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SAMMANFATTNING

Barn med cerebral pares (CP) &r en heterogen grupp och genom aren har ménga olika

metoder fér behandling, trdning och anpassning férekommit. Tréningsformerna har

gradvis féréndrats frdn metoder som stravade efter att normalisera barnets rérelseménster
till metoder dir barnets méjligheter till egen aktivitet och delaktighet i meningsfyllda
livssituationer méjliggérs, stéds och tridnas. Moderna teorier om motorisk utveckling,

motorisk kontroll och motoriskt larande &r grunden i trdningsformer dar barnet

uppmuntras och utmanas att sjalv aktivt medverka fér att hitta strategier fér att kunna

delta i aktiviteter som &r meningsfyllda f&r barnet och familjen. Barnet erbjuds och

motiveras att trina och genomféra aktiviteterna i vardagssituationer dar de behéver

kunna klara dem. Familjen &r ofta aktivt engagerade i beslutsfattande savil som

genomfdrande. I dag finns en véixande evidens som stddjer malfokuserad aktivitetstréning,

men bland publicerade studier finns en variation betriffande vem som véljer ut malen

f6r barnets traning, var tréningen genomférs, triningens omfattning, vilka professioner

som &r engagerade i trédningen och om tréning sker individuellt eller i grupp. Efter

genomgéang av litteraturen kvarstar fortfarande frdgor om vilken den optimala

sammanséittningen av ingredienser ar fér att erbjuda barnen bésta tinkbara effekter.
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Barn med cerebral pares (CP) ir en heterogen
grupp och genom aren har manga olika metoder for
behandling, trining och anpassning forekommit.
Under de senaste decennierna har forskare utvér-
derat och jimfort olika metoder. Det finns dnnu
inte ndgon evidens for att en specifik metod skulle
vara helt 6verldgsen, men i dag finns ett vixande
vetenskapligt underlag for att malfokuserad aktivi-
tetstrining ger barnen gynnsamma effekter.
Cerebral pares (CP) ir det vanligaste motoriska
funktionshindret hos barn och ungdomar i vist-
vérlden och rapporteras intriffa hos cirka 2-3 av
1000 levande fodda barn (1-3). Orsaken ir skador
pa den omogna hjdrnan som uppkommer under
fostertiden och upp till att barnet &r tva ar. Skadorna
ir vanligtvis orsakade av flera samverkande faktorer
sa som exempelvis infektion, blodning, syrebrist,
genetiska faktorer, tillvixthdmning (4). Typ av
hjiarnskada avgors huvudsakligen av tre faktorer:
centrala nervsystemets mognadsgrad nir skadan
intriiffade, skadans omfattning och under hur lang
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tid hjdrnan var utsatt vid skadetillfillet. Tidpunkten
nir skadan intriffade avgor vilka omraden som
skadas eftersom olika omraden &r sarbara vid olika
tidpunkter under hjarnans utveckling (5-7).
Skadorna, savil som panoramat av kliniska symp-
tomen, ir heterogena (8). CP dr darfor mer av en
beskrivning och inte en vil avgriansad diagnos (9).
Barn med CP utgér saledes en heterogen grupp, med
stor variation betriffande forekomst av funktions-
nedsittningar savil som betriffande omfattningen
av dessa. Mer dn hilften av barnen har forutom
motoriska funktionsnedsittningar, &ven andra
adderande funktionsnedsittningar (10-11). Defini-
tionen av CP har varierat genom aren. En tidigare
ofta anvind definition beskrev CP som “ett paraply-
begrepp vilket omfattar en grupp av icke-progressiva,
men ofta forindrade, motoriska funktionsnedstt-
ningar som ir sekundira till lesioner eller anligg-
ningsavvikelser i hjirnan under barnets tidiga
utveckling” (12). Centralt i alla definitioner fore-
kommer de motoriska symtomen, barnets kontroll



av motorik och hallning ér alltid paverkade. Vanliga
kroppsfunktioner som berér barnets motorik dr
muskelsvaghet, bristande viljemissig kontroll,
begrinsad rorlighet, spasticitet, dyskinesi, begrinsad
perception och kiinsel. I den senaste definitionen
beskrivs CP som ”a group of disorders of the deve-
lopment of movement and posture, causing activity
limitation, that are attributed to a non-progressive
disturbance that occurred in developing fetal or
infant brain...often accompanied by disturbances of
sensation, cognition, communication, perception,
and/or behavior...”(13).

