CYTOMEGALOVIRUS

Viruset som alla bor
kanna till!

CMV
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Initiativtagare till broschyren ar
Ann-Charlotte Gyllenram, Radi Jonsson och Ulrika Lofkvist.

Ann-Charlotte Gyllenram

. Ordférande for Barn-
plantorna som ar en
patient-/féraldraorga-
Fi  nisation for barn med
1Y cochleaimplantat (ett del-
vis inopererat horhjalpmedel som dterskapar
horselsinnet) och hérapparat.

En andel av barnens dévhet/horsel-
nedsattning ar orsakad av cytomega-
loviruset, ndgot som fordldrarna ofta
inte har hort talas om. Detta vill vi
andra pa!

Barnplantorna bedriver omfattande infor-
mationsspridning via barnplantorna.se och
sociala medier. For att gora detta mojligt
samverkar vi med ldkare, forskare, sjukvard,
interventionsverksamheter m.fl. saval natio-
nellt som internationellt.

Barnplantorna var en av initiativtagarna
till implementering av vaccin mot invasiva
pneumokocker i barnvaccinationsprogram-
met 2008 i samverkan med |dkare som t.ex.
framlidne professor Hans Rosling. Invasiva
pneumokocker kan bland annat orsaka me-
ningit (hjarnhinneinflammation) med dévhet
som féljdsjukdom.

-

Overlakare, med dr Radi Jonsson

Horsel- och balanslakare
vid Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset, som
har arbetat under flera
i decennier med barn och
ungdomar med horselnedsattning/dovhet.

| mitt arbete har jag utrett, informerat och
planerat hérsel- och balanshabilitering for ett
stort antal barn med olika typer, svarighets-
grader och orsaker till horselskada.

Efter genetisk horselnedsattning
ar medfodd CMV-infektion den nast
vanligaste orsaken till bestaende hor-
selskada hos barn. D4 detta till viss del
gar att forebygga, ar det viktigt att vi
inom halso- och sjukvarden engage-
rar oss i denna for barn och familjer
viktiga fraga.

Docent Ulrika Léfkvist
Forskare och lektor pa
institutionen for folkhal-
sa och vardvetenskap pa
AE Uppsala universitet och
verksam inom primarvardens FoU-enhet i
region Uppsala, samt associerad forskare
I Scientific Center for Advanced Pediatric
Audiology (SCAPA), Karolinska Institutet.

| mitt tidigare arbete som kliniker (lo-
goped) vid Horselimplantatmottagningen pa
Karolinska Universitetssjukhuset traffade jag
manga familjer vars barn var déva pa grund
avmedfodd CMV-infektion och sedan manga
ar forskar jag inom omradet.

Sa lange det inte finns vaccin ar
information och kunskap om CMV till
blivande foraldrar den viktigaste pre-
ventiva atgarden. ®

Foto: Rizwan Wikholm (A-C Gyllenram), Ewald St Michaels (R Jonsson), Privat (U Lofkvist)

Cytomegaloviruset (CMV)

Cytomegalovirus (CMV) ar ett virus i
herpesfamiljen. Om du har blivit smit-
tad med CMV kommer viruset att fin-
nas kvar i din kropp under din livstid.
CMV overfaors fran person till person via
kroppsvatskor som saliv, blod, sperma
eller urin.

Bakgrund
De flesta friska personer som infekteras med
CMV kanske inte ens marker det eftersom
de inte far symptom eller bara smarre for-
kylningssymptom. De flesta som smittas gor
det under barndomen, men man kan smittas
for forsta gangen &ven senare i livet.

| de flesta vastlander har cirka 50 procent
av befolkningen antikroppar mot CMV, det

vill saga de har smittats tidigare under livet.
Till viss del paverkas férekomsten av smit-
tade av geografiska och socioekonomiska
faktorer.

For en gravid kvinna kan en CMV-infektion
fa synnerligen allvarliga konsekvenser for
hennes foster. Den gravida kvinnan kanske
inte sjalv kanner sig sjuk, men CMV-viruset
kan genom moderkakan infektera fostret.
Infektionen kan da orsaka permanenta skad-
or och funktionsnedsattningar som inte upp-
tacks forran vid fodelsen eller Iangt senare.

Vanligast ar att gravida smittas av yngre
forskolebarn som ofta dr smittbdrare. Den
kritiska perioden for smitta under graviditet
ar framférallt under de forsta tre graviditets-
manaderna (forsta trimestern). @



Riskgrupper

Riskgrupper for att utveckla en
symtomgivande/allvarlig CMV-infektion ar:

: * Barn som har blivit infekterade med CMV via smitta fran
:  mamman under graviditeten.

- Bebisar infekterade under sjélva fodseln eller strax efter :
. fodseln (perinatal CMV-infektion). | denna grupp ingdr dven
spadbarn som infekterats genom brostmjolk. ‘

planterade, stamcellimplanterade eller personer med HIV.

