna drar
slutsatsen, att individuell "regular potting” ar kostnadseffektiv och att bldskontrollen i den
gruppen var god, men att det krévs en positiv omgivning for att kunna bibehélla de goda
resultaten (Smith 1979, Hyams et al. 1992).

Duker et al. (2001) och Averink et al. (2005) anvénde en metod som mest pdminde om den av
Azzrin-Fox beskrivna metoden. De trdnade kort tid, gav extra vitska och dven korrigeringar,
men inte straff, vid misslyckanden. I Dukers pilotstudie med 8 individer blev 7 blgjfria.
Resultatet kvarstod vid uppfoljning efter 5-10 manader. Averink et al. visade att 29/40 blev
blojfria med samma metod. Vid uppfoljning efter 6 manader kvarstod forbéttringen, 15 hade
blivit kontinenta med avseende pa avforing, men alla 29 var inte helt torra. Den sociala dldern
1 denna grupp var 1,3 - 3,4 ir. Sjélvstdndighet trdnades inte och sjdlvinitierade toalettbesok
registrerades inte. I Floares (1999) studie av akupunkturbehandling av individer med nocturn
enures sags en forbattring framst for individerna med lindrig grad av utvecklingsstorning.
Forfattaren sjilv papekar, att individerna ocksa kan ha forbéttrats genom den personliga
uppmairksamhet de fick. Kontrollgrupp saknades. Individerna foljdes i 18 ménader.

I 19 fallbeskrivningar beskrivs, att individer med utvecklingsstérning pé lag utvecklingsniva
och autismspektrumtillstand samt tilliggshandikapp som syn-och hérselnedséttning kan bli
helt torra alternativt klart forbattrade med intensiv strukturerad beteendeterapi (Haruhiko 1977,
Trott 1977, Luicelli et al. 1979, Lancioni 1980, Smith & Bainbridge 1991, Hagiopian et al.
1993, Lancioni et al. 1994, Luicelli 1994, Taylor et al. 1994, Luicelli 1997, Bainbridge &
Myles 1999, Didden et al. 2001, Cicero & Pfadt 2002, Lancioni et al. 2002, Rogers 2002,
Riccardi & Luicelli 2003, Post & Kirkpatrick 2004, le Blanc et al. 2005, Brown 2006).
Uppf6ljningstid varierar fran ingen till 4 ar.

Sjélvinitierade toalettbesok och generalisering till nya situationer beskrivs i 8 studier (Trott
1977, Luicelli et al. 1979, Heyward 1988, Smith & Bainbridge 1991, Taylor et al. 1994,
Luicelli 1997, Cicero & Pfadt 2002, Post & Kirkpatrick 2004). Aven vid avféringsinkontinens
1 kombination med forstoppning och toalettvdgran kan intensiv strukturerad beteendeterapi ha
effekt. Ldng behandlingstid kravdes, dnda upp till 2 ar (Smith et al.1994, Smith et al. 2000).
Vid toalettvdgran tycks stark dngslan, tvangsmadssigt beteende och autism spela storre roll dn
graden av utvecklingsstorning (Smith et al. 2000).

Kanadensisk evidensrapport kring toalettraningsmetoder for barn

Forutom de 29 inkluderade studierna ingar en manuellt framtagen evidensrapport fran Kanada
“The effectivness of different methods of toilet training for bowel and bladder control”
(Klassen et al. 2006). I rapporten ingér studier om toalettréning gillande barn med normal
utveckling och barn med utvecklingsstorning. I den kanadensiska evidensrapporten ingéar 15
studier kring barn med utvecklingsstorning. Datasdkningen har skett i 13 medicinska och
psykologiska databaser jimte sammanfattningar (abstracts och proceedings) fran socionomiska
och biologiska konferenser/tidskrifter, sammanfattningar frdn avhandlingar samt rapporter fran
National Research Register’s Projekts Database. Tva oberoende recensenter viarderade varje
artikel.