Klassifikationer

CP klassificeras enligt det dominerande neurologiska
fynd som barnen uppvisar och kan vara spastisk,
dyskinetisk eller ataktisk. Den spastiska formen kan
vara unilateral eller bilateral och #r den vanligast
forekommande formen. Den dyskinetiska formen
kan delas in i koreo-atetos och tonusvixling.
Eftersom gruppen barn med CP uppvisar stor vari-

Envardagsaktivitet som
barn med celebral pares
kan tréna malinriktat pa
dr att fd pd sig skorna.

ation i omfattning av funktionsnedséttning finns
tva klassifikationer for att tydligare beskriva barnens
grovmotoriska respektive manuella aktivitet i var-
dagssituationer. Barnens vanligast forekommande
aktivitetsutforande beskrivs i fem nivaer i en grov-
motorisk klassifikation, Gross Motor Classification
System, GMFCS, (14) och i en klassifikation for hur
barnen hanterar foremal med sina hinder, Manual
Ability Classification System, MACS (15). Inom
kort forvintas dven klassifikationen fér kommuni-
kation att inkluderas, Communication Function
Classification System, CFCS (16).

Stor bredd i insatser

For manga barn och forildrar finns saledes ett
flertal funktionsomraden som kréver insatser. Att
engagera barnet och familjen i beslutsprocesser
som beror barnets behandling dr dérfor viktigt och
helt ilinje med en familjecentrerad service (17).
Mot bakgrund av den stora variation barnen visar

betriffande svarigheter och mojligheter dr det >
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”Barnet erbjuds och motiveras att trdna och
genomfora aktiviteterna i vardagssituationer
ddr hon eller han behéver kunna klara dem.”

» kanske inte sa mirkligt att det inte finns en specifik  dr mycket béttre in férviintat. I manga studier har

metod som passar alla barn. Genom aren har det
forekommit en rad olika triningsmetoder for barn
med CP.

Féridndring i synen pa behandling
Triningsformerna har gradvis férindrats fran
metoder som strivade efter att normalisera barnets
rorelsemonster till metoder dér barnets mojligheter
till egen aktivitet och delaktighet i meningsfyllda
livssituationer majliggors, stods och trinas. Moderna
teorier om motorisk utveckling, motorisk kontroll
och motoriskt lirande &r grunden i triningsformer
diir barnet uppmuntras och utmanas att sjélv aktivt
medverka for att hitta strategier for att kunna delta
i aktiviteter som #r meningsfyllda for barnet och
familjen. Barnet erbjuds och motiveras att trina och
genomfora aktiviteterna i vardagssituationer dér
hon eller han behover kunna klara dem. Familjen &r
ofta aktivt engagerad i beslutsfattande savil som
genomforande.

1 dag finns en viixande evidens som stodjer mal-
fokuserad aktivitetstrining. Bland publicerade
studier finns dock en variation betriffande vem
som viljer ut malen for barnets trining, var tri-
ningen genomfors, triningens omfattning, vilka
professioner som 4r engagerade i triningen och om
traning sker individuellt eller i grupp (18-30).

Utvardering

1 alla de studier som kommer att belysas har mal
anvints och méaluppfyllelse utvirderats. En del har
utvirderat om malet var uppfyllt eller inte, alterna-
tivt om det helt, delvis eller inte alls var uppfyllt.