* Personer med nedsatt immunférsvar; till exempel organtrans- i

Kunskapsbrist om CMV
ett hinder for prevention

Studier fran Kanada, USA, Frankrike,
Schweiz, Nederlanderna och Japan vi-
sar att 61-87 procent av gravida kvin-
nor aldrig har hért talas om CMV! An
sa lange har man inte genomfort nagra
kampanjer i Sverige for att medvetan-
degora par i fruktsam dlder samt gra-
vida kvinnor i hur de kan skydda sig
och darigenom sin bebis mot medfodd
CMV-infektion. Spridningen av denna
broschyr ar darfor angeldgen.

Forebyggande atgarder

: Forebyggande atgarder hemma och pa forskolan:

- Delainte mat eller dryck med sma férskolebarn (bestick, kopp, sugrér).

Gravida kvinnor informeras om att Listeria
kan orsaka svara infektioner hos gravida och
attdet kan undvikas genom att inte ata mjuk
delikatessost, ra fisk eller ratt kétt under gra-
viditeten. Anda rapporteras CMV vara mer
vanligt bland gravida an Listeria.

For att undvika att barn drabbas av per-
manenta skador till féljd av CMV kan pre-
ventiva atgdrder vidtas vilket kan minska
spridningen och antalet barn med medf6dd
CMV-infektion. ®

: * Stoppa inte sma barns nappar eller leksaker i din egen mun.

* Undvik alltid kontakt med smd barns saliv nar du pussar barnet
: (pussa pa pannan istallet fér munnen).

* God handhygien; tvdtta handerna noga efter t.ex. blgjbyte.
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BVC och MVC har
en stor och viktig uppgift!

Barnavdrds- och médravardscentraler har ett
stort ansvar i att sprida kunskap om CMV till
blivande foraldrar. En nyfodd av fem med en
medfodd CMV-infektion kommer ha perma-
nenta skador av olika typer och svarighets-
grader. En del av dessa skador &r inte synliga
i spadbarnsaldern.

Nyfodda med medfédd CMV-infektion
kan se friska ut men kan gradvis utveckla
tecken pa skador pa grund av CMV; ibland
kan skadan fortskrida och bli mer uttalad

flera ar efter fodseln. Vanligaste skadorna
ar hérselnedsattning/dovhet, balanssvarig-
heter, motoriska och kognitiva forseningar,
tal- och sprakstorningar.

Det ar aven vanligt att barn med medfodd
CMV diagnosticeras med neuropsykiatriska
diagnoser och en del kan fa synskador, atpro-
blematik, epilepsi eller CP-skada. Det ar van-
ligt med samsjuklighet i gruppen barn med
CMV (flera samtidiga skador/diagnoser). ®

Vanliga symtom

Foljande ar vanligt hos bebisar med medfodd CMV-infektion som har
symtom redan vid fodseln och dar bebisen ar sjuk redan vid fodseln:

e For tidig fodsel.

* ag fodelsevikt.

* Gulaktig hud och égon.

e Férstorad lever med nedsatt funktion.
e Abnormt litet huvud (microcefali).

* Forstorad mjalte.

e Lunginflammation.

* Horselnedsattning/dovhet.



Nordisk studie banar vag

I en tvarvetenskaplig forskningsstudie
pa Karolinska Institutet fastslas att:

90 procent av barnen i studien med med-
fodd CMV som fatt cochleaimplantat (Cl)
hade &ven skadad balansfunktion.

20 procent hade synskador.

15 procent var diagnostiserade med au-
tism.

20 procent var diagnostiserade med ADHD.

An s& lange ar det forebyggande aktiviteter
som kan minska antalet barn som féds med
en medfédd CMV-infektion och skador pa
grund av detta. Det finns ingen vedertagen
behandling fér kvinnor som smittats med
CMV under sin graviditet (och deras ofddda
barn). Screening av gravida kvinnor anses i
nuldget inte vara en effektiv preventiv atgard.

Barn som identifierats med en svar CMV-
infektion strax efter fodelsen kan fa antiviral
ldkemedelsbehandling under en lang period.

Allman screening fér medfédd CMV in-
fektion i anslutning till fodelsen (neonatal
screening) ar valdigt angeldget i Sverige.
Med tidig information till blivande foraldrar
och nationell screening hade barnen kanske
sluppit bli smittade och skadade. Barn som
trots allt blir smittade skulle foljas upp av
tvarvetenskapliga team for att se till att man
snabbt upptécker en eventuell progressiv
horselnedsattning som kan behandlas under
viktiga utvecklingsfaser for barnets sprak
och kommunikation. Tidig upptackt av CMV
ar aven viktigt for att upptacka andra skador
tidigt, exempelvis férsenad grovmotorisk ut-
veckling, samt for att stddja barnets féraldrar
psykosocialt. ®

Knuts mamma:

“Jag hade aldrig hort talas

om CMV innan Knut foddes dov

Knut foddes i mars 2002. Nyfoéddhets-
screening av hérsel var annu inte infort i
Sverige.

