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SAMMANFATTNING

Femtiofyra barn och ungdomar med varierande typ av Cerebral Pares i 4ldrarna 3-16 &r har
deltagit i tvé alternativ intensiv tréning i grupp. Det ena alternativet var Move& Walk som
leddes av conductors och det andra alternativet var Lemo ett nystartat alternativ inom Bamn
och Ungdomshabiliteringen som leddes av tvé sjukgymnaster och en specialpedagog.

En uppf6ljning har genomforts av barn som trinat pa Lemo eller Move& Walk i syfte att
jamfGra forindring av, funktionella firdigheter, grovmotorisk férmaga, maluppiyllelse och
generell hilsa efter 14r med den fordndring som framkom efter en traningsperiod.

Barnens konsumtion av tréning har beskrivits avseende deltagande i olika aktiviteter av
intensivtréning i grupp eller sedvanlig habilitering. En jamfSrelse av féréndringen for de olika
hélsométten mellan barnen som deltagit i perioder av intensivtraning och sedvanlig
habilitering har genom{Grts.

Designen var kvasiexperimentell med tvd grupper Lemo=24 och Move&Walk n=30.
Korttidsuppf6ljningen varade i 12 veckor med en baslinje under 4 veckor fore interventionen
och en uppf6ljningsperiod pé 4 veckor. Intensivtriningen genomfordes i grupp under 4-5
dagar/vecka i 2-4 timmar/dag. Ett undersokningstillfille har genomforts efter 14r.

Datainsamiingen bestod av specitika hdlsomatt och generella hilsomatt. De specitika
hélsomatten utgjordes av PEDI, GMFM och en Maluppfyllelseskala. Det generella
hilsomattet utgjordes av EuroQol. En vardkonsumtionsenkit utvecklades och frAgoma
besvarades i en telefonintervju. Datainsamlingen genomfdrdes av tva sjukgymnaster som inte
var involverade i nagot av behandlingsalternativen.

Forindring av specifika och generella hiilsomatt efter 1 ar i jimforelse med
efter en triningsperiod for den totala gruppen barn

Sammanlagt har 52 barn av 54 deltagit i ettdrsuppfoljningen varav 23 bamn i Lemo och 29
barn i Move&Walk.

Andelen bam som forbittrade den sociala fsrmégan PEDI FS (Wilcoxon 0,02) var hégre efter
14r i jamforelse med efter en triningsperiod. Foriandringen efter 14r i jamfGrelse med efter en
traningsperiod skiljde sig inte for de dvriga doméner i PEDI FS eller PEDI CA.

Andelen barn som foréndrade grovmotorisk forméga GMFM totalpodng skiljde sig inte efter
lér i forhéllande till efter en tréningsperiod. I dimension D stiende var det en hégre andel
bam (14%) som hade forsdmrats efter 1 &r i jamforelse med efter traningsperioden. Av dessa
14% var det 86% som forbéttrades efter triningsperioden men som inte kunnat bibehalla
forbéttringen.

En hogre andel foréldrar skattade att barnet forbattrat utforandet for de egna uppstéllda mélen
direkt efter tréningsperioden (52%) &n efter 14r (25%).

Forbéttringen av generellt sjalvskattat hilsostatus EuroQol som framkom efter
tréningsperioden bibeholls efter 1 &r.



En jémfGrelse mellan de bada tréningsalternativen visade att en hégre andel barn i Lemo 4n i
Move& Walk hade forbittrats avseende personlig vard och social formaga PEDI FS och
minskat hjilpbehovet for personlig vard och social forméiga PEDI CA.

En hogre andel av barnen i Move& Walk hade forsdmrad rérelseformaga PEDI FS och kat
hjélpbehov PEDI CA. Inga andra skillnader avseende specifika eller generella hilsomatt
framkom mellan Lemo och Move& Walk.

Konsumtion av fortsatt deltagande i olika triningsaktiviteter efter

triningsperioden pa Lemo eller Move& Walk

Femtioen foréldrar svarade pd vérdkonsumtionsenkiten som belyste deltagande i trining och
habiliterande atgérder under aret efter intensivtraningsperioden pa Lemo eller Move& Walk.
Tjugotvé barn hade deltagit i perioder av intensivtrédning och 29 barn hade haft sedvanliga
habiliteringsinsatser.

En hogre andel av barnen i Lemo (65%) hade under éret deltagit i perioder av intensiv trining
an i Move&Walk (25%). Femtiotva procent av forildrarna i Lemo och 57% av foréldrarna i
Move&Walk ansag inte att behovet av intensiv tréning var uppfyllt oavsett deltagande i
intensiv tréning eller inte. I 67% av fallen upplevde fordldrama att de fick tillrickligt med
stdd nér det géllde sitt barns tréning 6verhuvudtaget. Upplevelsen av hur traningsbehoven
tillgodoségs skiljde sig inte mellan Lemo och Move&Walk.

Jamforelse av specifika och generella hilsomatt for de barn som deltagit i
ytterligare intensiv trining med de barn som haft sedvanlig habilitering
Bakgrundsdata for barnen som valt att deltaga i en eller flera perioder av intensiv traning
(n=22) i jmforelse med barnen som haft sedvanlig habilitering (n=29) visade att grupperna
var vésentligen lika nér det géller typ av CP och grovmotorisk funktionsniva klassificerad
enligt GMFCS. En storre andel av barnen (50%) som deltagit i ytterligare intensiv trining
hade normal begévning i jimforelse med de som haft sedvanlig triining (28%).

Jamforelsen av fordndringen for de specifika och generella halsométten efter 14r i forhallande
till efter en traningsperiod visade att barnen som deltagit i ytterligare intensiv trining hade
forbattrat social formaga PEDI FS och minskat hjilpbehovet PEDI CA i hé gre grad dn barnen
som haft sedvanlig habilitering. Inga andra skillnader framkom.
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UPPDRAG

Under 1999 beviljades Landstinget i Ostergétland i samverkan med den ideella
fordldraorganisationen Ostgota Intensiv medel fran dévarande Primir och Tandvardsndmnden
for att under en period av tva ir i projektform starta upp och utvirdera intensiv
funktionstraning i grupp for bam med CP. Det nystartade tréningsalternativet p4 Bam och
Ungdomshabiliteringen (BUH) i Link6ping kom att kallas Lemo (Lér egen motorik).

Under samma period beviljade Jénkopings lans landsting medel for att 30 barn och ungdomar
med CP skulle erbjudas en tréiningsperiod p4 Frosunda Move& Walk (Move& Walk) i Nissjé.
En gemensam utvérdering av de tv4 traningsalternativen planerades i syfte att beskriva
hélsoeffekter, upplevelse av kvalitet samt kostnader for de bada trdningsalternativen.

En projektgrupp bildades av Professor Birgitta Oberg och 1 gruppen ingar Hilsoekonom Dick
Jonsson, Univ. Adj. Leg.sjukgymnast Pia Odman (PO), Leg.sjukgymnast Anna Karin
Axelsson.

Projektgruppen har ocksé samarbete med Institutionen for Beteendevetenskap (IBV)
Linképings Universitet, Professor Jerker Ronnberg och Psykolog Lena Jansson i syfte att
studera de kognitiva konsekvenserna hos barn och ungdomar med CP-skador samt att relatera
behandlingsutfall till de kognitiva forutsattningarna.

Inom ramen 10r studien har ocksa Lena Adamsson FD vid IBV genomfort intervjuer med 7 av
ungdomarna som deltagit i intensiv trining i grupp pé Lemo eller Move&Walk om deras
upplevelse av triningsperioden samt upplevelse av sjélvbild och sjélvuppfattning (Adamsson
2001).

I samarbete med Tema Barn Link&pings Universitet, Professor Karin Aronsson och
antropolog Camilla Rindstedt FD har en etnografisk studie genomforts i syfte att beskriva
attityder till hélsa och handikapp och synen p4 lirande i de tva trdningsalternativen.
Deltagande observationer har genomfbrts i Lemo-alternativet men kom att avbrytas pa
Move& Walk.

En referensgrupp med representanter frin de tre verksamheterna bildades. Projektgruppen och
referensgruppen har tréffats vid 9 tillfillen under perioden hdsten 1999 - véren 2002.

I referensgruppen fran Barn och Ungdomshabiliteringen JénkSpings léns landsting ingar
Chefsdverldkare Jan Arvidsson, Leg. Sjukgymnast Pia Lindell, Leg. Sjukgymnast Inger
Knutsson.

Landstinget i Ostergétland representerades av Habiliteringschef Anna Carin Forsmark och
Gunilla Karlsson platschef p& Ekhaga resursenhet, Arbetsterapeut Marie Donlau,
Specialpedagog Eva Hagberg och Sjukgymnast Susanna J angeroth.

I referensgruppen frén Frosunda Move& Walk ingér Chefsconductor Eszter Horwath-Tothne,
Platschef Christer Tufvesson, Pedagog och doktorand Lena Lind

Resultaten efter en intensivtriningsperiod ps Lemo eller Move& Walk har presenterats i en
forsta korttidsuppfoljning *Halsoeffekter och upplevd kvalitet av intensiv tréning i grupp for
barn med CP —en beskrivning av tva traningsalternativ’(Odman och Oberg, 2001).



BAKGRUND

Under ett ar frén hosten 1999-2000 deltog 54 barn och ungdomar med varierande typ av
Cerebral Pares i ldern 3-16 ar i en intensivtrdningsperiod pé landstingets habilitering i Lemo-
grupp eller pd Frésunda Move&Walk i Nissj6. En utvirdering genomfordes i syfte att
beskriva kostnader och effekter av intensiv tréining fér de bida triningsalternativen efter en
traningsperiod. Beskrivningen av hilsoeffekter skulle utgd fran barnets, foralderns och
terapeuternas/conductors perspektiv (Odman och Oberg, 2001).

Resultaten analyserades med hjélp av en utvirderingsmodell for resultatuppfSljning i vilken
effekter pd funktion och hilsa beskrevs som specifika och generella hilsométt (Oberg, 1999).

I utvérderingsmodellen ingick ocksa att relatera resultaten av triningen till foréldramas
upplevelse av trianingsperioden samt till en kostnaderna for triningsalternativet (Oberg, 1999).

De specifika hilsométten valdes for att vara anpassade till patientgruppen och syftade till att
beskriva objektiva effekter av triningen p& grovmotorisk forméiga Gross Motor Function.
Measure (GMFM) (Russel et al 1989) och funktionella firdigheter Pediatric Evaluation of
Disability Inventory — functional skills (PEDI FS) (Haley, 1992, Nordmark, 1999).

Subjektiv upplevelse av forbittrat utforande beskrevs med hjélp av en maluppfyllelseskala.
Mal som formuleras ur patientens perspektiv har visat sig mer kénsliga for forédndring &n mal
uppstallda av rehabiliteringsteamet (Feinstein, 1986, Wressle, 1999).

Generellt hélsotillstdnd har beskrivits med hjélp av EuroQol och en Termometer och ir en
beskrivning av sjélvskattat generellt hilsostatus och upplevt hilsotillstand (EuroQol, 1998).

