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Tema om

Cerebral Pare

Tina Borg Bruun, ansvh. redaktar

i udgiver denne gang medlemsbladet med ét gen-
nemgdende tema, der saetter fokus pa en af de
malgrupper som en stor del af alle bgrnefysiotera-
peuter vil mgde gennem deres praksis.

Diagnosen Cerebral Parese er den hyppigste arsag til fy-
siske begreensninger og kognitive problematikker hos bgrn.
Der fades omkring 150 bgrn med CP i Danmark om éret, og
det er et af de omrader indenfor peediatrien, hvor der er op-
rettet en national klinisk kvalitetsdatabase. CPOP har nu
eksisteret i 10 ar i DK. Vi bringer bl.a. en artikel der belyser
arbejdet med CPOP, og den udvikling og implementering
der har veeret undervejs med at blive en del af sundheds-
indsatsen.

Emnet CP har en lang forskningstradition bag sig, det
geelder ikke kun leegevidenskaben, men ogsa indenfor fysio-
terapien. Derfor kan vi i bladet bringe en reekke artikler, der
praesenterer forskellige forskningsprojekter. De har alle det
til feelles, at de udover de nationale kliniske retningslinjer,
er med til at udstikke retningslinjer for den fysioterapeutiske
praksis med CP bgrn.

For at tilretteleegge og male effekten af den fysioterapeu-
tiske indsats er det veesentligt, at vi anvender valide og re-
liable maleredskaber Dette seettes der fokus pa i en rackke
artikler omhandlende forskellige test og malemetoder, her-
under test, der maler motoriske funktioner hos bgrn med
et hgjt funktionsniveau, og et maleredskab til vurdering af
postural kontrol hos bgrn med CP.

e

Derudover bringes artikler,
der set fra et bgrneperspektiv,
beskriver hvordan bgrn og unge
oplever behandlersystemet, den
fysioterapeutiske treening og be-
handling. Det beskrives at gruppe-
aktiviteter med temaer, der relaterer
sig til barns hverdagsliv og inddragelse
af teknologien, kan bidrage til, at bgrn og
unge med CP motiveres til fysisk aktivitet.

Betydningen af det tveerfaglige arbejde belyses
ligeledes gennem flere artikler, og at samarbejde pa
tveers af sektorerne er vigtigt for at sikre en ensartet og
koordineret indsats.

Der er en stigende interesse for at dele viden blandt
fysioterapeuter. Det oplever vi i redaktionen, nar medlem-
merne uopfordret henvender sig for at bidrage med en arti-
kel til bladet.

Arsmadet for ergo-og fysioterapeuter hvor over 300 tera-
peuter deltager og som afholdes her ved bladudgivelsen, er
0gsa et eksempel pa at fysioterapeuter har lyst til at dele
erfaringer, viden og deres kompetencer med hinanden.

Videndeling medvirker til at styrke de faglige miljger, der-
for far du hermed en opfordring til at kontakte redaktionen,
hvis du har et omrade eller et emne, du gerne vil formidle
til kollegaer indenfor det paediatriske omrade.

God laeselyst!




UDTRATNING AF BORN OG
UNGE MED CEREBRAL PARESE

Klaus Christensen
Psykolog

CP Danmark
kc@cpdanmark.dk

mit virke som psykolog i CP Danmark (tidligere Spastiker-

foreningen) over en 15-arig periode har foreeldre til bgrn

og unge med cerebral parese henvendt sig til Spastiker-

foreningens psykologiske radgivning pa grund af, at deres
barn/unge har store problemer med udtreetning og overbe-
lastning i deres daglige liv. Et veesentligt bidrag til at ime-
degé denne uforstaelige og ofte »usynlige« kognitivt betin-
gede problematik — som i mange tilfeelde er invaliderende
for bgrnene — har veeret videns baseret radgivning og psyko-
edukation. Psykoedukation (leeren om og indsigt i barnets
kognitive udfordringer) har vist sig afggrende for foreeldre-
nes handlemuligheder i forhold til meningsfuld dialog med
henblik pa at sikre bedst mulige vilkar for deres bgrn og
unge.

Hvad er Cerebral parese?

Cerebral parese (herefter forkortet til CP) er et livslangt
handicap og den hyppigste arsag til beveegehandicap hos
bern og unge. Hvert ar fgdes cirka 120-150 bgrn med CP i
Danmark, og der er omkring 2100-2500 bgrn og unge i al-
deren til og med 17 ar, der lever med forskellige grader af
CP. CP skyldes en medfgdt eller tidligt opstaet skade i hjer-
nen og sveerhedsgraden er meget forskellig. Skaden ram-
mer de motoriske omrader eller de omrader i hjernen, som
leder signaler mellem de motoriske omrader og musklerne,
og det giver sig udslag i motoriske problemer i starre eller
mindre grad.

CP er i praksis en paraplybetegnelse for en gruppe af
medfgdte eller tidligt erhvervede hjerneskader, bredere
kendt som spastisk Lammelse. CP er et sanseintegrations-
handicap, idet mange har problemer med at forarbejde sanse-
indtryk. Cirka 30 % har eller har haft epilepsi, cirka 25 % har
problemer med harelsen, cirka 25 % har synsvanskeligheder,

0g mange har tale -og sprogvanskeligheder; iszer dagjer
mange med alvorlig stgjfalsomhed og lysfglsomhed, som i
mange tilfeelde resulterer i stress og sveer udtraetning.

Ud over det som oftest synlige motoriske handicap kan
hjerneskaden ogsa resultere i kognitive vanskeligheder
f.eks. problemer med overblik, koncentration og indleering.
Disse problemer er ofte mindre synlige end de motoriske,
men kan have stor indflydelse pa mulighederne for at del-
tage i sociale og faglige sammenhaenge. Der er sdledes tale
om et meget kamplekst og sammensat handicap, som fgr
eller siden giver sig udslag i sveer udtreetning og fysisk ned-
slidning.