— Jag hade en normal graviditet och for-
lossning, berdttar Knuts mamma, Mia.

Sonens utveckling foljde inte storasysters
utveckling. BOEL-testet vid dtta manaders
alder "fungerade inte”. Forklaringar som
forkylning och vatska i éronen formedlades
som troliga. Knut hade manga oroninflam-
mationer och fick ror inopererade. Trots det
verkade han inte hora. Hjarnstamsaudiometri
under narkos pavisade dévheten.

n
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Det blev en chock for Mia och Tomas nar de
fick beskedet.

— Vi fattade ingenting, inga sldktingar ar
dova, konstaterar Mia.

— Hur var det méjligt? Redan vid beskedet
fick vidock besked om cochleaimplantat (Cl).

Fordldrarna laste allt om Cl pa nétet och
kunde darmed félja en behandling som ini-
tieras av en operation dar elektroder opere-
ras in i koklean (snackan) i innerorat. Knut
skulle darmed fa en aterskapad horsel, en
“Cl-horsel” ™,

* For mer information om Cl, besok: barnplantorna.se/horselteknik/ci/



=P Beslutet om Cl var latt enligt bade Mia och

Knuts pappa Tomas, men de undrade férstas
fortfarande vad Knuts dévhet berodde pa.

cMv
Cl-operationen utfordes pa Karolinska uni-
versitetssjukhuset. Dar hade doktor Eva
Karltorp pabérjat forskning om CMV. For de
dova barn som remitteras for Cl-operation
tas ett prov fran det s.k. PKU-testet som gors
pa alla nyfédda. Darmed visade det sig redan
iborjan av millenniet att en andel av barnens
dovhet berodde pa CMV. PKU-testet visade
ocksa att Knuts dévhet beror pa CMV.

Bade Mia och Tomas konstaterar att det
fanns/finns mycket information om Cl pa
Internet, men vid den tiden inte sa mycket
om CMV.

— Det vi vet om CMV har vi tagit reda pa
sjalva, sager Mia.

Tidigt deltog Knut i en forskningsstudie om
CMV, som resulterade i dr Eva Karltorps
doktorsavhandling. Mia och Tomas traffade
andra foraldrar med barn déva pa grund av
CMV. Manga barn har liknande problem som
harror fran CMV.

KNUT vet orsaken till hans dévhet
Knut har alltid vetat att hans dévhet beror
pa CMV. Utdver att Knut ar dov (utan sina
Cl) sa har han problem med balansen, vissa
kognitiva problem samt en inlarningsproble-
matik som gor att han far kdmpa mer anen
hel del andra barn. Trots balansproblem har
han lart sig att bade cykla och aka slalom,
men det har kravts mycket traning och en
stor portion envishet fér att astadkomma
detta.

— Jag hoppas att var berattelse kan hjalpa
andra familjer och framfdrallt férhindra att
ytterligare barn infekteras med CMV och
att fordldrar och barn far ratt stod tidigt,
avslutar Mia.

Tester och behandlingsinsatser
Téank om vi i Sverige screenade alla nyfodda
via PKU-testet (blodprov). Om det visar sig
att barnet har CMV gors en utvidgad hor-
selscreening samt remitteras till lakare for
uppféljning av barnets utveckling. Antiviral
behandling erbjuds tidigt. Olika skraddar-
sydda behandlingsinsatser kan dessutom
erbjudas fran start om barnet som nyfédd
diagnostiseras med CMV.

— Detta vill Barnplantorna astadkomma
i samverkan med sjukvarden, enskilda fors-
kare och ldkare, konstaterar Ann-Charlotte
Gyllenram, ordférande i Barnplantorna. @
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Bestall broschyren GRATIS via nedanstaende talong,
: via mail ordforande@barnplantorna.se eller
i pa webben barnplantorna.se/cmv/ ~

ANTAL BROSCHYRER

Bestill fler broschyrer!

NAMN PA VERKSAMHET

NAMN

ADRESS

POSTNUMMER ORT

KLIPP UT OCH SKICKA IN TALONGEN!




Sarnplant

Riksférbundet f6r Barn med Cochleaimplantat och Barn

Vaktmansgatan 13A Telefon: +46 (0)707
426 68 Vastra Frélunda E-post: info@barn

Grafisk produktion & ayor

barnplantorna.se

STOD VART VIKTIGA ARBET

Swish: 123-43109 34
Bankgiro: 868-405

Betala med Swish

BARNPLANTORNA

() swish’

Informationen i denna
broschyr har bl.a. hamtats fran:

www.mayoclinic.org/diseases-conditions/cmv/
symptoms-causes/syc-20355358

www.mdpi.com/2077-0383/12/13/4465

Plats for
frimarke

BARNPLANTORNA
Riksforbundet for Barn med Cochlea-
implantat och Barn med Horapparat

Vaktmansgatan 13 A
426 68 Vastra Frolunda