Resultaten analyserades genom att en niva for vad som kunde antas var en kliniskt signifikant
forbittring bestdmdes for de specifika hilsomatten. Darefter beréknades andelen barn som
gjorde en klinisk signifikant forbéttring efter en traningsperiod (Odman och Oberg, 2001).

Resultaten av korttidsuppfljningen visade att for de sk. objektiva halsomatten gjorde barnen
sma forbéttringar efter en tramngspenod avseende grovmotorisk formaga. Sjutton procent av
barnen uppvisade en forbattnng pd GMFM totalpodng som var stérre dn 4%. En storre andel
barn, 69% forbattrades inom nagon av dimensionema A-E dvs forbittrade formagor som att
bibehalla position och forflytta sig i och ur utgéngsstillningar nir det giller ligga, sitta, krypa,
std, ga, springa, hoppa (Odman och Oberg, 2001).

En jamforelse av resultatet for GMFM totalpoing med andra utvirderande studier av intensiv
tréning (Bower et al., 1996, Ekstrém Ahl, 1999), Move& Walk metodik (Eliasson, 1999) eller
konventionell sjukgymnastik med stora insatser fér barn med CP (McLaughlin et al., 1998,
Wright et al., 1998). har visat pa forbéttringar i samma storleksordning

Det var en liten andel bamn (15-23%) som forbattrades avseende funktionella fardigheter i
personlig vard , rorelseforméga och social férmaga PEDI FS och som minskade hjilpbehovet
PEDICA (17%) efter en traningsperiod (Odman och Oberg, 2001).

En h6gre andel av barnen visade ett forbéttrat utforande for de egna uppstillda malen (52%)
iin for de objektiv halsomatten GMFM och PEDI (Odman och Oberg 2001). Tidigare studier
har ocksé visat en hégre grad av subjektiv forbéttring mitt med en maluppfyllelseskala i



forhallande till objektiv forbéttring métt med GMFM och PEDI efter en traningsperiod pé
Move&Walk (Bower et al., 1996, Eliasson, 1999).

En jamfSrelse av resultaten for de specifika hilsomatten dvs objektiv samt subjektiv
upplevelse av forbattrad funktion visade inte pé nagra stora skillnader mellan de bada
traningsalternativen Lemo och Move& Walk (Odman och Oberg, 2001).

Andra studier har inte heller kunnat visa p4 skillnader i resultat mellan konduktiv pedagogik
och traditionell habilitering (Reddihough et al., 1998) eller konduktiv pedagogik i jaimforelse
med special skolor ( Bairstow et al 1993). En litteraturgranskning om utvirdering av
konduktiv pedagogik finns p& SBU’s hemsida http:\\ alert.sbu.se.

Resultatet direkt efter triningsperioden visade en liten forbéttring av det sjdlvskattade
generella hilsostatuset for den totala gruppen och i Move& Walk alternativet. Det upplevda
halsotillstindet var of6rindrat efter triningsperioden i forhallande till fore (Odman och
Oberg, 2001).

Aven om forbattringarna efter en tréningsperiod 4r forhallandevis sma s upplevdes
traningsperioden hos 90% av foréldrarna vara av ho g kvalitet dvs vasentliga behov nér det
géller bemétande, innehall och resultat av traningsperioden var uppfyllda (Odman och Oberg,
2001).

En skillnad som framkom mellan triningsalternativen var att det fanns en grupp forildrar i
Move& Walk som uttryckte en 6nskan om stérre delaktighet i att f4 formulera sitt barns behov
av st6d och hjalp infor triningsperioden. Férildrarna i Move& Walk uttryckte ocksé en 6nskan
att conductorn i hogre utstrackning formedlade kunskap om triningen (Odman och Oberg,
2001).

I en intervju framhdller chefsconductorn pd Move& Walk att det kan vara en kulturell skillnad
mellan habiliteringens syn pa forildrarnas delaktighet och conductorns. Fér en conductor
upplevs det oprofessionellt att fraga fordldrarna om vilka mal barnen skall uppné och vad de
vill ha ut av trdningen. Det 4r conductorn som med sin utbildning och erfarenhet skall
observera barnet och vigleda forildern i hur de skall leka och trina och vilka krav man kan
stilla pa barnet (Lind, 2001)

Efter korttidsutvirderingen konkluderades att det &r vikti gt att man utifran den hér studien och
andra studier tar hansyn till ur vilket perspektiv man viljer att virdera resultaten. I en
prioriteringsdiskussion bér savil barnets, forilderns och terapeutens perspektiv vagas in
(Odman och Oberg, 2001).

Resultaten visade att foréldrarnas, terapeuternas och conductors upplevelse av forbattring var
storre &n vad som kunde méatas med de objektiva hilsomatten. Maluppfyllelseskalor anvinds
ocksé i syfte att vara kinsligare for fordndring genom att malen for trdningen béttre kan
anpassas till det enskilda barnet (Feinstein, 1986, Wressle 1999).

Foreliggande delrapport ar en ettérsuppfoljning som syftar till att jimfora fordndringen for de
specifika och generell hilsomatten efter 1 &r i forhallande till efter en tréningsperiod pa Lemo
eller Move& Walk.



Vid ettarsuppf6ljningen skall ocksa barnens vardkonsumtion beskrivas avseende deltagande i
olika habiliterande aktiviteter som intensiv trining i grupp eller sedvanlig habilitering.

Studien syftar ocks4 till att jimfora fordndringen for de specifika och generella hilsomatten
for gruppen barn som under 4ret deltagit i perioder av intensiv trining eller som haft sedvanlig
habilitering.



SYFTE

Syftet med ettérsuppfoljningen var att Jémfora férandringen i funktion och hilsa hos barn med
CP efter 1ar i forhallande till efter en intensiv traningsperiod i grupp pé Lemo eller
Move& Walk

Syftet var ocksa att beskriva barnens vardkonsumtion under 14r och att jamfora forindringen i

funktion och hélsa mellan barnen som deltagit i perioder av intensiv traning eller haft
sedvanlig habilitering.

Fragestillningar

Uppfoljning av specifik och generell hilsa efter 1ar i jamforelse med efter
traningsperioden for den totala gruppen barn

Frigorna besvarades for den totala gruppen bam som deltagit i 1 arsuppfSljning samt for
barnen i de tva triningsalternativen Lemo och Move&Walk

Forindring mitt med de objektiva hiilsomatten PEDI och GMFM
® Har det skett ndgon foréndring avseende funktionella fardigheter (PEDI FS) respektive
hjélpbehov (PEDI CA) efter 1 ar i forhallande till efter traningsperioden?

e Arandelen fordndring av funktionella fardigheter (PEDI FS) respektive hjilpbehov (PEDI
CA) lika i de bada alternativen?

® Har det skett nigon fSréindring avseende grovmotoriska aktiviteter for GMFM totalpodng
eller dimensionerna A-E efter 1 ar i forhallande till efter triningsperioden?

e Arandelen fordndring for de grovmotoriska aktiviteterna (GMFM) lika i de bada
alternativen?

Forindring miitt med det subjektiva hilsomattet- Maluppfylielse
® Har det skett nagon fordndring i subjektiv skattning av utférandet for de eget uppstillda
mdlen efter 1 4r i forhallande till efter traningsperioden?

e Arandelen f6réndringen lika i de bada alternativen?
Forindring mitt med det generella hilsomattet- EuroQol-5D
* Har det skett nagon fordndring av sjilvskattat generellt hélsostatus samt generellt upplevt

hélsotillstand efter 1 4r i forhéallande till efter trdningsperioden?

e Ardet nigon skillnad i upplevelse av generellt hilsostatus eller hilsotillstand mellan
barnen i de bida alternativen?

Virdkonsumtion
® Hur stor andel av barnen har fortsatt att deltaga i intensiv trining i grupp?



e Arbehovet av intensiv traning tillgodosett?
e Ar behovet av habilitering tillgodosett?

e Ar behovet av fritidsaktiviteter tillgodosett?

» Tycker man i hdgre grad att behovet av intensiv trining 4r tillgodosett om man erbjudits
intensiv trdning i grupp?

e Tycker man i hogre grad att behovet av habilitering tillgodoses om man deltar i

aktivitet/er pé habiliteringen?

Uppf6ljning av specifik och generell hiilsa efter 1ar i jimforelse med efter
triningsperioden for barnen som deltagit i intensiv eller sedvanlig trining

Jimforelse av bakgrundsdata for gruppen barn som fortsatt att deltaga i en eller flera

perioder av intensiv trining med barn som haft sedvanlig trining

» Skiljer sig grupperna avseende bakgrundsfaktorer som, alder, kén, typ av skada,
intelligens, grovmotorisk funktionsniva?

Forindring miitt med de objektiva hilsomatten PEDI och GMFM efter ett ar i

jamforelse med efter triningsperioden

e Skiljer sig andelen tordndring av tunktionella tardigheter (PEDI FS) och hjilpbehov
(PEDI CA) mellan grupperna?

» Skiljer sig andelen f6rdndring av grovmotoriska aktiviteter f6r GMFM totalpodng samt
dimensionerna A-E mellan grupperna?

Forindring mitt med det subjektiva hidlsomattet-

e Skiljer sig andelen fordndring av subjektivt skattat utférande for de egna uppstillda mélen
efter 1 4r i forhallande till efter traningsperioden for barnen som deltagit i perioder av
intensiv tréning eller som haft sedvanlig habilitering?

e Skiljer sig andelen fordndring av subjektivt skattat utférande for de egna uppstillda malen
mellan gruppema?

Foriandring miitt med det generella hilsomattet - EuroQol-5D
e Ar det nigon skillnad 1 upplevelse av generellt hélsostatus eller hilsotillstind mellan
barnen i de bada grupperna?



METOD

Designen var quasi-experimentell dvs tv grupper foljdes med samma inklusionskriterier.
och var upplagd enligt en prospektiv single case experimental design med

faserna A-B-A samt en uppfoljning efter 14r. Varje enskilt fall foljdes med upprepade
matpunkter under en period fore tréningsperioden (A -fas), en period med intensiv tréning i
grupp ( B-fas) och en period efter avslutad traning (A-fas) och med ett mittilifille efter 14r.

Urval

Inklusionskriterier

Urvalet bestod av barn med CP med fysisk och psykisk funktionsnedsittning som valdes fran
de barn som fanns registrerade inom habiliteringen och som anségs vara i behov av intensiv
traning.

30 barn inkluderades for intensiv traning i grupp pa Frosunda Move& Walk i Nissjo.

24 barn inkluderades for intensiv tréning i Lemo-grupp pa habiliteringen i Linképing.
Barnen var i ldrarna 3-9 &r respektive 10-16 ar vid inklusionstillfillet.

Exklusionskriterier

Barn som klarade en géngstricka p4 mer in 500 m samt kunde g4 1 0jAmn terréng och inte
hade génghjilpmedel.

Barn med grav mental retardation dvs A-niva enligt Kylén (IQ 0-20) samt grav
synnedséttning

Inget av barnen skulle ha deltagit i ndgon form av intensiv trdning de senaste 3 méinaderna
fore traningsperiodens borjan.

Triningens intensitet under triningsperioden pa Lemo och Move&Walk
Barmen i Lemo trénade 4 dagar/vecka i 4veckor i grupper 2-4h/dag. Barnen pd M&W tranade
4-5 dagar/vecka i 4 veckor, i grupper 2-4h/dag.