Mange barn og unge med CP kaemper desuden med falel-
sen af at vaere anderledes og mindrevaerdige, hvilket i anden
omgang er med til at mindske deres initiativ og virkelyst.

Hvad er udtraetning?

Det er kendt, at motoriske vanskeligheder og smerter kan
give udtreetning. Mange barn og unge med CP har ofte
smerter, sveekket balanceevne, nedsat muskelstyrke, led-
deformiteter og nedsat mobilitet. Det er endvidere alment
kendt, at mennesker med CP har et stgrre iltforbrug ved fy-
sisk aktivitet, end andre har.

Denne fysiske og mentale belastning beskrives f.eks. pa
Socialstyrelsens hjiemmeside som en speciel form for ud-
treetning, der ofte ses hos mennesker med medfadt eller
erhvervet hjerneskade. Bgrn og unge med CP og deres for-
2ldre fortaeller, at den mentale udtraetning ofte optreeder
og forveerres i forbindelse med fysisk anstrengelse, men
mange forteeller ogsa, at den mentale udtraetning opstar
i sociale sammenhaenge, foran computeren, ved laesning,
ved skrivning etc. Dvs. udtreetningen i mange tilfaelde griber
ind i alle livets forhold, og det kan have store konsekvenser,
hvis omgivelserne eller den enkelte med CP ikke formar at
tage de ngdvendige hensyn. Det er ikke usaedvanligt at hare
udtalelser fra mennesker med CP, der beskriver problema-
tikken pé folgende made: »Nar jeg bliver fysisk treet, kan jeg
overhovedet ikke overskue noget«, »Nar jeg bliver treet, bli-
ver jeg helt blank«.

Fysisk betinget udtreetning er derimod let at forsta for
omgivelserne, hvor den enkelte med CP eller en pargrende
er i stand til at beskrive skanebehovene, mens det er meget
sveerere at forklare omgivelserne om den kognitivt betingede
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udtreetning. Det er f.eks. ikke let at forklare omgivelserne,
at man ofte oplever sveer udtreetning pa grund af vanske-
ligheder med at bearbejde synsindtryk; et problem der ikke
bare kan lgses med briller.

Kognitive vanskeligheder og udtraetning

De kognitive vanskeligheder for mennesker med CP viser
sig iseer i form af specifikke kognitive funktionsnedsaettelser
indenfor koncentration og hukommelse herunder arbejds-
hukommelse, kombinationsevne, strukturering, overblik og
vanskeligheder med fuldfgrelse af et forlab; det synes isaer
at veere de eksekutive funktioner, som mange med CP har
vanskeligheder med, f.eks. problemlgsning, initiativ, konse-
kvensberegning og vurdering af egen preestationsformaen.
Funktionsnedsaettelsen er saledes for mange bgrn og unge
med CP afgreenset og specifik.

De fleste barn og unge med CP oplever udtreetning som
et dagligt problem i starre eller mindre grad. Udtreetningen
kan veere en fglge af smerter og/eller fysisk anstrengelse,
men udtraetningen kan ogsa veere en direkte fglge af speci-
fikke kognitive vanskeligheder. En person med CP, der f.eks.
har sveert ved at bearbejde synsindtryk, kan opleve stor ud-
treetning ved visuelt kreevende opgaver; og for mange med
CP kan disse have stor indflydelse pé& i hvilket omfang, de
har mulighed for at deltage i sociale sammenhange. Mange
bern og unge med CP giver f.eks. ofte udtryk for at veere

utrygge i skolegarden sammen med de
andre bgrn, og det skyldes ofte bl.a. ud-
fordringer med visuel perception, men ogsa
andre kognitive udfordringer kan vaere medvir-
kende arsag til denne problematik.

Fysisk udtreetning og mental udtraetning er
forskellige former for udtraetning

Barn og unge med CP og deres pargrende har erfarings-
maessigt seerdeles god viden om og evne til at formidle

motoriske udfordringer til omverdenen; og de fleste har
seerdeles god viden om lgbende at afhjeelpe den fysiske
udtraetning med hvile, pauser og rette hjeelpemidler.

De fleste har imidlertid meget ringe viden om, at mental
udtraetning som fglge af kognitive udfordringer skal tak-
les og afhjeelpes anderledes end fysisk udtraetning; i Sve-
rige bruges ordet hjernetreethed til at beskrive denne pro-
blemstilling. Hvis man af uvidenhed - dvs. ikke har viden om
og indsigt i de kognitive udfordringer — og ignorerer mental
udtreetning i forhold til kognitive udfordringer kan det for
bade bgrn, unge og voksne med cerebral parese tage lang
tid at komme sig oven péa en sadan overbelastning.

Gija Rackauskaites Ph.D. afhandling fra Aarhus Universitet,
Health, viser at skolebgrn i alderen 8-15 ar med cerebral
parese har en naesten tre gange sa hyppig forekomst af fg-
lelsesmaessige og adfeerdsmeessige vanskeligheder end