Kriterier

Studiedesign: RCT, CCT, prospektiva och retrospektiva kohortsstudier, fallstudier och
tvarsnittsstudier

Population: spadbarn, sméabarn eller storre barn med eller utan co-morbiditet
Intervention: Minst en toalettrdningsmetod

Resultat: Blas och/eller tarmkontroll, framgang, misslyckande, komplikationer
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Vardering

Observationstudier viarderades utifrn en delvis validerad checklista (Downs & Black 1998).
Bedomning av studiernas kvalitet gidllande metoder gjordes utifrdn Jadad Scale (Jadad et al.
1996). Slutligen anvindes Schulz’s definition dér studiernas innehdll bedomdes utifran
”adequate, inadequate or unclear” (Schulz et al. 1995).

Resultat

For barn med utvecklingstorning dr individuell traning béttre &n trdning 1 grupp.
Toalettrdningsmetoder som operant betingning och modifierad Azrin & Foxx ansdgs ha nigot
bittre framgang dn de mer barnorienterade behandlingsmetoderna. Det fanns for litet underlag
for att dra ndgra slutsatser om komplikationer. Materialet var alltfor heterogent for att géra
metaanalyser.

Diskussion

For barn med lindrig utvecklingsstorning, utan adderande neuropsykiatrisk problematik, kan
de barnorienterade raden (BVC, uroterapeutiska rdd) mycket vil tillampas. Hos barn med
mattlig till svar utvecklingsstdrning, kan torrhet uppnas framst med hjélp av intensiv
strukturerad beteendetrdning med mycket vuxenstdd och forstirkningar. Graden av
sjalvstandighet och formaga till generalisering méste beddmas och malet for torrhet maste vara
realistiskt.

Metoddiskussion

I sokandet efter evidens for effektivitet av olika toalettrdningsmetoder f6r gruppen barn och
ungdomar med utvecklingsstorning har endast 29 artiklar funnits, som kunnat bedéomas utifran
bevisvirde och evidens. Dessutom har en manuellt funnen kanadensisk rapport ldsts och
speciellt intresse har dgnats de delar av denna rapport som belyst inkontinensproblematik 1
kombination med utvecklingsstorning. Det finns inte nagot starkt vetenskapligt underlag for
nagon toalettriningsmetod for vare sig normalutvecklade barn och ungdomar eller for
individer med utvecklingsstorning (Klassen et al. 2006). Vad som generellt saknas i studierna
enligt Klassen dr hur social torrhet definieras, vad som krivs, hur lang tid och vad individen
ska klara sjdlvstidndigt. Det saknas ocksa jimforande studier, tydligt beskrivna grupper likasa
dokumentation om negativa konsekvenser av traningen. Utifran detta &r det kanske inte sa
forvinande, att inte fler artiklar har hittats angaende toalettraning av barn och ungdomar med
utvecklingsstorning. Det kan ocksé tyda pa att det finns negativa forvéntningar pa barn och
ungdomar med utvecklingsstdrning vad det giller mojlighet till toalettrdning, och att en del av
dessa barn och ungdomar dirmed inte alls toalettrdnas.

Av de 29 artiklarna var 4 kvasiexperimentella och de 6vriga 25 fallstudier med olika design.
Av fallstudierna var 15 systematiska, dir en god experimentell design efterstravats, vilket vil
kan méta sig med andra experimentellt upplagda studier med storre populationer (Kazdin,
2003). Det ér onskvért att ha stora undersékningsgrupper, men sddana studier saknas nér det
géller inkontinensfragor for gruppen barn och ungdomar med utvecklingsstorning. Individer
med utvecklingsstorning har ofta individuella och specifika svarigheter. Det gor det praktiskt
svarare att 14gga upp studier med jaimforbara grupper. En viktig fraga blir d& hur
undersdkningsgruppens storlek kan 6kas. Med noggrann beskrivning av tréningsuppldgg och
métmetod, beskrivning av kontinensproblem, definition pé sjalvstindighet m.m. kan flera
fallstudier laggas thop och utgdra en ”grupp”, som da bildar ett bittre underlag for
vetenskaplig evidensbedomning. Detta har befunnits anvindbart i den genomforda
sammanstdllningen.
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Terminologi och definitioner