Triningens karaktir pd Lemo och Move& Walk

Verksambheterna har beskrivits i delrapport 1 (Odman och Oberg, 2001). I Lemo-
verksamheten arbetar tv sjukgymnaster och en specialpedagog. P4 Move& Walk leds
grupperna av en conductor och en conductor assistent. [ bada trédningsalternativen syftar
traningen till att forbéttra grundliggande motoriska kroppsfunktioner och funktionella
aktiviteter. En viktig del i triningen ar ocks3 att gruppen skall stimulera till socialt samspel
och kommunikation mellan barnen. I bada alternativen &r ocksi fordlder eller assistent aktiva
deltagare i aktiviteterna tillsammans med barnet i gruppen.

Datainsamlingsmetoder

En enkit for att samla in relevanta medicinska bakgrundsdata utformades i samarbete med en
habiliteringsldkare (J.A). Enkiten for medicinska bakgrundsdata fylldes i av ansvarig
habiliteringslédkare i samband med traningsperioden.

Vid ettdrsuppfljningen tillfrigades den intervjuade fordldern om det hade intraffat nagon
fordndring nar det géllde barnets hilsotillstand som paverkat barnets funktion sedan
traningsperioden for | 4r sedan.



Objektiva specifika hilsomatt

En intervju med den svenska dverséttningen av Pediatric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI) som belyser funktionella fardigheter i personlig vard, rorelseformaga, social formaga
(PEDI FS) och hjélpbehov (PEDI CA) (Nordmark, 1999) genomftrdes vid det forsta, sjunde
och attonde mattillfallet efter 14r (fig.1).

Ett svenskt referensmaterial har utarbetats och visat sig ha mycket god 6verensstimmelse med
det amerikanska normeringsurvalet (r=0,94-0,99) (Nordmark et al., 1999). PEDI uppges ha
tillfredstéllande reliabilitet (Haley, 1992), validitet (Feldman, 1990) och kinslighet for
fordndring (Nordmark et al., 2000).

For att mata funktionstillstdnd avseende rérelseférmaga har Gross Motor Function Measure
(GMFM) genomfGrts vid 3 tillfallen fore traningsperioden, vid ett tillfille under
traningsperioden och vid tre tillféllen efter triningsperioden. GMFM utfordes vid ett dttonde
mattillfalle efter 1ar (fig.1).

GMFM har tidigare uppvisat hdg intra och interbedémar reliablitet (Russell et al., 1989,
Nordmark et al., 1997).

Grovmotorisk funktionsforméga klassificerades enligt Gross Motor Function Classification
Scale (GMFCS) (fig.1) vid det fOrsta, sjunde och attonde mattillfallet.

GMFCS har visat hg intrabedémar och interbeddmar reliabilitet (Palisano et al., 1997, 2000).
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Fig. 1 Mattillfdllen fSr de specifika objektiva halsomatten GMFMY GMFCS och PEDI :

Specifika hilsomatt-maluppfyllelseskalan

Forilderns alternativt barnets egen upplevelse av forbattrat funktionstillstdnd mittes med en
maluppfyllelseskala. Férildern eller barnet fick fore traningen (mittillfille 2), formulera 5
maél som foljdes upp efter traningsperioden (mattillfille 6) och efter 1ar (mattillfille 8).

Stor vikt lades vid att den intervjuade sjalv fick formulera malen. Barnen formulerade sjilv
mélen i de fall de kunde. Det poangterades att det skulle handla om aktiviteter som de vill att
barnet skall utfora, behdver eller forvéntas utfora i sina dagliga liv. Den intervjuade skulle
ocksa ténka pé att det giller en 4 veckors tréiningsperiod och att det skall vara méjligt att
uppné mélen under tréningsperioden. Dérefter ombads den intervjuade virdera/skatta
aktivitetsutforandet och virdera hur betydelsefullt det ansigs vara fér honom/henne att kunna
utfdra uppgifien pd en skala 1-10 fran “inte alls viktigt till extremt viktigt”. Mélen
rangordnades sedan i ordning efter grad av betydelse. Fér vart och ett av dessa mal fick sedan



den intervjuade skatta utforandet genom att besvara frdgan: Hur skattar du ditt utforande av
denna aktivitet? och svara p4 en 10-gradig-skala fran “kan inte alls utfora den till kan utféra
den extremt bra”.

Den egna upplevelsen med tillfredstillelsen av det aktuella utforandet skattades genom att den
intervjuade fick svara pa frigan: Hur n6jd 4r Du med det sitt pa vilket du utfor denna aktivitet
for nérvarande? och svara pa en 10-gradig skala fran inte ndjd alls till extremt néjd.
Tidpunkter for nir maluppfyllelseskalan genomfordes med forilder eller barn presenteras i
(fig. 2).

Mal som formuleras ur patientens perspektiv har visat sig mer kénsliga f6r forindring 4n mal
uppstillda av rehabiliteringsteamet (Feinstein, 1986, Wressle, 1999) Ett instrument Patient
Specifik Funktionell Skala (PSFS) (Stratford and Binkley, 1995) har utarbetats och uppvisar
test-retest reliabilitet [CC=0,97 samt validitet testat genom jamforelse med ett vedertaget
instrument och har visat kinslighet for foréndring.

Triningsperiod (B)
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Fig. 2 Mittillfallen for de specifika subjektiva hilsomittet méluppfyllelseskalan:

Generellt hilsotillstind miitt med EuroQol

En enkét EuroQol (EQ-5D) och en Termometer fylldes i av fordldern/barnet fore
traningsperioden (mattillfille 2), efter triningsperioden (mattillfille 6) och efter 1 4r
(mattillfalle 8) i nérvaro av undersdkningsledaren for att beskriva bamets sjalvskattade
hélsostatus och upplevelse av generellt hilsotillstind (fig.3).

EuroQol beskriver sjilvskattat hilsostatus utifran 5 dimensioner, rorlighet, hygien,
huvudsakliga aktiviteter, smértor/besvir och ridsla/nedstimdhet. Skalstegen beskriver
upplevelse av hilsa p4 tre nivaer 1. anger att man inte har nagra problem, 2. anger att man har
vissa problem, 3.anger att man Har stora problem. Ett viktat index kan beriknas utifrin de 5
dimensionerna och utgdra en beskrivning av individens hilsostatus.

Som ett komplement till sjdlvskattat hilsostatus genomfrdes en skattning av det sjdlvskattade

hélsotillstindet med en Termometer graderad fran 100 (basta tinkbara halsa) till 0 (simsta
tdnkbara hilsa).
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Fig. 3 Mittillfdllen for de generella hilsométten EuroQol och Termometernv

Virdkonsumtionsenkiten

En vérdkonsumtionsenkit utvecklades for att fa svar pa frigor, som rorde val av trining och
habiliterande atgirder. Den utformades med 6ppna och styrda frigor. Enkiten belyste barnets
fortsatta deltagande i intensivtrining, regelbunden uppfoljning av triningen p4 BUH, p4
daghemmet, i skolan eller pé fritidshemmet, regelbunden uppfSljning av triningen pa egen
hand, regelbunden tréning/aktiviteter pA BUH och/eller regelbunden traning i annan regi pa
fritiden. Varje friga kompletterades med en friga om forildrarna ansdg att barnet fick
tillrackligt mycket tréning for att belysa om behovet var tillgodosett. Frigoma besvarades av
en fordlder i en telefonintervju som genomfordes av tva sjukgymnaststuderande samt en av
undersékningsledarna (PO).

Genomforande

Undersékningarna genomfordes av tva sjukgymnaster. En av sjukgymnasterna ir anstilld
inom Primérvarden i Eksjo och med erfarenhet av rehabilitering, Anna Karin Axelsson. Den
andra sjukgymnasten 4r verksam som universitetsadjunkt pd Sjukgymnastutbildningen i
Linkdping och med tidigare erfarenhet inom Bam och Ungdomshabilitering, Pia Odman (PO).
Bada var oberoende de verksamheter som studerades och hade inga relationer med de familjer
som utvarderades.

I Jonkdpings ldns landsting var Anna Karin Axelsson ansvarig for undersékningen av barnen
som trdnade pa Frosunda M&W. De flesta undersdkningarna genomfordes pa Frosunda
M&W i Nissjo. I ndgra fall besoktes barnet pd hemhabiliteringen.

I Ostergdtlands lans landsting var Pia Odman (PO) ansvarig for undersékningen av barnen
som trénat i Lemo-grupp. Barnen undersoktes pé sin hemhabilitering fore och efter
traningsperioden och pd BUH i LinkOping i néra anslutning till Lemo-verksamheten under
traningsperioden.

Tillforlitligheten i métningarna stirktes genom att samma undersékningsledare genomforde de
upprepade métningarna fore och efter traningsperioden och efter 14r.

STATISTIK

Beskrivning av grupper, bakgrundsdata och traningsméangder har redovisats med deskriptiv
statistik.

Resultaten for de specifika hilsométten redovisades som andelen forindrad klinisk signifikant
forandring. En klinisk signifikant foréndring for de objektiva hilsomatten definierades som

11



+- 4 procent for GMFM och +-4 skalpoiing for PEDI. En klinisk signifikant féréndring for
det subjektiva halsomattet, Maluppfyllelseskalan, definierades som +- 2 podng.

Generellt hdlsomatt EuroQol och Termometer har redovisats med medelvirde och (sd).

Vid jdm{Srelser mellan grupper har Mann-Whitney U-test anvints och for att underséka
skillnader i forédndring 6ver tid inom gruppen har Wilcoxon tecken- rang test anvénts.
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RESULTAT
Bakgrundsdata

Femtiotvé barn av 54 barn kom att deltaga i ettérsuppfGljningen. En fordlder avbsjde
deltagande och ett barn hade avlidit.

Férdelningen av diagnosgrupper var vasentligen lika mellan tréningsalternativen. Den stérsta
diagnosgruppen var CP diplegi (56%) och direfter dyskinetisk CP (25%). Fjorton procent av
barnen hade diagnosen CP tetraplegi. Dessa 4 bam trinade pd Move& Walk.

Aldersfordelningen var visentligen lika mellan grupperna, medelalder 10 ar (sd 4) for den
totala gruppen. Barnen var mellan 4-17 4r i Lemo och 4-154r i Move& Walk vid
ettdrsuppfoljningen.

Sextio procent av barnen var klassificerade GMFCS 4 och 5 i bida triningsalternativen varav
en hogre andel GMFCS 4 i Lemo och GMFCS 5 i Move&Walk . Tjugofyra procent skattades
GMFCS 3 och 10% GMFCS 2 med lika fordelning mellan triningsalternativen. Sex procent
av barnen i Lemo skattades GMFCS 1.

Trettiosju procent av bamen hade klassificerats normalbegivade enl ICD-10, varav 52% i
Lemo och 24% 1 Move&Walk. Tjugonio procent av barnen hade mild mental retardation
(mmr) varav 39% i Lemo och 21% i Move&Walk. Tjugofem procent av barnen bedémdes ha
en svér mental retardation varav 4% i Lemo och 41% i Move& Walk. Tio procent av barnen
hade ej bedomts avseende intelligens.