I andra studier har malutvirderingsinstrument
anvints, sasom Canadian Occupational Performance
Measure, COPM (31) och Goal Attainment Scaling,
GAS (32), vilka kan anvindas var for sig eller i kom-
bination. De flesta har dock anviint GAS, som ir en
femgradig skala och startar vid ldgsta skalsteget
som beskriver utgangsliaget och som stricker sig till
det hogsta skalsteget, vilket beskriver ett utfall som
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dessutom grovmotoriken utviirderats med Gross
Motor Function Measure, GMFM (33). Barnens
formaga att utfora vardagsaktiviteter har i flera
studier kartlagts och utvirderats med Pediatric
Evaluation of Disability Inventory, PEDI (34).

Malfokusering studerat i decennier

Redan i slutet av 1970-talet publicerades den forsta
studien som beskrev nir barn med cerebral pares
6vade mot individuella, specifika mal (18). Barnen
deltog i grupptrining och hade 3-5 individuella
mal, graderade enligt GAS (35). De trinade en
timme per dag, fyra dagar i veckan under tre
manader. Arbetsterapeut, sjukgymnast och special-
pedagog ansvarade for triningen. Resultatet visade
att barnen i hoég utstrickning nadde sina mal.
Studien f6ljdes av andra studier under 1990-talet
dédr mal anvéindes men som skiljde sig betriffande
andra faktorer. Simeonsson och medarbetare
utvirderade mal som gemensamt med familjen
definierats for varje barn. Barnen beskrevs ha for-
senad utveckling och 95 procent hade en faststilld
diagnos. Barnen hade i medeltal sex mal som var
graderade enligt GAS. Resultaten visade att malen
uppnaddes i hog utstriickning. Forfattarnas slutsats
var att metoden att definiera mal och gradera dem
med GAS var limplig i en familjecentrerad inter-
vention och ett virdefullt komplement till veder-
tagen utvirdering (19).

Vikten av malformulering

Ar 1996 uppmirksammades en randomiserad kon-
trollerad studie av Bower och medarbetare vars
syfte var att undersoka vilken av fyra faktorer som
hade storst betydelse for grovmotorisk forbittring.
Faktorerna var intensiv trining, sedvanlig trinings-
intensitet, tydligt formulerade mal och generellt
formulerade syften. Barnen randomiserades i fyra
grupper och trinades av sjukgymnaster vilka ocksa
definierade malen som omfattade grovmotoriska
fardigheter. Utvirdering genomfordes med GMFM



(33). Resultaten visade att den faktor som forklarade
mest av barnens grovmotoriska framgang var att
barnen hade tydliga mal (20).

Fortsatt forskning under 2000-talet

I boérjan av 2000-talet publicerade Ketelaar och
medarbetare en randomiserad kontrollerad studie
dér funktionell, méalinriktad trining jimfordes
med Bobath- alternativt Vojta-tréining. Resultaten
utvirderades med GMFM och PEDI och visade att
barnen i den funktionella, malinriktade gruppen
gjorde storre framsteg i sitt vardagsfungerande
(PEDI). Bégge grupper gjorde grovmotoriska
(GMFM) framsteg, men nagon skillnad mellan
grupperna kunde inte observeras (21).