Oftast har termer och begrepp anvénts i studierna utan ndrmare definition, vilket forsvarat
beddomningen av de analyserade artiklarna. Som exempel kan ndmnas att urinldckage ar matt i
antal olyckor” alternativt bl6ta respektive torra blojor. Beskrivande termer som
anstrangnings- eller tringningsinkontinens ir inte anvinda. Ingen artikel har definierat
inkontinens enligt aktuella rekommendationer av International Children’s Continence Society
(ICCS; Nevéus et al. 2007). Tydlighet i definitioner dr en forutsattning for att kunna formulera
rekommendationer och beskriva behovet av ytterligare studier kring toalettrdning géllande
barn och ungdomar med utvecklingsstorning.

Synsatt och férvantningar om majlighet att bli torr

Ett tillstand som utvecklingsstorning kan ses som en manifestation av en underliggande
sjukdom, skada eller hilsotillstind. Om associerade problem ses som en del av grundtillstdndet
kan det innebdra, att problemen anses som omdjliga att pdverka. Betraktas ddremot
associerade problem som t.ex. inkontinens, férstoppning och 6vervikt som sekundéra 6ppnas
mojligheten att tinka annorlunda. Ett sekundért tillstand kan uppsté pa grund av bristande
samverkan mellan individ och omgivande miljo, dér bdde individens svérigheter och
omgivningens bristande kunskap/intresse spelar in sdsom det beskrivs i International
Classification of Functioning, ICF (Socialstyrelsen 2003). Detta senare synsitt innebir, att den
toalettraning som géller for normalfungerande barn och ungdomar borde fungera dven pa
individer med olika grad av utvecklingstorning, om hinsyn tas till individens specifika
funktionsnedséttning (Simeonsson et al. 2002). Ett motsatt resonemang, grundat pa en
Overtygelse, att barn och ungdomar med utvecklingsstdrning per automatik ska ha blojor,
medfor att toalettraning ibland inte ens kommer pa tal for denna grupp.

Toalettraning for gruppen normalutvecklade barn

Det har kénts nddvéndigt, att ta del av studier som géiller normalutvecklade barns utveckling
av viljemdssig kontroll ver blasa och tarm. Epidemiologiska data kring detta har
sammanstillts 1 avsnittet bakgrund och beddmts vara viktigt som referens, nir det giller att
virdera mojligheten att uppné blas- och tarmkontroll f6r gruppen barn och ungdomar med
utvecklingsstorning.

Kravet pa torrhet méste stillas i relation till individens utvecklingsniv, sitt att fungera
psykiskt och den kulturella milj6 individen lever i. Aterkommande rekommendationer som
funnits vid aktuell artikelgenomgang om toalettraning hos normalutvecklade barn i véstvirlden
ar att det ar lampligt att starta vid en mognadsalder av ca 1,5 ar (Brazelton 1962, Azrin & Foxx
1974, Hellstrom & Lindehall 2006). Barnets formaga till kinsel, perception, medvetenhet om
blas- och tarmtomning, vilja och motivation till torrhet, mdjlighet att imitera och folja
instruktioner samt formaga att viljeméssigt kontrollera blasa, tarm och slutmuskulatur anses
vara avgorande mognadsfaktorer.