Resultat for specifika och generella hilsomatt

Resultaten har analyserats pa individniva genom att andelen kliniskt signifikanta forandringar
avseende funktionella férdigheter har definierats for tva perioder dels efter tréaningsperioden
och dels efter 1 &r. En forbittring har definierats som >=4 skalpoiing och en forsidmring <=-4
skalpodng for de olika doménerna i PEDI FS och CA. Andelen forandrade funktionella
fardigheter efter 1 &r har direfter jamfSrts med andelen foréindrade funktionella fardigheter
efter en intensiv tréningsperiod for den totala gruppen och for de tva triningsalternativen
Lemo och Move&Walk.

Forandring av funktionell formaga mitt med PEDI for den totala gruppen
barn som trinat pia Lemo eller Move&Walk

Resultatet visade att 33-49% hade forbéttrad fSrmaga, 39-53% oforandrad forméga och
12-33% hade forsimrad forméaga i funktionella firdigheter PEDI FS ett &r efter avslutad
triningsperiod (tabell 1).

Resultatet efter traningsperioden visade att 15-23% av den totala gruppen barn hade forbittrad
funktionell forméga, 69-77% of6randrad forméga och 6-8% forsamrad i funktionell formaga
PEDI FS (tabell 1).

En jdmfGrelse av andelen forbittring efter 14r i forhéllande till efter triningsperioden visade

att 49% av den totala gruppen barn visade en forbittrad social forméaga efter 14r i forhallande
19% efter tréningsperioden (Wilcoxon=0,02).
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I gruppen barn som visade en forbittrad social forméaga efter 1 &r var det 24% som
forbittrades, 72% visade ofrindrad och 4% visade en forsamrad social formaéga efter
traningsperioden.

Bakgrundsdata for barnen som forbittrat sin sociala formaga PEDI FS efter 1 4r visade att
64% av barnen var 4-8 &r och 38% var 9-17 &r, 72% klassificerades GMFCS 1-4 och 28%
GMEFCS 5, 54% beddmdes vara normalbegévade, 29% hade en mild mental retardation och
17% en svar mental retardation.

For de 6vriga doménerna personlig vard och rorelseférmaga PEDI FS samt for hjilpbehovet
PEDI CA skiljde sig inte andelen foréndring efter 14r i relation till andelen forindring efter
trdningsperioden (tabell 1,2).

Trettiotre procent av den totala gruppen barn hade en forsamrad rorelseforméga PEDI FS efter
1 ar 1 forhallande till 8% efter traningsperioden.

I gruppen barn som visade forsémrad rorelseforméaga efter 1 ar visade 18% en forbittrad
rorelsefdrmaga och 82% en oférandrad rorelseforméga efter traningsperioden. Inget av barnen
forsimrade rorelseformagan efter traningsperioden (tabell 1).

Bakgrundsdata for de bam som forsamrat rOrelseférméigan visade att 36% av barnen var
4-8 ar och 31% var 9-17 ar. Attiotva procent av barnen var klassificerade GMFCS 1-4 och
18% GMFCS 5. Trettiodtta procent av barmen bedémdes vara normalbegdvade, 38% ha en
mild mental retardation och 25% bedémdes ha svar mental retardation.

Vid 1 ars-uppf6ljningen tillfrigades forildrarna om bamets hilsotillstind hade forindrats
under aret, Om négonting hade hant som hade péverkat barnets hélsa, vélbefinnande eller
forméga att utfora funktionella fardigheter?

I de fall barnen hade en forsdmrad rérelseforméaga framkom flera orsaker till forsdmringen. I
41% av fallen uppgav fordldern att barnet hade férsimrad rorelseforméaga pga av medicinska
orsaker som; behandling med botulinumtoxin A (23%), ortopediska ingrepp (12%) och
shuntproblematik med dkad trétthet som £51jd (6%). 130% av fallen tolkades férsdmringen
bero pd omgivningsfaktorer t.ex ej fungerande hjdlpmedel. I 30% av fallen tolkades barnet ha
en forsémrad kroppsfunktion (utan kiind orsak) som paverkade rorelseformégan.

Det var en stdrre andel av barnen som trénat p& Lemo som visade pé forbattrad funktionell
tormaga PEDI FS och ett minskat hjalpbehov PEDI CA efter 14r jamfort med barnen som
trénat pA Move& Walk (tabell 3-4).

I Lemo var det en hogre andel forbittring efter 1 &r i forhallande till efter traningsperioden for
social formédga PEDI FS (Wilcoxon 0,002) och minskat hjdlpbehov PEDI CA (Wilcoxon
0,0003). I Move&Walk var det en hogre andel barn som forsamrade sin rorelseformaga PEDI
FS (Wilcoxon 0,05) och dkade hjilpbehovet PEDI CA (Wilcoxon 0,05) efter 1 ari
forhéllande till efter triningsperioden.
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Tabell 1. Andelen bam for den totala gruppen som foriindrat sina funktionella férdigheter pd PEDI FS efter lar ( mattillfzlle 7-8) i

jamfBrelse med efter en intensiv triningsperiod i grupp( mattitlfslle 17). Forbittring definieras som (>=4 skalpodng, forsdmring som (<=4
skalpodng) och oforindrat ( >4 Ska]poéing och <4 skalpodng)

PEDI - Total grupp Total grupp Wilcoxon
funktionella mittillf.1-7 mitillf.7-8
féardigheter n=52 % n=49 % p-value
Personlig vard Forbittrad 8 15 17 33 n.s
Of6randrad 40 77 27 53
Forsdmrad 4 8 7 14
Rorelseformaga Forbattrad 12 23 13 25 n.s
Oftrandrad 36 69 2] 41
Forsamrad 4 8 17 33
Social forméga Férbattrad 10 19 25 49 0,02
Oforandrad 39 75 20 39
Forsdamrad 3 [ 6 12

Tabell 2. Andelen barn som férandrat sitt hjilpbehov pd PEDI CA under 14r ( miittillfille 7-8) i jimfGrelse med efter en intensiv

triningsperiod i grupp (mattillfille 1-7). Férbéttring definieras som >=4 skalpodng, forsimring som (<=4 skalpodng) och oftrindrat

( >-4 skalpoing och <4 skalpodng).

PEDI - Total grupp Total grupp Wilcoxon
hjalpbehov mittillf.1-7 mattillf.7-8
n=52 % n=51 % p-value
Personlig vard Minskat 9 17 13 25 ns
Forsamrat 9 17 7 14
Rérelseformaga Minskat 17 10 20 n.s
Ofdrandrat 38 73 29 57
Forsamrat 10 12 24
Social formaga Minskat 9 17 24 47 n.s
Oforindrat 36 69 20 39
Férsamrat 7 13 7 14

Tabell 3. Jamforelse av andelen barn som foréndrat sina funktionella firdigheter PEDI FS mellan Lemo och Move& Walk under 14r

(méttillfalle 7-8) i jimfdrelse med efter 1 period av intensiv trining i grupp (méttillfille 1-7) i respektive traningsalternativ. Forbéttring

definieras som (>=4 skalpoéng, forsimring som (<=-4 skalpoéng) och oféréindrat ( >-4 skalpodng och <4 skalpoing).

PEDI - Lemo Lemo M&W M&W Mann-
funktionella Mattillf.1-7 Mattillf 7-8 Mattillf 1-7 Mattillf 7-8 Whitney
fardigheter n=22 % n=22 % n=30 Yo n=29 % p-value
Personlig vard Forbattrad 5 23 10 50 3 10 6 21 0,01
Oftrindrad 16 73 10 50 24 80 16 55
Forsamrad 1 5 0 0 3 10 7 24
Rorelseformaga Forbattrad 2 9 9 41 10 33 4 14 0,04
Of6réndrad 19 86 8 36 17 57 13 45
Forsamrad 1 5 5 23 3 10 12 41
Social formaga Férbattrad 23 16 73 5 17 9 31 0,002
Oftréndrad 17 77 6 27 22 73 14 48
Forsamrad 0 0 0 3 10 6 2]
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Tabell 4. Jamforelse av andelen bam som forandrat sitt hjdlpbehov PEDI CA mellan Lemo och Move&Walk under 14r (maéttillfdlle 7-8) 1
JamfGrelse med efter en intensiv traningsperiod i grupp (mittillfille 1-7) i respektive triningsalternativ. Férbittring definieras som (>=4
skalpodng. forsémring som (<=4 skalpoing) och oforindrat ( >-4 skalpoding och <4 skalpoing).

PEDI - Lemo Lemo lar M&W M&W Mann-
Hjalpbehov maéttillf.1-7 mittillf.7-8 mattillf.1-7 Mitullf.7-8 Whitney
n=22 Y% n=20 Y% n= 30 Y n=29 Yo p-value
Personlig vard minskat 3 14 8 36 6 20 5 17 0,05
Of6randrat 18 82 13 59 16 53 18 62
Okat 1 15 1 5 8 7 6 21
Rorelseformaga minskat 3 14 5 23 6 20 5 17 0,03
Oforéindrat 16 73 15 68 22 73 14 48
Skat 3 14 2 9 2 7 10 34
Social formaga minskat 0 0 14 64 9 30 10 34 0,02
Ofbrindrat 20 91 7 25 16 53 13 45
Gkat 2 9 1 10 5 17 6 21

Forindring av grovmotorisk formaga mitt med GMFM for den totala
gruppen barn som triinat pi Lemo eller Move& Walk

Resultaten har analyserats pa individnivi genom att andelen kliniskt si gnifikanta forindringar
avseende grovmotorisk fdrméaga har definierats for tva perioder dels efter traningsperioden
och dels efter 1 ar. Fyra procent definierades vara den minsta foréndring som kunde sigas
vara kliniskt signifikant. En forbéttring har definierats som >=4 % och en forsamring <=-4 %
fr GMFM total podng och for de olika dimensionerna A-E. Andelen forindrad grovmotorisk
formaga efter 1 ar har direfter jimforts med andelen forindrad grovmotorisk férmaga efter
intensivtréningsperioden for den totala gruppen och for de tva trdningsalternativen.

Andelen barn av den totala gruppen som hade forbittrad, oforindrad eller forsimrad motorisk
formaga métt med GMFM totalpodng samt for de olika dimensionerna var i stort lika efter
efter 14r som efter triningsperioden. En nagot storre andel barn (8-18%) hade forsimrad
motorisk f6rmdga efter 1 ar jimfort med (0-4%) efter trdnings perioden. I dimensionen D som
miter rorelseforméga i stiende var andelen forsimring signifikant hogre efter 1 4r en efter
traningsperioden (tabell 5).

Det var ingen skillnad i resultat mellan traningsalternativen, Lemo och Move& Walk, nir man
jamforde GMFM totalpoéng eller dimensionerna A-E efter 14r och efter traningsperioden.

Det var en hégre andel barn som fSrbittrats inom nagon av dimensionerna p4 GMFM i
jémfGrelse med GMFM totalpodng i bada alternativen. Tjugo procent av barnen forbittrade
GMFM totalpodng efter 1 4r i jaimfGrelse med 17% efter traningsperioden. Sextiotre procent
av barnen fOrbittrades inom nigon av dimensionerna i GMFM efter 1 ar och 69% efter
trdningsperioden..