Trina mot mal i barnens vardagsmiljo

Nagra ar senare beskrev Lammi och Law sex barn
som hade tre individuella, vil definierade mal var-
dera. Barnen 6vade mot tva av de tre malen under
triningsperioden. Det tredje malet fungerade som
“kontrollmal”. Mélen sattes tillsammans med barnets
familj och det var arbetsterapeuter som ansvarade
for interventionen. Resultaten visade att barnen i
hog utstrickning uppnadde malen de trinat pA men
didremot inte de mal som inte tranats (Lammi & Law
2003). Tva ar senare publicerade Ekstrom Ahl och
medarbetare resultat fran en grupp om 13 barn i
forskolealder som 6vat mot tydliga mél. Barnen
6vade i sin vardagsmiljo och triffades ocksa i grupp
pa habiliteringen en gang i veckan. Utvirdering
genomférdes med GMFM och PEDI. Efter sex
manaders trining visade barnen att de i hog
utstrickning natt sina mal, gjort framsteg grov-
motoriskt och dven forbittrat sin formaga att utfora
vardagsaktiviteter. Barnens behov av hjilp i olika
vardagssituationer forindrades diremot inte signi-
fikant (25). @stensjo och medarbetare utvirderade
maluppfyllelse hos en grupp med 13 barn, GMFCS
I-I11, som deltog i ett malfokuserat rehabiliterings-
program som genomfordes av sjukgymnaster.
Barnen tridnade i sin vardagsmilj6 och pa habilite-
ringscenter. Resultaten efter tre manader visade
att 70 procent av malen uppnaddes till forvintad
niva eller hogre (23).

Jimfdrelse mellan olika
traningsmetoder

Samma ar jimférde Odman och Oberg tvi barn-
grupper som trinade intensivt 2-4 timmar per dag
under en period om fyra veckor. Den ena gruppen
trdnade pa habiliteringen och den andra gruppen
pa Move and Walk. I bidgge grupperna trinade
barnen mot individuella mal och dessa utvirderades
efter avslutad tréning. Utvirderingen inkluderade
dven PEDI och GMFM och resultaten visade att

bigge grupperna gjorde sma framsteg men att det
inte fanns nagon skillnad mellan grupperna (36).

I Stockholm genomfordes en studie dér mal-
fokuserad aktivitetstrining (MFT) jaimférdes med
aktivitetstrining (AT) enligt den modell som var
vanligt forekommande inom habiliteringsverksam-
heten. Triningen omfattade en tremanadersperiod.
Den malfokuserade aktivitetstriiningen hade likheter
med den trining som beskrevs av Ekstrom Ahl och
medarbetare ar 2005, men anpassades till lokala
forhallanden. Skillnaderna mellan studierna var
flera. I Stockholmsstudien var tidsperioden for
traningen kortare och den utbildning fordldrar och
niitverk erbjods omfattade en dag. I studien deltog
totalt deltog 44 barn, 22 barn i vardera gruppen.
Barnen var 1-6 ar och var klassificerade i GMFCS
I-IV och MACS I-1V. Barnen 6vade dagligen i sin
vardagsmilj6 och triffades gemensamt en gang i
veckan pa habiliteringen. Tréningen genomfordes
av ett tvirprofessionellt team. For barnen i MFT-
gruppen var fokus i triningen riktat mot de indivi-
duella mal som barnen och familjen valt och barnen
hade grupptrining en gang i veckan. Barnen i AT-
gruppen hade mer 6vergripande syften beskrivna i
sina individuella habiliteringsplaner, vilka lag till
grund for deras trining och insatser. Resultaten
visade att barnen i MFT-gruppen gjorde betydligt
storre framsteg i olika vardagsaktiviteter och att de
minskade sitt hjdlpbehov (PEDI) samt visade storre
framsteg betriffande grovmotorisk kapacitet
(GMFM-66) dn barnen i AT-gruppen. Vid utvérde-
ring av maluppfyllelse hade 85 procent av barnen
natt forvintad eller hogre niva. Langtidsuppfoljning
visade att barnen dven efter avslutad trining fort-
satte att na en allt hégre niva av maluppfyllelse
(28-29).