jeevnaldrende. Gija Rackauskaite skgnner, at en stor medvir-
kende arsag til denne sarbarhed hos bgrn med cerebral pa-
rese bl.a. skyldes manglende viden om og fokus pa kognitiv
overbelastning. Det fremgar af undersggelsen, at bgrnene
dgjer med angstproblematikker, opmaerksomhedsproble-
mer, tristhed etc. i langt hgjere grad end jeevnaldrene uden
CP . (Rackauskaite, Gija, The Gross Motor Function Classifi-
cation System and it's correlation to accompanying disabi-
lities and treatment of 8-15 year old children with Cerebral
Palsy in Denmark. Sun-Tryk, Arhus Universitet, 2015).
Specialist i bgrne- og ungdomspsykiatri Hanne Marit
Bjgrgaas viser ligeledes i sin Ph.D afhandling, at barn med
cerebral parese har en veesentlig stgrre sarbarhed sam-
menlignet med mennesker uden cerebral parese. Mere end
halvdelen af bgrnene med CP opfyldte kriterierne for en
psykiatrisk diagnose. Hendes Ph.D. athandling viser - lige-
som Gija Rackauskaites Ph.D. afhandling — at der ikke synes
seerlig forskel pa det enkelte barns sarbarhed i forhold til
GMFS 1-5 (The Gross Motor Function Classification System);
og hun anbefaler tveerfagligt samarbejde med henblik pa
at forebygge, at bgrn med CP tilbydes relevant stgtte for at
mindske risikoen for at udvikle psykiske lidelser. (Bjgrgaas,
Hanne Marit, Psychiatric disorders in children with cerebral
palsy. Is there a need for mental health screening?.2015).

Hvilken faglig indsats har b@grn og unge med cp
behov for?

Gija Rackauskaites og Marit Bjergaas anbefaler pa baggrund
af deres Ph.D. afhandlinger, at bgrn med cerebral parese til-
bydes tidlig indsats f.eks. neuropsykologisk udredning bl.a.
for at inddrage de kognitive udfordringer, som en vaesentlig
del af indsatsens fokus i forhold til familie og barn.

| artiklen »Systematic cognitive monitoring of children
with cerebral palsy - the development of an assessment
and follow-up protocol« fra 2015 har et bredt sammen-
sat panel af forskere med neuropsykologisk baggrund, kli-
nikere og undertegnede udarbejdet en artikel, der bl.a. bely-
ser ngdvendigheden af, at familier til bgrn og unge med CP
sa tidligt som muligt tilbydes mulighed for at fa deres barn
udredt af en hgjt specialiseret neuropsykolog. | artiklen un-
derstreges det, at skreeddersyede tilbud — som bygger pé
hajt specialiseret neuropsykologisk udredning — reducerer
mental udtreetning og forbedrer indlaering samt livskvali-
tet for bagrn og unge med CP. (Louise Bgttcher Department
of Education, Aarhus University, Copenhagen, DenmarkCor-
respondenceboettcher@edu.au.dk, Kristine Stadskleiv De-
partment of Psychology, University of Oslo, Oslo, Norway,
Torhild Berntsen Department of Child Neurology, Oslo Uni-
versity Hospital, Oslo, Norway, Klaus Christensen The Da-
nish Society for Cerebral Palsy, Copenhagen, Denmark, Asa
Korsfelt Lanssjukhuset Ryhov, Jonkdping, Sweden, Marga-
reta Kihlgren Department of Clinical Sciences, Lund Uni-
versity, Lund, Sweden & Pia Odman Department of Medical
and Health Sciences, Linkdping University, Linkdping, Swe-
den, 2015

Artiklen er blevet anvendt i forbindelse med, at Sydsverige
foraret 2017 har koblet kognition pd CPUP (Laes mere pa

CPUP’s hjemmeside: https://cpup.se), og CP-Norden (sam-
menslutningen af nordiske CP-organisationer) arbejder ak-
tivt pa at fremme denne proces.

Uvidenhed om cerebral parese har konsekvenser

Mange foraeldre og fagpersoner tror fortsat, at CP hoved-
sageligt er et motorisk handicap, og derfor har de sveert ved
at forsta, nar barnet eller den unge giver udtryk for, at de i
deres dagligdag feler sig pressede og overbelastede; dette
kan haenge sammen med, at kognitive udfordringer er den
usynlige del af CP.

Overraskende mange ba@rn og unge med CP mangler
navnlig feerdighed i at give udtryk for og beskrive deres van-
skeligheder af kognitivt art; og det er et stort problem, hvis
man skal klare sig savel fagligt som socialt i skolen, i ud-
dannelsessystemet og pa arbejdsmarkedet. Det er imidler-
tid et lige sa stort problem, at omgivelserne ofte ogséa har
sveert ved at begribe, hvad CP kan indebeere af vidt forskel-
lige udfordringer.

Kognitive vanskeligheder kan vise sig pa mange forskellige
mader. Nogle barn og unge med CP har f.eks. sveert ved at
gare flere ting pa samme tid, tale og ga samtidigt, lytte til
leereren og samtidig tage notater. De kan ogséa have sveert
ved at laere at laese og problemer med regning, sveert ved
at indgd i sociale sammenhaenge. De kognitive vanskelighe-
der medfarer ofte, at bgrnene far sveert ved at klare sig, og
den manglende viden far tit konsekvenser for deres senere
muligheder i livet. Mange dgre lukkes, nar unge med CP bli-
ver 18 &r og myndige —iszer hvis den unge ikke har indblik i
eget funktionsniveau eller har sveert ved at forklare andre
om disse.

Det centrale er derfor, at barnet via foreeldre og fagfolk
tidligt far mulighed for at tilegne sig en anvendelig viden og
indsigt i udfordringerne forbundet med CP og ogsa @ver sig
i at give udtryk for dets steerke og svage sider savel fysisk
som kognitivt til omgivelserne; denne feerdighed forventes
at veere til stede, nar man bliver myndig.

Psykoedukation som metode — en ngdvendig
genve; til forebyggelse

| starten af et barns liv leerer barnet fgrst og fremmest via
dets forzeldre. Det er derfor afggrende, at foraeldrene til
barn og unge med CP tilbydes psykoedukation — dvs. laeren
om og indsigt i barnets kognitive udfordringer - sa tidligt
som muligt. Psykoedukation tager altid udgangspunkt i den
neuropsykologiske udredning og er en behandlingsform,
hvor malet er, at barnet leerer strategier, sé det kan for-
std og mestre sine kognitive udfordringer med henblik pé
at opna sterst mulig selvstaendighed. Gennem psykoeduka-
tion kan foraeldrene saledes fa viden om deres barns funk-
tionsnedseettelse samt fa veerktgjer til, hvordan de bedst
muligt kan afhjeelpe og begreense barnets funktionsned-
seettelse.