Analysen av de 20% som forbittrades efter 18r visade att 30% forbittrat GMFM totalpodng,
60% visade en oforéndrad funktion och 10% forsiamrade GMFM total poéng efter
traningsperioden (tabell 5).

Fjorton procent av bamnen férsémrade GMFM totalpodng efter 14r i jimforelse med 2% efter
traningsperioden.

Analysen av de 14% som forsimrade GMFM totalpoéng efter 14r visade att det varl4% som
forbittrades och 86% som hade oftrindrad motorisk f6rméga efter triningsperioden
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(tabell 5). Det var inget barn som forsémrade GMFM totalpo#ng under triningsperioden.

Fjorton procent av barnen forsémrade sin formaga i stiende GMFM dimension D, av dessa
var det 63% som fOrbéttrade funktionen och 37 procent som uppvisade oférindrad funktion
efter triningsperioden. Inget barn fOrsdmrades i stiende efter triningsperioden.

Tabell 5. Andel barn som fSréndrat sin motoriska forméga pA GMFM totalpo#ng och dimensionerna A-E efter
ett &r i forhallande till efter en tréningsperiod pa Lemo eller Move&Walk. Férandringen under ett ar presenteras
som differensen mellan mittillfalle 8 och medelvirdet for baslinjen efter tréning (méttillfalle 5-7). Férindringen
under tréningsperioden presenteras som differensen mellan baslinjen fore och efter traningsperioden, mattilifille
(1-3) och (5-7). En forbittring definieras som (>=4 %, forsimring som (<=—4 %) och ofSréndrat ( >-4 % och <4

%).
GMFM Forandring Total grupp Total grupp Wilcoxon
under Under
tréin.period Y% lar %
n=54 n=5] p-value
Total podng Forbittrad 9 17 10 20 n.s
Oforandrad 44 81 34 67
Forsamrad 1 2 7 14
Dimension A Forbéttrad 14 26 12 24 n.s
Oforandrad 40 74 31 61
Férsamrad 0 0 8 16
Dimension B Forbittrad 16 30 12 24 n.s
’ Oftrindrad 36 67 31 61
Forsdmrad 2 4 8 16
Dimension C Férbattrad 11 20 13 27 n.s
Oforandrad 4] 76 34 67
Forsdmrad 2 4 4 8
Dimension D Forbittrad 14 26 8 16 0,01
Oftrindrad 40 74 36 71
Forsamrad 0 0 7 14
Dimension E Forbéttrad 6 11 9 18 n.s
Ofdrandrad 48 89 33 65
Foérsamrad 0 0 9 18

Maluppfyllelse — subjektiv upplevelse av forbittrad funktion for den totala
gruppen barn

En stérre andel foréldrar skattade att barnet forsamrat utforandet for de egna uppstillda mélen
efter 1 ar i jimfSrelse med efter traningsperioden (tabell 6). Det var ingen skillnad avseende
andelen fOréndrat utforande f6r de uppstillda malen mellan Lemo och Move&Walk.

I 25% av fallen skattade fordldern ett forbattrat utforande for de egna uppstillda malen efter 1
ar 1 jimforelse med 52% efter traningsperioden (tabell 6).

Analysen av de 25% som forbittrade maluppfyllelsen efier 14r visade att 38% skattade ett
forbattrat utforandet, 38% skattade oforiandrat utfdrande och 23% av foraldrarna skattade ett
forsdmrat utférande for de egna uppstéllda malen efter traningsperioden.

I 33% av fallen skattades ett forsamrat utférande efter 1 &r jaimfort med 6% efter
traningsperioden.

Analysen av de 33% som forsémrade maluppfyllelsen efter 14r visade att det var 75% procent
som skattade ett forbittrat utférande och 25% ett of6réndrat utférande for de egna uppstillda
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mélen efter triningsperioden. Det var inte i négot fall som forildern skattade ett forsamrat
utforande bade efter tréningsperioden och efter 14r.

Tabell 6. Andel bamn som forindrat utforandet for 2 uppstéllda mal efter 1 &r i jamfSrelse med skattningen efter
intensiv traning i grupp (m.p 6). F Ordndring definieras som forbéttring >=2poing, forsémring <=-2poing och
ofdrandrat >-2 poing och < 2podng

Maluppfyllelse Total Total Wilcoxon
grupp grupp
m.p 6 lar
: n=>54 n=>52 % p-value
Forbattrat utférande 28 52 13 25 0,01
Oftrindrat utfdrande 23 43 23 44 '
Férsdmrat utférande 3 6 16 33

EuroQol - sjilvskattad generellt hilsostatus och allmint hilsotillstand for
den totala gruppen barn

Férbéttringen av sjévskattat generellt hilsostatus som framkom for den totala gruppen samt i
Move&Walk alternativet direkt efter traningsperioden hade bibehallits efter 14r.

Generellt sjélvskattat hilsostatus var dock oforindrat efter 1 ar i relation till fore
trdningsperioden for barmen i bida triiningsalternativen (fig4).

Generellt upplevt hilsotillstdnd skattat pa termometer hade inte forindrats sj gnifikant mellan
de 3 mattillfillena fore, efter trining och efter 1 &r i ndgot av alternativen (fig 5).
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Fig 4. EuroQol indexerat virde, medelvirde (sd) fore, efter och
efter 1ar for Lemo (n=23) och Move& Walk (n=29)
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Fig 5. Generellt upplevt hilsotillstind skattat Pa en termometer
0-100, medelvirde (sd) fore, efter och efter 1ar for Lemo (n=23)
och Move&Walk (n=29)



Konsumtion av trining och habiliterande atgirder

Fyrtiotre procent av den totala gruppen barn hade under éret deltagit i en eller flera perioder
av intensivirdning i grupp. Andelen barn som fortsatt att deltaga i intensivtréining var hogre i
Lemo 65%, jamfort med Move& Walk, 25 %.

Nittiotva procent av bamen i Lemo hade valt att ater trina i Lemo-grupp medan 8% av barnen
i Lemo valde att genomfOra en trdningsperiod pa Frosunda Move&Walk i Stockholm. I
Move&Walk valde 57% av barnen att trdna ytterligare en period eller flera perioder pa
Froésunda Move&Walk i Nissj6. Fyrtiotre procent av barnen i Move& Walk hade deltagit i
intensivtrining organiserad av BUH. Forildrarna som 14tit sina barn trdna pa Frosunda
Move& Walk hade i samtliga fall sjélva bekostat triningsperioden medan en traningsperiod i
Lemo-grupp eller i BUH:s regi varit kostnadsfri for forildrarna.

Femtiotva procent av fordldrarna i Lemo respektive 57% forildrar i Move& Walk anség inte
att behovet av intensiv trining var uppfyllt. Det var ingen skillnad mellan forildrar som hade
barn som deltagit i intensiv tréning eller som inte deltagit i intensiv trining nér det gillde
upplevelsen av om barnet fétt tillrackligt mycket trdning.

Fyrtiotre procent av fordldrarna i den totala gruppen angav att deras barn hade trining i skola,
pa fritids eller BUH som kunde ses som en direkt f6ljd av intensivtriningsperioden pa Lemo
eller Move& Walk. 1 49% av fallen upplevde foréldramna att triningen foljdes upp i tillricklig
grad.

173% av fallen angav foréldrarna att de foljde upp tréningen som skett pa Lemo och
Move&Walk hemma. Det hade skett pé olika sitt, som att olika moment av trining “viivdes
in 1 vardagen” , att specifika aktiviteter genomfdrdes t.ex muskeltéjning, gingtrining med
kapp eller allmént uttryckt att man trdnade pa helger och lov”.

Foréldrarna angav att 57% av barnen hade ndgon form av regelbunden aktivitet i
habiliteringens verksamhet. I 56% av fallen angav forildrarna att deras barn fick tillrackligt
mycket insatser fran BUH. Det var ingen skillnad i upplevelsen av om man fick tillrickligt
med insatser fran habiliteringen mellan barn som hade regelbunden aktivitet eller inte pa
BUH.

I182% av fallen angav fordldrama att barnen deltog i aktiviteter som betraktades som
fritidsaktiviteter ex ridning, musikterapi, handikappjudo, bad, karate, golftrining,
héndelseriket, gymnastik, scouter, cykling, staskal, ledsagare mm.

Det var inga skillnader i méngden aktiviteter som barnen deltog i pA BUH eller
fritidsaktiviteter mellan bamen som trénat pd Lemo eller pA Move&Walk. De forildrar som
hade barn som deltog i fritidsaktivitet tyckte i hdgre grad 4n de som inte hade fritidsaktivitet
att det var tillrdckligt.

Nittiotva procent av fordldrarna svarade att de vinde sig till BUH om de behévde fortsatt
hjélp med sitt barns traning. Atta procent av forildrarna i Lemo respektive 6 procent av
fordldrarna i Move&Walk angav att de vénde sig till Lemo och Move&Walk for att fa hjilp
med bamnet trining.

167% av fallen angav foréldramna att de fick tillrackligt med stdd nér det galler bamets trining
och det var ingen skillnad mellan alternativen.
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Jamforelse av specifika och generella hilsomatt for de barn som
deltagit i ytterligare intensiv traning med de som deltagit i

sedvanlig habilitering

Resultaten for de specifika och generella hilsoeffekterna vid ettarsuppfoljningen har jAmforts
mellan de barn som haft nigon form av intensiv traning 1 grupp (n=22) och de som haft
“sedvanliga” habiliterings insatser (n=29) under &ret. Barnen som intensivtrinat i grupp hade
deltagit i grupp i 6 veckor (md), interkvartilavstand 2. Sedvanliga insatser innebar att barnen i
olika grad deltagit i habiliteringsverksamhet, haft traning i skola, pé fritis eller hemma.
Samtliga barn hade ndgon aktivitet pA BUH, i skolan pé fritids eller hemma som betraktades
som tréning for barnet.

Jamforelse av bakgrundsdata for de barn som deltagit i perioder av
intensiv trining med de som haft sedvanlig habilitering

Grupperna var visentligen lika nir det gillde 4lder och kén. Medelaldern for barnen som
deltog i intensiv traning var 9 ar (sd 4,0) och for barnen som hade sedvanlig trdning
11 &r (sd 4).

Férdelningen av barn i olika diagnosgrupper inom CP-panoramat var lika mellan barnen som
deltagit i perioder av intensiv trdning eller som haft sedvanlig trining under Aret.

Det var tler barn med normalbegavning som deltagit i en eller tlera episoder av intensiv
trdning (tabell10).