Utvecklingsstdrning och adderande funktionsnedsattning

Generellt for studierna ér, att de ingdende individerna har fungerat pa en 1ag/mycket 1ag niva.
Endast enstaka barn med lindrig utvecklingsstorning har ingétt i de aktuella analyserade
artiklarna, vilket innebdr att studierna inte r representativa for hela gruppen barn och
ungdomar med utvecklingsstorning. Grad av utvecklingsstorning har beskrivits pa olika séatt
och inte varit jimforbara mellan ldsta artiklar och inte sdkert jimforbara med gangse termer i
svensk nomenklatur. Endast i en knapp tredjedel av artiklarna har bedomningsskala anvints
for att definiera utvecklingsnivan. Individerna 1ag i dessa artiklar pa en utvecklingsnivé fran 5
manader till 4,5 ars alder. Detta motsvarar en mental utvecklingsélder, d4 inkontinens inte
betraktar som patologisk enligt DSM-IV-R (APA 1994) och ICD 10 (WHO 1992, 1993).
Adderande funktionsnedséttningar har forekommit 1 hog grad och gjort gruppen heterogen.
Framst har kommunikationsproblem, beteendeproblem, hyperaktivitet och
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autismspektrumstorning beskrivits, d.v.s. huvudsakligen neuropsykiatrisk problematik, som i
sig forsvarar toalettraning (Shaffer et al. 1984, Jarvelin 1989, Joinson et al. 2006, von Gontard
& Nevéus 2006).

Individerna i studierna torde déarfor betraktas som mycket svértrinade. Individernas egen
motivation och vilja till torrhet har inte beskrivits. Begreppet social torrhet dr inte diskuterat
utifran viktiga frdgor som:

e Vilken sjdlvstindighet 4r mojlig att uppna vid svar grad av utvecklingsstorning i
kombination med neuropsykiatrisk problematik?

e Hur stor dr mdjligheten att initiera toalettbesok, generalisera mellan olika toaletter och
sjdlvstindigt klara hela proceduren inklusive att ta av och pa sig kldderna, torka sig,
tvitta sig, spola etc?

e Ar torrhet med hjilp av vardare i sjilva verket gott nog och det mest realistiska malet
och sjilvstindig torrhet ett icke nébart méal hos en del av de undersokta individerna?

Urininkontinens och tarmproblematik

Att forstoppningsproblematiken inte diskuterats i ndgon av studierna gillande urininkontinens
ar overraskande, da den kliniska erfarenheten &r, att forst atgérda eventuell forstoppning och
sedan behandla inkontinensen. I vissa artiklar har avforingsinkontinens aktualiserats nér
toalettrdning genomforts, men detta 4r mest noterat som ett bifynd och nagra samband mellan
blas- och tarmkontroll 4r inte studerade.

Medicinsk beddmning

Nar det géller bedomning av organiska orsaker till inkontinens har det endast skett 1 4 artiklar
(Smith et al. 1994, Smith et al. 2000, Duker et al. 2001, Averink et al. 2005). Nar fordldrar
toalettrdnar sina barn, sker naturligtvis ingen medicinsk beddmning. Nar inkontinensen
upplevs som ett problem, och fordldern soker hjélp, bor emellertid forst en basal medicinsk
beddmning goras och vid behov en utredning, for att utesluta bakomliggande medicinsk orsak.
Det ar forst efter det att en medicinsk beddmning &r gjord, som aktuella toalettraningsrad kan
ges. Detta bygger pa kunskap om att bristande funktion av nedre urinvigarna kan yttra sig som
urinldckage och/eller tomningssvarigheter. Det dr forvanande att medicinsk bedomning inte
gjorts/redovisats i de flesta av de inkluderade artiklarna, sérskilt som det finns ett starkare
utredningskrav for barn och ungdomar med utvecklingsstérning eftersom medicinska,
anatomiska avvikelser dr vanligare i denna grupp (Handel et al. 2003, Hicks et al. 2007).