Det er ligesa vigtigt, at bgrn og unge med CP tilbydes
psykoedukation, f.eks. i forbindelse med overgangen fra
grundskole til ungdomsuddannelse og i overgangen fra ud-


https://www.tandfonline.com/author/B%C3%B8ttcher%2C+Louise
https://www.tandfonline.com/author/B%C3%B8ttcher%2C+Louise
https://www.tandfonline.com/author/B%C3%B8ttcher%2C+Louise
https://www.tandfonline.com/author/Stadskleiv%2C+Kristine
https://www.tandfonline.com/author/Stadskleiv%2C+Kristine
https://www.tandfonline.com/author/Berntsen%2C+Torhild
https://www.tandfonline.com/author/Berntsen%2C+Torhild
https://www.tandfonline.com/author/Christensen%2C+Klaus
https://www.tandfonline.com/author/Christensen%2C+Klaus
https://www.tandfonline.com/author/Korsfelt%2C+%C3%85sa
https://www.tandfonline.com/author/Korsfelt%2C+%C3%85sa
https://www.tandfonline.com/author/Kihlgren%2C+Margareta
https://www.tandfonline.com/author/Kihlgren%2C+Margareta
https://www.tandfonline.com/author/Kihlgren%2C+Margareta
https://www.tandfonline.com/author/%C3%96dman%2C+Pia
https://www.tandfonline.com/author/%C3%96dman%2C+Pia
https://www.tandfonline.com/author/%C3%96dman%2C+Pia
https://cpup.se

dannelse til arbejde. Gennem psykoedukation kan den en-
kelte med CP fa indsigt i og viden om sine staerke og svage
sider, og pa den baggrund udvikle kompenserende strategier
til, hvad der kan veere en hjeelp i en given situation.

Eksempel pa psykoedukation vedrgrende en 3-arig pige
med CP: En far til en 3-arig pige med CP ringer til CP Dan-
mark’s (tidl. Spastikerforeningen) psykologiske radgivning
og giver udtryk for, at hans 3-arige datter hver morgen er
ved at splitte familien ad. Faren har ingen dokumentation

i form af kognitiv udredning, men han beskriver desperat en
pige, som er i ngd. Undertegnede forklarer faren, at barns
CP er meget forskellig og mangeartet, og at han derfor
snarest muligt bar f& datterens kognitive udfordringer be-
lyst. Faren var imidlertid meget bekymret og ulykkelig, og
pa denne baggrund blev han radet til at afprgve en ny rutine
om morgenen i form af, at de leegger tojet frem i raekkefalge
for pigen, og derefter gar ud af rummet. Det viste sig at vir-
ke, og efterfalgende har den kognitive test vist store udfor-
dringer med visuel perception og overblik.

Eksempel pa psykoedukation vedrgrende en 6-arig pige
med CP: En mor kontakter CP Danmark’s (tidl. Spastiker-
foreningen) psykologiske radgivning og oplyser, at hun er
ulykkelig over, at hendes 6-arige datter med CP isolerer sig
fra andre barn. F.eks. har moderen saerdeles store proble-
mer med at fa datteren til at fgle sig tryg nok til at ga ind
pa en for hende ukendt legeplads. Moderen sender kognitiv
udredning fra PPR — som er blevet udarbejdet i forbindelse
med skolestart - til undertegnede. Af testrapporten frem-
gar det, at datteren har store udfordringer i at omsaette vi-
suelle indtryk til for hende meningsheaerende information
og betydning, og hun har store overbliksproblemer. Mode-
ren havde ingen viden om betydningen af testresultaterne,
og derfor var det nyt for hende at tilegne sig denne viden.
Undertegnede anbefalede, at moderen fremover ved besgg
pa en ny legeplads forteeller datteren alt, hvad hun ser: Her
er gyngen, og der er ingenting ved gyngen og rundt om den-
ne, som kan veere farligt; her er vippen, og det er kun i mid-
ten af vippen, at du skal veere forsigtig, og at hun beskriver
legepladsen i sin helhed for datteren. Efter at moderen hav-
de sat ord p4, alt, hvad hun sa pa legepladsen, forméaede
datteren for farste gang nogensinde selv at ga ud og lege
med de andre bgrn. Datteren kompenserede for sit mang-
lende overblik via sin gode sproglige begavelse.

De nordiske CP-organisationer arbejder malrettet pa, at
barn og unge med CP og deres pararende i fremtiden tilby-
des mulighed for at lezere at mestre de kognitive udfordrin-
ger, som mange med CP dagligt dgjer med. Det er muligt
at bevilge psykoedukation til forzeldre til bgrn med CP - og
barnene selv — i kommunerne, men gennem mit virke som
psykolog i Spastikerforeningen gennem 15 ar er det yderst
sjeeldent, at jeg har madt nogen, som kender til mulighe-
den for at sgge denne stotte. Beskaeftigelsesminister Troels
Lund Poulsen meddelte ved forespgrgsel i Folketinget den
18. maj 2018, at psykoedukation kan bevilges og anvendes
som led i beskaeftigelsesindsatsen; og pt. arbejder Social-
styrelsen pa at udarbejde anbefalinger vedrgrende bgrn og

unge med CP til kommunerne, og heri
indgar overvejelser om psykoedukation.
Det tyder saledes p4, at forstaelsen er sti-

gende for, at det er vigtigt at statte mennesker med kog-
nitive udfordringer — og det giver hab.
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Nar man griner,
gor det mindre ondt

Hvordan oplever et barn med CP at 'vaere i syste-

met og treene med fysioterapeuter'?
- et interview med Benjamin Lundager.