Tabell 10. Frekvens och andel barn som deltagit i intensiv trining alternativt sedvanlig habilitering
kategoriserade med avseende p4 intelligens enligt ICD-10

Intensiv Sedvanlig
n=22 n=29
_ n % n %o
Intelligens

Normal 11 50 8 28
MMR 6 27 8 28
SMR 2 9 11 38
Ej bedémd 3 14 2 7

Det var ingen skillnad avseende grovmotorisk funktion klassficerad enligt GMFCS
(tabell 11) eller skillnader i medelvirdet for GMFM poéngen (méatpunkt 5-7) efter
triningsperioden for de som intensivtranat i jamférelse med de som haft sedvanlig tréning.
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Tabell 11. Férdelning av barnen som deltagit i intensiv tréning alternativt sedvanlig habilitering
inom de olika klassifikationsnivierna i GMFCS

Intensiv Sedvanlig

n=22 n=28

n % n %

GMFCS

Nivé | 2 9 1 4
Niva 2 2 9 3 11
Nivad 3 4 18 8 29
Nivd 4 9 41 8 29
Nivéd 5 5 23 8 29

Forindring av funktionella fiardigheter och hjilpbehov for gruppen barn
som deltagit i perioder av intensiv trining i jimforelse med barnen som
deltagit i sedvanlig habilitering

Gruppen barn som deltagit i intensiv trdning visade en hégre andel forbattring for funktionella

fardigheter i social forméaga PEDI FS (Wilcoxon= 0,002) och minskat hjilpbehov i social
formaga (Wilcoxon 0,001) efter 14r i jamforelse med efter triningsperioden.

For de 6vriga doméinemna personlig vérd och rorelsefdrmaga var inte andelen forindring av
funktionella fardigheter eller forindring av hjdlpbehovet efter 1 ar skiljt frdn andelen
f6réndring efter traningsperioden.

En jémfGrelse mellan grupperna visade att andelen barn som forbéttrat personlig vard och
social formaga PEDI FS och minskat hjdlpbehovet for social forméga PEDI CA efter 14r var
hogre f6r gruppen bamn som haft intensiv trdning jamfort med sedvanlig habilitering (tabell
13,14).

Beskrivning av forindrad social formaga PEDI FS efter triningsperioden i
forhallande till resultatet efter ett ir

Sextioatta procent av barnen som deltagit i intensiv tréning hade en forbéttrad social forméga
efter 14r jamfort med 32% av barnen som haft sedvanlig traning.

Analysen av de 68% som forbattrades efter 14r och som deltagit i intensiv trining visade att
det var 36% som forbittrades, 64% uppvisade oférandrad social forméga och inget bam
forsdmrades efter traningsperioden.

Analysen av de 32% som haft sedvanlig habilitering och som forbittrats avseende social
forméga efter 14r visade att 11% forbéttrades, 77% visade en oforandrad och 11% en
forsdmrad social férméga efter traningsperioden.

Trettiotva procent av barnen som deltagit i intensiv trdning visade oforindrad social fsrméaga
efter 1 ar jamfort med 46% av barnen som deltagit i sedvanlig trining.
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Analysen av de 32% som deltagit i intensiv traning och som visade en oférandrad social
formaga efter 1ar visade att 29% forbittrades och 71% visade en ofdrindrad social formaga
efter trdningsperioden.

Analysen av de 46% som haft sedvanlig trining och som visade en oforindrad social formaga
efter 1ar visade att inget barn forbittrat sin sociala formaga, 92% visade oforindrad och 8%
en fOrsimrad social forméga efter triningsperioden.

Inget av barnen som deltagit i intensiv trining hade forsdmrat sin sociala férméga efter 14r.

Tjugoen procent av bamen som deltagit i sedvanlig habilitering uppvisade en forsimrad social
forméga efter 14r. Analysen av dessa visade att det var 17 % av barnen som antingen
forbittrats eller forsamrats efter traningsperioden och 67% av barnen uppvisade en oforandrad
social formaga efter traningsperioden.

Beskrivning av forindrat hjilpbehov avseende social formaga PEDI FS
efter triningsperijoden i forhillande till resultatet efter ett ar

Sextiofyra procent av barnen som deltagit i intensiv traning hade minskat hjalpbehovet
avseende social férméga i jamforelse med 32% av barnen som haft sedvanlig habilitering.

Analysen av de 64% som deltagit i intensiv trédning och som minskat hjélpbehovet avseende
social tormaga efter lar visade att det var 14% som minskade hj dlpbehovet , 79% hade ett
of6réndrat hjélpbehov och 7 % dkade hjalpbehovet efter traningsperioden.

En analys av de 32% som haft sedvanlig trining och som hade ett minskat hjdlpbehov efter
lar visade att 11% minskade hjdipbehovet, 56% hade ett oforindrat hjdlpbehov och 33% ett
okat hjélpbehov efter traningsperioden..

Trettiotvéa procent av barnen som intensivtrinat uppvisade ett oférindrat hjélpbehov efter 14r i
jamforelse med 46% av barnen som deltagit i sedvanlig habilitering.

En analys av de 32% som deltagit i intensiv traning och som hade oférindrat hjdlpbehov
visade att alla barnen hade ett oférindrat hjilpbehov dven efter traningsperioden.

Av de 46% som haft sedvanlig trining och som hade ett oférandrat hjélpbehov efter 1ar
visade att det var 8% som antingen minskade eller 5kade hjélpbehovet, resterande 85%
uppvisade en ofordndrad social forméga efter triningsperioden.

Det var 5% (1barn) som deltagit i intensiv trining som uppvisade ett 5kat hjdlpbehov efter 14ar
och som &ven uppvisade en férsdmring dven efter traningsperioden.

Tjugoen procent av bamen som deltagit i sedvanlig habilitering hade 6kat sitt hjalpbehov efter
lér. En analys av dessa visade att det var 67% som upplevde ett minskat hjalpbehov och 33%
som angav oforéndrat hjélpbehov efter triningsperioden. Inget av barnen hade 6kat
hjilpbehovet vid bada mittilifallena.
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Tabell 13. Jamforelse av fordndring for funktionella firdigheter PEDI FS mellan gruppen bam som deltagit i
intensiv trdning och bamen som haft sedvanlig trining efter | &r i forhallande till forandrat hjalpbehov efter en
period av intensiv tréning pa Lemo eller Move& Walk.

PEDI - Intensiv Sedvanlig Mann-
funktionella Whitney
fardigheter n=22 % n=28 % p-value
Personlig vard  Forbittrad 9 41 7 25 0,04
Oforandrad 13 59 14 50
Férsdmrad 0 0 7 25
Rorelseforméga Forbittrad 6 27 7 25 n.s
Of6rdndrad 11 50 10 36
Férsamrad 5 23 11 39
Social férmaga  Forbittrad 15 68 9 32 p=0,004
Oftrindrad 7 32 13 46
Férsamrad 0 0 6 21

Tabell 14. Jim{Srelse av foréndrat hjalpbehov PEDI CA mellan gruppen bam som deltagit i intensiv tréning och
barnen som haft sedvanlig trining efter 1 ar i forhallande till forandrat hjalpbehov efter en period av intensiv
tréning pad Lemo eller Move&Walk.

PEDI - Intensiv Sedvanlig Mann-
hjélpbehov Whitney
el AER2 % M=D8 % povalue
Personlig vird ~ Minskat 7 32 5 18 n.s
Ofbrandrat 13 59 18 64
Férsémrat 2 5 5 18
Rérelseférmaga Minskat 5 23 5 18 n.s
Oforéandrat 13 59 16 57
Forsdmrat 4 18 7 25
Social formaga  Minskat 14 64 9 32 0,02
OfSréandrat 7 32 13 46
Forsamrat 1 5 6 21

Forandring av grovmotorisk forméga for gruppen barn som deltagit i
perioder av intensiv trining i jimforelse med barnen som deltagit i
sedvanlig habilitering

Den motoriska funktionen métt med GMFM total poing och for de olika dimensionerna A-E
var oféréndrad efter 1 &r i relation till efter trdningsperioden for gruppen barn som deltagit i
intensiv tréning och for barnen som deltagit i sedvanlig habilitering (Wilcoxon).

Barnen som deltagit i intensiv trining visade en nédra signifikant forsimrad formaga i stiende
(dimension D) (Wilcoxon 0,06).

Resultaten visade inte pd nagon skillnad i fordndring av grovmotorisk funktion mellan
gruppen barn som haft intensiv traning eller sedvanlig habilitering (Mann—Whitney).
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Maluppfyllelse — subjektiv upplevelse av forindrad funktion for barnen
som deltagit i perioder av intensiv trining i jimforelse sedvanlig
habilitering

Béda grupperna uppvisade en hgre andel forsdmrat utférande for de egna uppstillda malen

1 &r efter intensivtraningsperioden. Det var ingen skillnad i andelen forindrat utforande for de
uppstéllda malen mellan bamnen som deltagit i intensiv tréning och barnen som haft sedvanlig
trdning (Mann-Whitney).

Trettiosex procent av barnen som intensivtrinat och 28% av barnen som haft sedvanlig
tréning hade skattat en forsamring av utforandet for de egna uppstillda mélen efter 14r.

Av barnen som deltagit i intensiv trédning och som forsamrade 2 uppstillda mal efter 14r var
det 88% som forbittrade och 12% som skattade ett ofériandrat utforande efter
trdningsperioden.

Av barnen som haft sedvanlig trining och som forsimrade 2 uppstillda mal efter 1 r var det
63% som skattade ett forbttrat utforande och 38% ett oforandrat utforande efter
tréningsperioden. Inget av barnen skattade ett forsimrat utfdrande vid bada mittillfillena.

Arton procent av barnen som deltagit i intensiv trining och 3% av barnen som haft sedvanlig
traning forbéttrade 2 egna uppstillda mél bade efter 1 &r och efter triningsperioden.

Tabell 16 JimfGrelse av andelen forindrat utférandet for 2 uppstillda mél efter 1 ar i jdmfSrelse med skattningen
efter en period av intensiv tréning (m.p 6) for barn som deltagit i intensiv trining eller sedvanlig habilitering.
Foréndring definieras som forbittring >=2poing, forsimring <=-2poing och ofdrindrat >-2 poéng och < 2poing

Maluppfyllelse Intensiv Intensiv Wilcoxon Sedvanlig Sedvanlig Wilcoxon
n=22 % n=22 % n=28 n=28
m.p 6 14r p-value m.p 6 % 1ar % p-value
Forbittrat utférande 15 68 8 36 0,04 12 41 35 17 0,07
Oftrandrat utférande 6 27 6 27 15 52 16 55
Forsdmrat utforande 1 5 8 36 2 7 8 28

EuroQol - fordndring av sjilvskattat generellt hilsostatus och upplevt
allmint halsotillstand

Barnen som deltagit i intensiv tréning skiljde sig inte frin de barn som haft sedvanlig trining
nér det géller fordndring av sjélvskattad generell hilsa eller generellt upplevt allméntillstind
efter 1 &r i relation till efter traningsperioden (Wilcoxon) eller mellan grupperna efter 1 ar
(Mann-Whitney).
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DISKUSSION

Femtiotva barn med Cerebral Pares av olika typ har foljts upp 1 &r efter en intensiv
traningsperiod pa Lemo eller Move& Walk. Barnen var mellan 4-17 ar vid tidpunkten for
ettdrsuppfoljningen. Sextio procent av barnen hade ett svart rérelsehinder klassificerat
GMFCS 4-5. Trettiosju procent av barnen hade normal begivning och 64% hade mental
retardation av olika grad.

Ett ar efter avslutad triningsperiod hade det skett smé fordndringar for de specifika och
generella hilsométten for den totala gruppen barn oavsett om barnen triinat pa Lemo eller
Move&Walk. Det var heller inte nagra stora skillnader i hur barnen utvecklats om de deltagit i
perioder av intensiv tréning i grupp alternativt haft sedvanlig habilitering under aret.