Traningsmetoder

De beskrivna trdningsmetoderna baseras pa olika typer av schemalagd traning och beloning.
Den allt 6verskuggande beskrivna tréningsmetoden i artiklarna &r intensiv strukturerad
beteende terapi som 1 90 % av artiklarna dr en modifierad variant av Azrin-Foxxmetoden
(Azrin & Foxx 1971). Detta forklaras sannolikt av att de ingdende individerna har en generellt
lag utvecklingsniva. Barnorienterad terapi (Brazelton 1962) forutsétter att triningsmetoden
kan bygga pé barnets egen motivation och forstirka denna. Forédldraorienterad tidig trédning (de
Vries & de Vries 1977) har inte anvints dven om barnens utveckling legat pa spiddbarnsniva.
Denna metod har aktualiserats pa senare tid och har frimst utnyttjats pa normalutvecklade
spadbarn.

Den anvinda trianingstiden varierar mycket i de olika studierna. Nagon vérdering av vad som
kan vara optimal behandlingstid finns inte. Variationen 1 tid tycks mer hora samman med
individerna som trénas och det ssmmanhang de befinner sig i.
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Komplikationer

Komplikationer till f61jd av toalettrdning har uttryckts tydligt endast i en studie dér triningen
fick avbrytas p.g.a. problembeteende hos tvé av 40 individer (Averink et al. 2005). Smith et al.
(2000) beskriver tre barn som utvecklat toalettvigran med forstoppning och
avforingsinkontinens som en komplikation till tidigare toalettrdning. Det &r totalt fa fall med
komplikationer beskrivna i de ldsta studierna, men en medvetenhet om att det finns viss risk
for komplikationer i form av toalettvdgran, fordldra-barn konflikter och 6kat problembeteende
till f61jd av rigid toalettraning ar viktigt att beakta (Klackenberg 1971).

Traningsresultat

Tréningsresultatet kan, utifran de ingdende studierna, generellt sdgas ha inneburit att de
ingdende individerna har blivit forbattrade och i ménga fall torra. Det betyder inte, att de 1
nagon hogre grad blivit sjélvstindiga. Fallbeskrivningar finns dock, som visar pa att
sjalvstandighet med formaga att initiera och genomfora toalettbesok dr mojlig dven for
individer med méttlig till svar utvecklingsstérning (Trott 1977, Luicelli et al. 1979, Heyward
1988, Smith & Bainbridge 1991, Taylor et al. 1994, Luicelli 1997, Cicero & Pfadt 2002, Post
& Kirkpatrick 2004).

Endast en jimforande studie pa en liten grupp med 14 individer ingér (Smith 1979). Dessa
individer foljs upp efter 10 ar (Hyams et al.1992). Av dessa 2 studier framgér, att individuell
traning gav signifikant béttre resultat an grupptraning. Att toalettrina efter ett i forvdg bestdmt
tidsschema (regular potting”) var mer kostnadseffektivt &n att ta barnet till toaletten, nér det
visade tecken pa att behdva tomma bldsan (“timing”). Detta styrks ocksé i den kanadensiska
rapporten (Klassen et al. 2006).

Att paverka och fordndra ett beteende kan vara svart, sarskilt for barn och ungdomar med
utvecklingsstorning och samtidig autismspektrumproblematik. Just i dessa situationer har
systematiska fallstudier visat, att den schemalagda toalettrdningen kan vara till hjilp och leda
till torrhet. Svérare ar att fi individerna att generalisera kunskapen. Den uppnadda torrheten
kunde inte uppritthallas, om trdningen eller pdminnelsen inte fortsatte kontinuerligt, men gick
att aterta med fornyad trédning och stéd i form av t ex verbal paminnelse. Det framgick ocksa
klart, att omgivningens positiva attityd var avgorande for att behélla resultaten (Hyams et al.
1992). Det papekas ocksé 1 en artikel, att om noggrant avvagd traning under lang tid inte ger
resultat, maste det ur ett livskvalitetsperspektiv vara rimligare att aterga till bloja och ldgga
energi pa att forviarva andra mojliga fardigheter (Singh et al. 2006).
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