Christina Jepsen

Fysioterapeut
Hjerneskadecentret Aarhus
Medredakter af Bern i Fysioterapi
jepsen.christina@gmail.com

et er markt, da jeg ankommer til huset, hvor Benja-
min bor sammen med sine foreeldre. Lyset strgm-
mer imod mig fra de oplyste vinduer, lyskaeder og
stearinlys. Varsler den hygge, jeg mgdes af, da jeg
treeder indenfor. Benjamins mor, Lone, tager imod mig, og
straks efter harer jeg Benjamins: »Hej« inde fra veerelset.
Han er speendt pé interviewet, gleeder sig. Han viser mig
rundt pa sit veerelse. Jeg siger tak for, at jeg ma komme og
for, at han vil deltage i et interview. »Jeg er bare glad for
at kunne hjzelpe«, siger han. »Maske kan det hjeelpe andre
b@rn og unge i samme situation«.
Benjamin er 19 ar, snart 20. Han er en glad, ung mand, der
gerne vil forteelle om sig selv og sit liv. Han har cerebral
parese med nedsat funktion i hele kroppen péa grund af spa-
stisk lammelse. Han har brug for hjeelp til alle fysiske funk-
tioner. Hans venstre arm fungerer bedst, og med den styrer
han selv sin el-kgrestol. Han er i stand til at sidde med stgtte
pa en briks, nar han skal have t@j pa eller treene. Han er i
stand til at ga i vandet, nar han er i bassin. Hans store drgm
er at f& en gangvogn.

Benjamin er fadt i 24. graviditetsuge. Han vejede 680 gr.
En uge gammel fik han en infektion, som farte til en hjerne-
bladning. Han har veeret igennem flere operationer med
smertefulde perioder efterfglgende blandt andet for hofte-
luksation som 7-arig. Han har flere gange i leengere perio-
der lidt af angst.

De seneste fire ar har Benjamin ikke haft et dagtilbud.
Han bruger sin tid pa traening hjemme sammen med sin
mor og sine hjeelpere, pa at spille computer, hgre musik -
0g pa sin YouTube-kanal. Og sé& har han leert sig selv at tale
engelsk via YouTube.

Benjamin har géet pa Djurslandsskolen, en specialskole,
der ligger i @rum i Norddjurs Kommune. Det er denne periode
i Benjamins liv, vi tager udgangspunkt i under interviewet.

Gode og darlige oplevelser

Vi seetter os ved kokkenbordet, som er deekket op med kaffe
og boller. Klar til interview. Benjamin hjeelper mig med at
gare 'Memoa' klar til optagelse. Han har styr pa 'sadan noget
med teknik'. Jeg sparger Benjamin, hvordan han helt over-
ordnet har oplevet at 'veere i systemet og treene med fysio-
terapeuter’. Hvad var godt og hvad var mindre godt?

»Jeg synes, der har veeret bade op- og nedture. Gode og
darlige oplevelser. Det vigtigste er, nar de kan finde ud af at
takle mig pa den rigtige made. Det er ikke lige meget, hvor-
dan de presser mig. Det er vigtigt, at jeg er med pa den. At
jeg forstar og er tryg. Og sa er det vigtigt, at det er leg«.

»En god oplevelse er, ndr de kan finde ud af at vide, hvad
de skal gare, nar jeg kommer i visse situationer med angst.
Eller nar jeg ikke vil noget. Der har veeret mange, der ikke
har forstéet mig«.



»Det er ogséa en god oplevelse, nar de leger med mig
og laver sjov. Nar de har faet mig til at glemme, at jeg
laver fys. Det gar bedst, nar jeg far treeningen ind med hu-
mor,

»Det har veeret déarlige oplevelser, nar de har presset mig
ud over kanten. Det er ikke godt at presse mig, men hvis
man ved hvordan, man ger, sa kan man godt«. »Det er vig-
tigt, at de forstar, hvordan jeg er som person, og at jeg er
tryg, nar vi treener. Min tryghedsgraense og forstaelsen af
mig er det vigtigste. At de li'som kommer ind under huden
pa mig«,

»Hvis man ikke siger til mig, hvad jeg skal, men i stedet
leger det ind, sa gar jeg ofte meget mere. Man skal ikke sige
SKAL«,

»Nogle gange ville jeg gnske, at vi kunne have lavet no-
get andet«.

Udfordringer og motivation

Benjamin forteaeller, at ndr man er som ham, har man me-
get at kempe med. Han har i lange perioder haft mange
smerter og har derfor sovet darligt om natten. »...og sa er
det sveert at treene om dagen. Nar jeg har sovet darligt,
sa er mit rgde felt meget kortere — min lunte er kort, si-
ger han. P& sadanne dage er det seerligt vigtigt, at fysiote-
rapeuten ikke siger: »nu skal du svemme 20 baner«, men
i stedet prover at lege det ind ved f.eks. at sige: »kan du
fange den her bold?« »Q0g sa kan det faktisk godt veere,

at jeg ender med at svemme 25 baner«, forteeller Benja-
min. Jeg sparger, hvad der er vigtigt for ham i relationen
med fysioterapeuten. »Det er vigtigt, at det er én, der ta-
ger mig pa de rigtige tidspunkter, og som forstar, at jeg har
sveert ved at maerke mig selv — altsa én, der prover at for-
sta mig«.