I den totala gruppen var det endast den sociala forméagan PEDI FS som forbéttrades efter 14r i
forhéllande till efter en trdningsperiod. Forandringen 1 social formaga avspeglade sig inte i ett
minskat hjdlpbehov PEDI CA.

Fler barn i Lemo forbattrades avseende funktionella fardigheter PEDI FS och minskade
hjélpbehovet PEDI CA for de tre doméanerna i jamforelse med Move&Walk. Skillnaden tyder
inte pd att det var en effekt av i vilken av verksamheterna barnen trénat utan snarare pé att fler
barn i Lemo hade gynnsammare egenskaper for utveckling och att flera av dessa barn ocksé
valt att fortsitta med en eller flera perioder av intensiv trining.

Den subjektiva upplevelsen av forbattring for de eget formulerade mélen var hdgre direkt
efter traningsperioden &n efter 1ar. Sjuttiofem procent av de som skattat en forbittring efter
traningsperioden upplevde en forsémring efter 1ar.

Forbattringen av sjdlvskattat generellt hilsostatus, EuroQol-5D som framkom efter
traningsperioden bibehélls men var inte forandrad efter 1 &r 1 forhallande till fore
traningsperioden for ndgot av triningsalternativen.

Fordndringar i funktion mitt med objektiva hilsomatt

En skillnad som framkom var att barnen som deltagit i perioder av intensiv trining, varav en
storre andel barn ur Lemo, i hdgre grad 4n barnen som haft sedvanlig habilitering hade
forbéttrat social forméaga PEDI FS och minskat hjilpbehovet PEDI CA efter 1 r i forhallande
till efter trdningsperioden.

En analys av innehéllet for de enskilda frigor som forbittrats inom den sociala doménen
PEDI FS visade att det handlade om forbattrade formagor inom de olika frigeomridena
sprakforstaelse, uttrycksfdrmaga, samarbete kring problemldsning. lek med jimnériga och
egen sikerhet hos barnet men ocksé att omgivningsfaktorer underlittat formégan som t.ex
okad anvéndning av alternativa kommunikationsmedel eller andra anpassningar i miljon.

Det var fler barn i den yngre aldersgruppen <94r samt fler med normal begavning och mild
mental retardation som forbéttrat den sociala formégan PEDI FS efter 1 ar. Forbittringen i
funktionen kan sannolikt forklaras av att det skett en 6kad mognad genom utveckling hos
dessa bamn.
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Vilken betydelse aktiviteterna i grupp pa Lemo eller Move& Walk har haft for utvecklingen av
den sociala fSrmégan vore av intresse att studera ytterligare. Resultatet av malformuleringar
efter tréningsperioden visade att i bada tréningsalternativen stéllde Lemo-terapeuter och
conductors upp mél som huvudsakligen handlade om att forbittra grovmotoriken. Lemo-
terapeuterna formulerade fler mal i syfte att forbattra kommunikationen 4n conductors
(Odman och Oberg, 2001). En analys av méluppfyllelsen for de kommunikativa mélen vore
av intresse att belysa och att relatera till forbattringen av den sociala formégan.

Férmégan att klara grundldggande grovmotoriska funktioner métt med GMFM och
rorelsefdrmaga PEDI FS var of6randrad dver tid oavsett traningsalternativ eller om barnen
deltagit i perioder av intensiv traning eller haft sedvanlig traning under &ret.

En férandring som framkom, emellertid inte signifikant, var att 33% av den totala gruppen
barn forsamrade rorelseférmagan PEDI FS efter 14r i forhallande till efter tréningsperioden.
Majoriteten av dessa barn (82%) hade en oférandrad rorelseforméiga efter trdningsperioden.
Tre barn (18%) hade forbittrat rorelseformégan efter traningsperioden men inte bibehallit den
funktionsforbéttringen efter 14r.

Det var 14% av barnen som forsdmrades i stéende, GMFM dimension D. Av dessa var det
43% (3 barn) som hade en forbittrad funktion och 63% (4 barn) en ofdrindrad funktion efter
trdningsperioden.

De flesta barnen som forsdmrade den grovmotoriska férmagan GMFM och/eller PEDI FS
efter 1 ar var séledes barn som hade en oféréndrad funktion efter traningsperioden pa Lemo
eller Move&Walk. I négra av fallen kan det tinkas ha varit en forbéttring efter
traningsperioden som inte har kunnat bibehéllas.

Andra tinkbara orsaker till forsdmrad rorelseférmaga som framkom nar de enskilda fallen
studerades var fordndrade egenskaper hos bamet pga medicinska interventioner som
behandling med botulinumtoxin A, ortopediska ingrepp eller medicinska komplikationer t.ex
shuntproblematik. I andra fall berodde fSrsimringen pa omgivningsfaktorer som att
hjélpmedel inte var rétt instéllda eller fungerade daligt.

Nar det géller den motoriska formégan har PEDI 4ven tidigare visat sig vara mer kiinsligt for
forandring for barn med CP 4n GMFM (Nordmark et al., 2000. Ketelaar et al 2001).

Skillnaden kan forklaras av att i GMFM stimuleras barnet att utfora uppgifter och uppmuntras
och motiveras att pé alla vis gora sitt bésta, medan PEDI miter rérelseférmagan s som de
vanligtvis utfors. En viktig skillnad var ocksé att man med PEDI fingade forandringar i
funktionen som orsakades av forandringar i miljén.

En annan forklaring till att de flesta barnen uppvisade en oféréndrad formaga pd GMFM &r
sannolikt att de flesta barnen i den hér studien kan antas fungera nira sin optimala niva nir det
géller grundlaggande grovmotorisk formaga. Studier har visat att barn med CP nér ett tak for
sin grovmotoriska funktion redan vid 3-4 &rs alder forutom barn som klassificerats GMFCS 2
som nar ett tak vid 7 ars dlder métt med GMFM (Palisano et al, 2000) och dessa resultat
styrks av andra uppfdljande studier (Nordmark et al., 2000).
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Foréndringen av den grovmotoriska formégan var i samma storleksordning som presenterats i
andra uppf6ljande studier for barn med CP i jamforande aldrar Sver en ettirsperiod (Bower et
al 2001, Mc Laughlin et al 1998).

[ en nyligen publicerad studie jaimfordes funktionellt inriktad trining med trining som syftade
till att forbéttra kvaliteten i rorelserna. Barnen som deltog i trining hade l4tt till medelsvar CP
och var mellan 2-7 ar. Alla barnen kunde gd med mer eller mindre svérigheter. Resultaten
visade pé ndgot stdrre forbattringar efter 1 ar for bAde GMFM dimension D. stende och E.
G4, springa och hoppa och funktionella fardigheter rérelsefdrmaga PEDI FS #n i den hér
studien. En analys av data i studien visade att yngre barn forbattrades mer 4n de ildre dvs en

viktig faktor var barnens utveckling (Ketelaar et al 2001).

Resultatet av jamfrelsen mellan de bada triningsmetoderna visade att funktionellt inriktad
traningen gav béttre resultat avseende funktionella fardigheter rorelseforméga PEDI FS. Inga
skillnader framkom nir det gillde grundldggande grovmotorisk formiga GMFM (Ketelaar et
al 2001).

I den hér studien anségs fyra skalpoéng vara en klinisk signifikant forindring och det betyder
att man forindrat formégan for 3-4 uppgifter. En begrinsning med PEDI &r att for barn med
mycket 1ag poéng eller hdg podng uppstir en ”golv” respektive “takeffekt” som gor att endast
1 uppgift kan fordndra skalpoédngen 4 poing.

Av barnen som forsdmrat rorelseforméagan 1 PEDI efter ett ar 1g 6 barn niira “golvet” dvs en
enda uppgift som &r forsémrad kommer att betraktas som kliniskt signifikant. Det innebar att
for dessa 6 barn dr det osikert om barnet verkligen forsamrats eller om rorelsefsrmagan
egentligen var oforéndrad.

[ den hir studien hade de flesta barmnen oforéndrad rorelseférmaga pA GMFM och PEDI men
en grupp barn visade forsdmrad rérelseforméga. Resultaten antyder att for den studerade
gruppen barn med CP handlade triningen lika mycket om att bibehalla sin rorelseforméga
som att forbéttra den. Resultaten visade ocksa att i de fall rérelseférmagan forsamrats berodde
det 1 lika hog grad pé forindringar som orsakas av hjalpmedel och andra omgivningsfaktorer
som forsdmrad kroppsfunktion.

Forandring i funktion métt med subjektiva hilsomatt

Miéluppfyllelseskalan har anvints for att béttre kunna skriddarsy utvirderingen utifran
barnens individuella malséttningar. Halften av forildrar upplevde att barnen forbittrade de
egna uppstéllda malen efter triningsperioden.

Den subjektiva upplevelsen av funktionsforbittring var hogre an vad de objektiva métten
GMFM och PEDI visade efter traningsperioden (Odman och Oberg, 2001) men den
skillnaden kvarstod inte efter 14r.

Efter 14r skattade 36% av foréldrarna till bammen som deltagit i intensiv trining ett forsdmrat
utforande for de egna uppstillda malen av dessa var det 88% som upplevde en forbattring
efter triningsperioden.
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En forklaring kan vara att den subjektiva upplevelsen av forbéttring dr hdgre i néra anslutning
till en tréningsperiod. Positiva attityder till intensiv triningsperioder kanske avspeglas i den
subjektiva skattningen hos fordldrarna till barnen som valt att fortsitta med intensiv trining.
En annan forklaring kan vara att fordldrarna omformulerar skattningen av utforandet for de
uppstillda mélen i takt med 6kade forvéintningar pa bamets funktion.

I utviirderingen har mervirdet av intensivtriining undersokts

Ettarsuppfoljningen visade att alla barn som deltog i den hir studien hade nigon form av
aktivitet som kunde ses som traning p4 BUH, i skolan, pa fritids eller hemma. Tjugotva barn
hade forutom sedvanlig trining deltagit i 1-3 perioder av intensiv trdning pd Lemo,
Move&Walk eller BUH. Méangden tréning var sannolikt i samma storleksordning fore
tréningsperioden som under dret efter triningsperioden. Det betyder att majoriteten av barnen
givits goda forutséttningar till utveckling och sannolikt fungerade nira sin optimala nivé
redan under baseline fore interventionen 1 den hir studien.

Resultaten av utvirderingen visade ocksé tydligt att det &r viktigt att vérdera objektiva och
subjektiva “effekter” och upplevelser av trining ur olika perspektiv. Andra studier har ocksa
visat pé svarigheterna att finna sékra bevis for sk objektiva forbattringar efter trianing for barn
med CP (Bower et al 2001).

Butler and Darrah (2001) fann i en litteraturstudie ddr man granskat resultaten av 21
genomfdrda studier som syftar till att utvérdera sjukgymnastisk behandling med Neuro-
Developmental Treatment (NDT) att det sdkraste beviset for en traningseffekt med NDT var
okad rorlighet direkt efter en traningsperiod nigra andra sikra effekter avseende aktiviteter
eller delaktighet framkom inte.