Intensiv malfokuserad trianing

pa habiliteringscenter

Under samma tidsperiod utvirderades en grupp
med 22 barn i Norge som ocksé erh6ll malfokuserad
aktivitetstraning (26). Barnen trinade i grupp pa
habiliteringscenter, i tre timmar, fem dagar i veckan
under en period om tre veckor. Barnen var 3-9 ar
och alla nivaer av GMFCS och MACS var represen-
terade. Resultaten visade att barnen gjorde stora
framsteg i grovmotorisk kapacitet (GMFM-66).
Barnen i GMFCS I-II uppvisade storre forbittringar
in barnen i de 6vriga nivaerna till skillnad fran
resultaten i studien i Stockholm dér inte nagra
skillnader mellan GMFCS-nivaer kunde observeras.
Efter avslutad trining utvirderades éven barnens
utforande av aktiviteter i vardagen och deras behov
av hjilp. Barnen gjorde framsteg inom personlig
vard och minskade sitt behov av hjilp, och dessutom
observerades att barnen behévde mindre hjilp
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”Mdanga har valt att anvdnda ICF fér att ge en
helhetshild, anvdnda ett gemensamt sprak och fér
att pa ett strukturerat sdtt belysa hur barnen fungerar.”

» inom omradet rorelseformaga (tre av sex delskalor ~ ett stort antal studier, men att det ocksa finns ett

i PEDI). Barnen i studien fran Stockholm gjorde
framsteg inom alla sex skalorna i PEDI, vilket kan
forklaras av ett flertal faktorer. Barnen i Norge
hade en intensiv period med sjukgymnastik,
medan barnen i Stockholm trinades av ett tvér-
professionellt team. Antalet triningstillfillen pa
habiliteringen var likvirdigt, men gruppen i
Stockholm hade sina traningstillfdllen férdelade
over en lingre tidsperiod (tre manader mot tre
veckor). Vidare skiljde sig barnens aldrar mellan
grupperna, och i gruppen fran Norge deltog dven
nagra barn med GMFCS och MACS V, vilket
gruppen i Stockholm saknade.

Ytterligare en studie i Norge utvirderade en
intensiv malfokuserad triningsperiod som pagick
under sex veckor, fem dagar i veckan med trénings-
pass pa cirka tva timmar per dag. Sex barn i aldern
3-11 ar, GMFCS I, IT och IV deltog. Barnen trinades
bade individuellt och i grupp av ett tviirprofessio-
nellt team. Barnen nadde i hog utstrickning sina
mal och gjorde &ven framsteg som observerades
med standardiserade mitinstrument som GMFM-
66 och i nagra av skalorna i PEDI (37).

Barnfokuserad eller
omgivningsfokuserad intervention
Ar 2011 publicerades en randomiserad kontrolle-
rad studie fran Kanada som jimforde tva interven-
tioner f6r barn med CP. En intervention var barn-
fokuserad och innehdll trining och behandling av
barnet. Den andra var omgivningsfokuserad, vil-
ket innebar att omgivningen anpassades sa att
barnet skulle kunna vara aktivt, och hir anviindes
ocksa individuella mal (30). Barnen som deltog
var 1-6 ar och var klassificerade i GMFCS I-V.
Interventionen pagick under sex manader.
Resultaten visade att bigge grupperna forbittrades
signifikant vid utvirdering med PEDI och GMFM-66,
men ingen skillnad mellan grupperna kunde
observeras. De barn som var yngre én 3 ar gjorde
storre framsteg in de dldre barnen. Diremot forefoll
barnets GMFCS-niva inte ha betydelse fér barnets
grad av forbéttring vid utvirdering med PEDI.

Diskussion

Efter den hir genomgéangen av litteraturen har det
blivit tydligt att manga faktorer &r gemensamma i
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antal skillnader. Gemensamt i alla dessa studier har
dock varit att anvinda mal, men dven hir forekommer
skillnader betriffande vem som avgor vilka mal
barnet ska ha samt ocksa inom vilka omraden mélen
villjs. Ar det terapeuter som formulerar malen s ir
det forstas visentligt vilka professioner terapeuterna
har som deltar i interventionen, och ofta avspeglas
maélen i de yrkesspecifika terapeuternas intresse-
omraden. I ett flertal av de senare studierna blir det
mer tydligt av vem och hur mélen har formulerats.
Manga har valt att anvéinda ICF for att ge en hel-
hetsbild, anvinda ett gemensamt sprak och for att
pa ett strukturerat sétt belysa hur barnen fungerar.
Ar 2007 publicerade WHO barn- och ungdoms-
versionen ICF-CY (38). I den versionen riktades
speciell uppmirksamhet mot aspekter av barns
ldrande, lek, sprak, beteende och utveckling (39).
Fragor som uppkommer vid genomgang av studi-
erna dr om malen beror barnets kroppsfunktioner
eller mojligheter till aktivitet och delaktighet samt
om malen #r forankrade i barnets vardagsmiljé med
hinsyn till betydelsefulla faktorer i omgivningen.