En af Benjamins store udfordringer gennem tiden har vee-
ret, at han har haft sveert ved at turde stole pa sine fysiote-
rapeuter. Sveert ved at fgle sig tryg. Dette har veeret en vig-
tig faktor i forhold til, hvor meget han kunne presses. »Hvis
bare det var en fysioterapeut, jeg stolede pa, og som kun-
ne takle mig pa den rigtige made, sa var det ok, at hun pres-
sede mig«, siger Benjamin. »Jeg har ofte forsggt at snakke
mig fra traeningen, skaeldt ud, talt grimt til mine fysiotera-
peuter, nar de har presset mig. Det har ikke veeret seerligt
rart. Det er blevet lettere med alderen, nu hvor jeg forstar
mere, forteeller Benjamin.

Benjamin og Lone forteeller, at det altid har veeret en stor
udfordring at forudsige, hvornar det var et godt tidspunkt
for Benjamin at treene, og det har gjort det seerligt sveert
at 'ramme’ Benjamin. Det har ogsa veeret en udfordring, at
traeningen ofte har vaeret bestemt af en genoptraenings-
plan, eksempelvis efter en operation. Her har der veeret en
masse 'skal-traening’, som har vaeret forudbestemt af syge-
huset. | sddanne perioder ville han gnske, at der havde vee-
ret plads til det, han gerne ville treene. Og til mere leg. Han
ved godt, at det var ngdvendigt med genoptraeningsplaner-
ne, men han ville gnske, at der havde vaeret mere forstael-
se for ham som person i disse periode. Og for hans oplevel-
se af situationen.

Inddragelse

Jeg sparger Benjamin, hvordan han er
blevet inddraget i treeningen - og i at seette

mal. Han forteeller, at han aldrig har felt sig ind-

draget, og at det har veeret hardt at 'blive gjort noget med'
uden at fgle at veere en del af tingene. Han er godt klar
over, at noget treening har veeret ngdvendigt og 'SKAL, men
han ville gnske, at det alligevel var blevet 'leget ind’, som
han siger — og at han kunne have haft mere indflydelse.
Han ville ogséa @nske, at han havde faet lov til at bestemme,
hvad han skulle arbejde med. Hvad han gerne ville blive
bedre til. Sa ville det have veeret lettere for ham at forsta
hvorfor.

Vi taler lidt om Benjamins oplevelse af ikke at forsta
hvorfor og ikke at fgle sig forstéet som person. Han ved
godt med sin fornuft, at treeningen efter operationer var
nedvendig — 0gsa selv om han ikke var med til at bestem-
me, hvad han skulle treene, men han ville @gnske, at traenin-
gen havde foregdet mere »med humor og som en konkur-
rence«, som han siger med et smil. »Nar man griner, gor
det mindre ondt. Man kunne f.eks. se Comedy imens, det
har jeg aldrig prgvet«.

Drgmme og mal

| forhold til at seette mal og veelge fokus beskriver bade
Benjamin og Lone, at de ikke har fglt sig inddraget, og at de
er blevet frataget deres drgmme. De har altid haft et hab
og en drgm om, at Benjamin kunne komme til at ga. Maske
bare sta pa benene eller ga lidt i en gangvogn. Samtidigt
har de vaeret klar over, at det maske ikke var et realistisk
mal, og derfor har de ogsa haft andre mindre mal i forhold
til den daglige treening. De har veeret klar over, at det at ga
(& langt ude i fremtiden, hvis det overhovedet ville komme
til at ske. De beskriver, at de er blevet mgdt med, at de i
stedet skulle leere at acceptere, at Benjamin er handicap-
pet og ikke vil komme til at ga. De synes begge, at det har
veeret hardt at blive frataget habet, for: »Selv om det ma-
ske ikke bliver til virkelighed, er det vigtigt at have lov til at
have sine drammex, siger de begge. »Det er det, der gar det
hele til at holde ud«.

> Youlube

Benjamin vil gerne ggre reklame for
sinYouTube-kanal: bengamingdk

— Han har 92 felgere.

— Her lzegger han videoer ud om gaming, online
shoppingsteder i GTA og ting til computere.
Alle videoer er pa engelsk.

— Han leegger ikke noget op hver dag, men nar
han har noget nyt at sige.




En seerlig god oplevelse

Jeg sparger Benjamin, om han kan beskrive en seerlig god op-
levelse sammen med en fysioterapeut. Han beskriver en tur
i svgmmehallen, hvar han treenede sammen med en af sine
venner. Her blev traeeningen gjort til en kamp og en konkurrence
mellem de to, og han svemmede en masse baner. »Pa den made
har hun faet mig til at glemme, at jeg laver fys. Leget det med
mig. Det er maden at fa mig til at lave mere pa«, siger Benja-
min. »Der forstod hun virkelig at fa mig op at kere. Jeg leerte,
at jeg kan treene meget mere, nar jeg bliver motiveret nok.«

Interviewet er ved at veere slut. Jeg spgrger Benjamin,
om der er noget, han vil sige, som jeg ikke har spurgt om.
»Det allervigtigste er, at fysioterapeuter anerkender, at det
kan veere treels at have det som mig, og at de prgver at for-
std, hvordan jeg har det, og hvordan jeg skal takles. At de
prgver at fa mig til at forsta hvorfor«.

Benjamin karer ind pa sit veerelse. Han vil gerne vise mig sit
nye anlaeg. Han starter et spil pa sin computer og viser, hvor hgj
lyden kan blive. Han har ogsa faet ny teknik til at styre lyset pa
sit vaerelse med. Han viser mig glad de forskellige muligheder.

Afsluttende refleksion

Jeg tager derfra med en rar fornemmelse i kroppen - fyldt
af Benjamins og Lones gode humar og positive syn pa livet
—men 0gsa med mange tanker om, hvordan vi som fysiote-
rapeuter kan komme til at glemme, at vi faktisk treener med

selvstaendige individer, der har en mening om deres eget liv
- uanset funktionsniveau.