Butler and Darrah (2001) papekade att man bor vara forsiktig i tolkningen av de bevis som
finns angdende effekter av trining med NDT mot bakgrund av att urvalet ofta &r for litet och
att gruppen som studeras ofta 4r mycket heterogen. Interventionen &r ocksé svar att definiera
och varterar dver tid och mellan terapeuter.

Det finns flera orsaker till att det &r svart att genomfora vil designade studier i syfta att
utvardera behandlingsmetoder for barn med CP. Det &r svért att fa tillrdckligt stora homogena
undersokningsgrupper och randomisering till olika behandlingsmetoder ir svart att
genomfora. I den hér studien var det svart pga geografiska skiil.

Det dr ocksé svart att ha kontrollgrupper eftersom det vore oetiskt att inte ha nigra insatta
atgarder (Beckung et al 2002).

For att 6verkomma svérigheterna med heterogena patientgrupper och for sma urval har en
kvasi-experimentell single case experimental design anvénts dvs varje individ var sin egen
kontroll. I tolkningen av resultaten har pa s vis hénsyn tagits till att individerna har olika
egenskaper. I studier som syftar till att utvirdera behandlingseffekter 4r det en styrka om
effekten kan uppnas for individer med olika bakgrundsdata (Kratchowill 1992 i (Riddoch,
1994)

I gruppstudier visas ¢j heller vilka personer som har forbattrad, forsdmrad eller oférandrad
funktion efter t.ex en tréningsperiod (Riddoch, 1994).
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Det ar relativt ovanligt att man som i den hér studien tar stillning till om en forandringen &r
kliniskt signifikant. Butler and Darrah (2001) rapporterade att man tagit stillning till om
fordndringen varit kliniskt signifikant i 4 studier av 21 studier om effekten av NDT varav 3
var fallstudier.

Forildrarnas upplevelse av en intensiv triningsperiod

Ur forédldrarnas perspektiv har olika triningsalternativ visat sig vara av stor betydelse for barn
med CP (Lind, 1999, Lind, 2001, Eliasson, 1999, Odman och Oberg, 2001). Malet med en
intensiv trdningsperiod kanske inte alltid &r att strdva efter en forbattrad funktion.
Forvantningarna hos féréldrarna pd forbattrad funktion infor tréningsperioden pa Lemo och
Move&Walk var ocksd mattliga (Odman och Oberg, 2001).

Majoriteten av férldrarna upplevde att rehabiliteringen h6ll en hég kvalitet i bade
Move&Walk och Lemo alternativet (Odman och Oberg, 2001). Forildrarnas allménna
uppfattning av att deltaga i trining pA Move& Walk har tidigare visat att fordldrarna
uppskattar den intensiva triningen for sitt barn, de blir motiverade att komma igéng att hjilpa
barnet med trining hemma. I en enkitundersokning av 109 fordldrar beskriver 103 forildrar
framsteg med egna ord som handlar om forbittrad kvalitet av grundliggande
kroppsfunktioner och aktiviteter till att man lart sig utfora aktiviteter (Lind, 1999).

Mogjligheten att triffa andra fordldrar i samma situation och att deras barn far triffa andra barn
med liknande problem i samband med en winingsperiod pi Move& Walk upplevs ocksé
positivt av forédldrarna. Forildrarna upplever ocks att barnen far en 6kad sjalvkansla genom
en uppskattande positiv syn pa barnet (Lind, 1999, 2001, Eliasson, 1999).

Forildrarna fick i en telefoninterviju efter traningsperioden svara pa frigan ”Om Du funderar
dver tr'ainingsresultatet har NN lart sig négot”” Majoriteten av fordldrama upplevde att barnen
lart sig ndgot under triningsperioden och anség att det var mycket betydelsefullt for barnet
(Odman och Oberg, 2001).

Férildrarna upplevde forbéttringar som i ménga fall var av mer kvalitativ natur och handlade
om grundlaggande kroppsfunktioner som att bli rérligare, bli mjukare, starkare, fa ut tummen,
kunna hélla i saker, koncentrera sig battre mm. Férildrama beskrev ocksa forbattringar av
aktiviteter som inte méts i GMFM och PEDI eller som barnet inte forbittrat i tillricklig grad
for att det skall foréindra poéngen t.ex sitta stilla, sitta och forflytta sig ned i trappen, halla
kvar fotterna i golvet i sittande, lart sig sdnger, trd pérlor, knyta snore, blasa sapbubblor
(Odman och Oberg, 2001).

Upplevelsen av forbittrad funktion skattades hdgre nar forildrarna ombads svara retrospektivt
pa om det skett nagra forandringar i barnets funktion (Lind 1999, 2001, Odman och Oberg
2001)

Streiner (1995) menar att man méste tolka fordndring i funktion som bygger pé en
retrospektiv skattning av funktionen efter en triningsperiod med forsiktighet. Det har visat sig
att manniskor som deltar i olika hélsobeframjande program dverdriver effekterna genom att
de systematiskt undervérderar funktionen fre insatt dtgird. Maluppfyllelseskalan anses vara
ett sikrare matt pa subjektivt skattad forindring eftersom foraldrarna skattar funktionen bade
fore och efter traningen.
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Det 4r framforallt foréldrarnas perspektiv pé traningsperioden pa Lemo och Move&Walk som
har undersokts 1 den hér studien. For att belysa barnets upplevelse av traningsperioden
genomfordes en intervjustudie 1 ndra anslutning till att tréningsperioden var avslutad pa Lemo
och Move&Walk.

Av de 54 barn som deltog i den hér studien var det 7 av ungdomarna som intervjuats om deras
upplevelser under triningsperioden (Adamsson, 2001). Dessa barn var mellan 12-17 &r och
kunde fora ett resonemang och deltaga i en diskussion med den som intervjuade. Endast 2 av
bamen hade trinat pa Move& Walk varfor en jamforelse av upplevelserna mellan alternativen
inte har kunnat goras.

Upplevelsen av triningen var positiv hos samtliga ungdomar. Detta géllde bade innehallet i
trdningen och vad man uppnatt. I ett av fallen motsvarade inte traningen forvantningarma
istéllet upplevdes mdjligheten till reflektion 6ver sitt funktionshinder i relation till andra med
funktionshinder som en positiv aspekt av att deltaga i Lemo. En annan aspekt som framkom
ur barnets perspektiv var gladjen av att fa tillhora en grupp. Resultaten visade vidare att dessa
barn i relativt liten utstrickning upplevde att de var delaktiga i beslutet att g pa traningen och
att de kénde sig ganska oklara 6ver vad trdningen skulle innebéra for dem.

Forédldrarnas énskemal om trining for sina barn

Haltten av fordldrarna upplevde inte att behovet av intensiv traning eller av regelbunden
aktivitet 1 habiliteringens verksamhet, sa som stod, trining och andra atgérder var tillgodosett.
Vidare framkom det att det fanns en dnskan om mer traning oavsett om man haft eller inte
haft aktiviteter pd BUH eller deltagit i perioder av intensiv tréning.

Bada alternativen Lemo i landstingets regi och Frosunda Move&Walk har tillkommit pa
initiativ av foraldrars stora engagemang och onskemal om att ge sina barn mer intensiv
traning och majlighet att deltaga i grupp.

Resultaten av den hér studien visade inte pa nagra stora skillnader for de sk. objektiva och
subjektiva hilsomatten for barnen som deltagit i perioder av intensiv trining eller haft
sedvanlig habilitering. En rimlig tolkning 4r att bra férutsittningar for barnens funktion och
hélsa har givits alla barn oavsett om man valt att deltaga i intensiv traning eller haft andra
aktiviteter p& BUH, i skolan, p4 fritids eller i annan regi.

Verksamheterna har idag ett 6kande ansvar att utvirdera effekter av den givna varden. I ett
debattinligg i Developmental Medicine and Child Neurology lyfts frigan om terapi har nigon
framtid beroende av de svaga bevis for effekt som framkommit hittills (Bax, 2001).

Bax (2001) lyfter fram perspektivet att det handlar om ménskliga réttigheter att fa viss vard
och service i ett samhaélle som lyssnar till manniskomas behov utan att dessa strikt
vetenskapligt utvarderas.

Bax (2001) undrar ocksd om inte effekter av behandling (trdning) skulle visa pa biéttre resultat
om man underskte upplevelse av kvalitet eller t.ex om den givna rehabiliteringen
underléttade omhéndertagandet av barnet med CP? Ordet behandling (trdning) vicker
forvéntningar om forbittring eller till och med bot? Bax (2001) undrar vidare om vi séger till
barn och férédldrar vad vi forvantar oss av rehabiliteringen vilket &r det avsedda maélet?
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Férildramas upplevelse av sedvanlig habilitering har inte undersékts i den hir studien och en

okad kunskap om forildrars och barns upplevelse av trining och aktiviteter p4 BUH, i skolan,
pé fritids och hemma skulle sannolikt bidra till 6kad kunskap om fordldrar och barns behov av
olika alternativ till traning.

KONKLUSION

Utvérderingen av funktionella fardigheter, grovmotorisk forméga, och generell hilsa visade
pa sma fordndringar savél efter en intensiv triningsperiod som efter ett &r.

En storre andel barn forbittrade social formaga PEDI FS och minskade hjalpbehovet efter 1 &r
1 forhallande till efter en triningsperiod. Tankbara orsaker till forbéttrad social forméaga ar
positiva egenskaper hos barnen for utveckling samt att de som forbéttrade social formaga i
hogre grad deltagit i intensivtrining i grupp.

Den subjektiva upplevelsen av att ha forbattrat utforandet for de egna uppstillda
tréningsmadlen var hégre direkt efter tréningsperioden 4n vid ettarsuppfSljningen. Det var
ingen skillnad mellan Lemo och Move&Walk eller om man deltagit i intensivtraning eller
sedvanlig traning under ret.

Mervérdet av intensivtréning var i samma storleksordning oavsett om barnen trinat p Lemo
eller Move& Walk. Resultaten visade inte heller pa négra stora skillnader for de specifika och
genereila hélsomatten beroende av om barnet deltagit i en eller flera perioder av intensiv
traning eller haft sedvanlig habilitering under aret.

Majoriteten av fordldrarna upplevde att de fick tillrickligt med stod nar det gillde sitt barns
tréning. Halften av fordldrarna 6nskade mer intensiv trining i grupp eller tréning pi BUH
oavsett grad av deltagande i intensivtraning eller aktiviteter pA BUH.

En hogre andel barn har fortsatt att deltaga i intensivtrining i det omrade dér det finns
tillgédngligt (Lemo).
ETT STORT OCH VARMT TACK TILL.....

Alla barn och ungdomar, foréldrar och assistenter som genom sin medverkan méjliggjort den
hiér studien.

Personalen verksamma i Lemo-gruppen pd Ekhaga Resursenhet i Link6ping och pé Frosunda
Move&Walk 1 Nissjo for att Ni med stort engagemang och intresse varit positiva till
utvarderingens genomforande.

Min kollega Anna Karin Axelsson for inspirerande diskussioner, entusiastisk och
professionell instéllning till det stora arbetet att samla in data for alla barn som trénat pa
Frésunda Move&Walk.

Referensgruppen for det stora st6d som det inneburit att under hela studiens genomfrande 3
mdjlighet att férankra processen i givande diskussioner.
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