1 de tidigt publicerade studierna tenderar
malen att vara mer inriktade mot kroppsfunktioner,
i de senare dr fokus alltmer riktat mot barnets moj-
lighet till aktivitet och delaktighet, och betydelsen
av omgivningsfaktorer har ocksa uppmirksammats
alltmer. Omgivningsfaktorer blir av stor betydelse
nir man anvinder sig av Bronfenbrenners ekologiska
teori (40) dir ocksa familjen har en central plats,
speciellt for forskolebarn. I de mer nyligen publice-
rade artiklarna avspeglas alltmer vikten av att inklu-
dera familjen bade i malformulering och i genom-
forande av interventionen (17,41,42).

Gemensamt i ett flertal studier har varit att
malen fokuserade pa vardagsaktiviteter och att tri-
ning huvudsakligen skedde i barnets vardagsmiljo,
nagot som ir centralt i en familjecentrerad habilite-
ring. Detta framhalls i beskrivningen av interventio-
nen inagra av de senare studierna. I dag finns en viix-
ande kunskap om vinsten med att 6va i den miljo dir
barnet behover kunna aktiviteten och att barnet
erbjuds manga tillfillen att 6va (43-45). Kunskap
finns ocksa om vikten av lekfulla och utmanande
uppgifter i en stegrande svarighetsgrad (46-47).

I nagra studier beskrivs hur interventionen varit
specifikt riktad mot barnet, uppgiften eller miljon



(30,48), medan andra har integrerat atgérder mot
alla tre delar.

Vad som ytterligare skiljer studierna at &r pa vilken
plats triningen huvudsakligen genomfordes, om
det var pa habiliteringen eller om det skedde i barnets
vardagsmiljo eller i en kombination. En gemensam
faktor i manga av studierna var att GMFM och PEDI
anvindes for utvirdering. Kan resultaten av utvir-
deringarna med PEDI och GMFM fanga skillnader
betriffande var triningen genomforts? PEDI utvir-
derar vad barnet gor i sin vardag och hur mycket
hjilp barnet behover vid olika aktiviteter (utférande)
medan GMFM fangar barnets bésta kapacitetien
standardiserad testsituation. Annu finns inte nigot
tydligt svar pa fragan. Andra skillnader som kan
uppmirksammas ir om triningen skedde individuellt
eller i grupp samt under hur lang tidsperiod och
med vilken intensitet interventionen genomfordes.
Finns det en optimal tidsperiod och hur lang ska den
vara? I studierna beskrivna ovan forekom perioder
fran tre veckor med hog intensitet till perioder pa
sex manader med betydligt ldgre intensitet. Inten-
sitet ir ocksa en svar fraga att ge ett enkelt svar pa.
Vad #r intensitet, ska vi rikna de ganger barnet &r
pa habiliteringen eller de ganger en terapeut triiffar
barnet eller alla ganger barnet 6var de aktiviteter
som berdr de aktuella malen? Nagot entydigt svar
gar dannu inte heller hir att utlisa. Barnens alder och
niva inom GMFCS och MACS &r andra faktorer som
ocksa uppvisar olikheter. Hir har nagra forfattare
angett att GMFCS-nivan inte kunde férklara grad av
framgéng, medan andra har observerat stérre fram-
ging hos barn i GMFCS I-11. Alder #r en annan faktor
dédr nagra forfattare har kunnat pavisa att yngre
barn gor storre framsteg én vad dldre barn gor.
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