At vi kan komme til at have for meget fokus pa det bio-
mekaniske frem for personens egne gnsker og mal for det
gode liv. At vi kan komme til at fokusere for meget pa im-
pairments pa kropsniveau og maske helt overse personens
gnsker og muligheder for aktivitet og deltagelse.

Nar tiden er knap, kan vi kamme til at fokusere mere pa
selve malet end pé vejen dertil og pd mennesket, vi skal ga
vejen sammen med. Samspillet og relationen er yderst vig-
tig. Selv i perioder, hvor det er ngdvendigt med 'SKAL-ting’,
eksempelvis efter en operation, er det stadig vigtigt, at per-
sonen er medinddraget og har indflydelse pa malsaetning
og treening, og at personen forstar mellemregningerne. Det
er vigtigt, at vi fysioterapeuter hele tiden teenker i paeda-
gogik. At personen, vi treener med, har det rart og faler sig
madt og forstdet — uanset hvor de eri livet.

Og ikke mindst: vigtigheden af at have hab og dremme!

og tryghed
til born med
motorisk
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Fysisk aktivitet pa recept (FaR) for
barn och unga med funktionsnedsattning

Utveckling och implementering i Skane

Katarina Lauruschkus,

Fysioterapeut, Dr.med.vet.,

Forsknings- och utvecklingsledare

Barn- och ungdomshabilitering,

Region Skane, Sverige och Farskargrupp
Barns och familjers hélsa, Institutionen for
. halsovetenskaper, Lunds universitet

B Katarina.lauruschkus@med.lu.se

HO har tillsammans med EU skapat en skrift
om hélso- och sjukvardens roll for att oka ni-
van av fysisk aktivitet. Den skildrar framgéangs-
rika koncept fran EU:s medlemsstater, och Sve-
riges modell med Fysisk aktivitet pa Recept (FaR) lyfts fram
som best practice.
| Skane arbetar vi sedan 2016 med FaR for barn och unga
med funktionsnedsattningar. Arbetsséattet har utvecklats
och implementerats fran ett forskningsprojekt till den fysio-
terapeutiska kliniska vardagen pa barn- och ungdomshabi-
literingen.

Halsoframjande fysisk aktivitet

Barn har ratt till god fysisk och psykisk halsa. Det galler
alla barn, oavsett om de har en funktionsnedsattning eller
inte. Vi vet att en aktiv livsstil och goda levnadsvanor ar vik-
tiga och att fysisk aktivitet kan komplettera eller ersatta la-
kemedel. Nar vi &r fysiskt aktiva sker féréandringar i kroppen,
som gor att vi kan kénna oss gladare, sova béttre, lattare
hantera stress och hélla vikten. Fysisk aktivitet kan dessut-
om minska risken for hjart- och karlsjukdomar, osteoporos,
muskuloskeletal smaérta och ett flertal olika sjukdomar.

Det &r angel&get! att utveckla och utvardera kunskaps-
baserade och kostnadseffektiva interventioner, som avser
leda till regelbunden och ihallande fysisk aktivitet och
minskad stillasittande for alla manniskor, oavsett alder, kon,
funktionsformaga, kulturella och socioekonomiska forhal-
landen.

1 Vigtigt

Barn och unga med funktionsnedséttning

Forskning visar, att barn med funktionsnedsattningar ar
mindre fysiskt aktiva och mer stillasittande &n andra barn.
Det galler barn och unga med olika typer av funktions-
nedséattning som autism, intellektuell funktionsnedsatt-
ning och rorelsenedsattning?® Mest forskning finns det om
fysisk aktivitet for barn med cerebral pares (CP). Det kan
bero pa, att CP &r den vanligaste motoriska funktionsned-
sattningen hos barn med ungeféar 2 per 1000 levande fod-
da barn i vastvarlden. Barn och unga med CP kan beskrivas
som en heterogen grupp med stora motoriska, kognitiva
och kommunikativa funktionsvariationer. Risken for fysisk
och psykisk ohélsa fér barn med CP ar stor och ¢kar med
barnets alder. Studier med vuxna med CP beskriver fy-
sisk ohalsa som fatigue, smarta, férsamrad gangformaga,
dvervikt och psykisk ohélsa som depression. Barn och unga
med CP utan sjalvsténdig gangformaga ar upp till 95 % av
sin vakna tid stillasittande. Variationen i CP-panoramat gor,
att det inte finns en standardbehandling for alla barn, och
insatser for att framja fysisk aktivitet &r riktade mot det
individuella barnet och familjen. Att frémja en fysisk aktiv
livsstil &r darfor ett viktigt mal for vart fysioterapeutiska
arbete.

Palisano m.fl. féresprakar interventioner som involverar
barn med rorelsenedsattningar, dar terapeuten har en mer
radgivande roll for att kunna ta tillvara barnets, familjens
och omgivningens férmaga. Med utgangspunkt fran ICFs
(International Classification of Functioning, Disability and
Health) ramverk, har Rosenbaum m.fl. vidareutvecklat be-
greppen F-words. Begreppen function (aktivitet), family
(omgivningsfaktorer), fitness (kroppsfunktion), fun (person-
liga faktorer eller delaktighet), friends (personliga faktorer
eller delaktighet®) och future &r ord som fokuserar pa varje
barns individuella styrkor och speciella behov. Genom for-
ankring av F-words i ICF kan terapeuten battre planera indi-
viduellt anpassade interventioner tillsammans med barnet
och familjen.

2 Nedsat fysisk funktionsevne
3 Deltagelse
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Skanemodell FaR for barn och unga
med funktionsnedsattningar

e Aktivitetsanamnes

e Beddmning av den fysiska aktivitetsnivdan med
—Accelerometer eller
— Stegraknare och/eller
- IPAQ

e Samtal om forandring/MI

e Malsattningsdiskussion

e Hitta fysiska aktiviteter

e Skriftlig individanpassad dverenskommelse

e | oggbok

e Fortlépande uppfoéljningar

e Uppfodljning efter 4-6 manader och efter ett ar

Fysisk aktivitet pa recept

Fysisk aktivitet pa Recept (FaR) ar en vedertagen! metod
for att framja en livsstilsforandring med en fysiskt aktiva-
re vardag hos vuxna, och innehaller skriftliga rad pa puls-
hojande aktiviteter med en stddjande struktur samt radd om
att minska stillasittande. Radgivning till patienter i vardags-
miljo leder till, att de 6kar sin fysiska aktivitet under minst
sex manader och bor kompletteras med upprepade kontak-
ter och med dagbok, stegréknare? eller informationsbro-
schyr. Handledd tréning i grupp och individuellt anpassade
tréningsprogram leder till kad fysisk aktivitet. Ett FaR kan
alltsa innehalla fysiska aktiviteter som vardagsaktiviteter
och/eller som organiserade aktiviteter. Teoribaserad be-

teendeintervention tkar den fysiska aktiviteten mer an van-
liga trdningsinterventioner. Motiverande samtalsteknik (Ml)
kan anvandas i samband med FaR och bygger pa teorin om
forandringsbenagenhet®,

FaR for barn och unga med funktionsnedsattning

| mitt doktorandarbete utvecklade och genomfdrde jag till-
sammans med mina handledare* FaR fér barn och unga
med rorelsenedsattning. Deltagarna i studien var 14 barn i
aldern 7-12 ar med rorelsenedsattning (CP n=11, muskel-
sjukdom n=2 eller spina bifida n=1) och deras féréldrar. Fol-
jande bedémnings- och utvarderingsinstrument anvandes:
For att 0ka barnens delaktighet och kunna formulera indi-
viduella mal i den skriftliga dverenskommelsen (se bilaga)
mellan barnet, foraldrar och fysioterapeut anvande vi
COPM (Canadian Occupational Performance Measure), Ml
(Motiverande samtal) och GAS (Goal Attainment Scaling).
GMFCS-E&R, MACS och CFCS anvéandes for att klassificera

1 Accepteret

2 Skridtteellere

3 Tilbgjelighed til forandring
4 Vejledere

grov- och finmotorik och kammmunikation. Grovmotorisk be-
démning gjordes med GMFM-66, och fysisk aktivitet mattes
bade med sjalvskattningsinstrumentet IPAQ (International
Physical Activity Questionnaire) samt med en rorelseméta-
re (accelerometer). Under de 7 dagarna som barnen anvéan-
de accelerometern (Actigraph, USA) fyllde de &ven i en dag-
bok. Bedémningarna gjordes vid interventionens start, efter
8 och 11 manader. Barnen fick mojligheten att sjalva valja
1-3 aktiviteter som de deltog i, och de fick det stéd de éns-
kade. Barnen fyllde i en loggbok under hela FaR-perioden.
Stddjande kontakter med varje familj och med gruppledare
i olika féreningar ingick i FaR.

Aktiviteter som valdes kunde vara att bada pa badhus
med hela familjen en gang i veckan, att cykla till skolan tre
ganger i veckan eller att spela fotboll, elhockey eller fotboll
1-2 ganger i veckan. Fem barn med omfattande rorelsened-
sattningar valde att trdna varje dag i Innowalk (ett motori-
serat stahjalpmedel som mojliggdr gangrorelser i uppratt
position), ett barn ville prova pa jiujitsu och ett annat barn
borjade i en simskola. Barnen valde bade vardagsaktivite-
ter och organiserade aktiviteter. Ibland visade det sig, att
aktiviteten som barnet var intresserad i inte erbjods i bar-
nets ndromrade eller pa en tid som inte passade familjen.
Da hade vi motiverande samtal med barnet, féraldrarna och
fysioterapeut och hittade en annan fysisk aktivitet som pas-
sade, gdrna med COPM som diskussionsstad.

Barnen som deltog i gruppaktiviteter fick nya vanner, och
alla barn uppfyllde delvis eller helt sina individuella mal. Vi
hade inga bortfall i studien och utvarderingen® av FaR var
dverlag positiv. Badde barnen och foraldrarna hade ofta helt
felaktig uppfattning av hur fysiskt aktiva barnen var, vilket
visade sig i sjalvskattningsformuléaret IPAQ och dagboken
som de fyllde i jamfort med objektiva matningar. Nagra
skattade® den fysiska aktivitetsnivan alldeles for hogt och
nagra for l&gt, och alla tyckte att det var svart att skatta.
Actigraph mater fysisk aktivitet dven for barn som inte kan
g4 och anvandes vid tva tillfallen. Aterkopplingen” av dessa
matningar tillsammans med sjalvskattningarna var ny, rele-
vant och motiverande kunskap for féraldrar och barn. Resul-
taten av studien visade, att individualiserad FaR, sdsom det
har anvants i studien, var genomférbar och effektiv for de
deltagande barn och deras foraldrar. FaR ar en metod som
gor det mojligt att fokusera pa varje barns individuella styr-
kor och speciella behov och darmed aktivt arbeta med
F-words.

Robins vég till sitt FaR kan fértydliga detta. Robin visste inte
alls vilken fysisk aktivitet han ville bérja med. En Prova-pd-
dag pé ett Parasportcenter dér barnen fick prova pd olika
aktiviteter inspirerade Robin till att vilja trina Capoeira (en
brasiliansk kampsport). Robins styrkor var att han tyckte om
att dansa och att vara med kompisar, det han ville bli béttre
pd var balansen fér att kunna géra akrobatiska 6vningar som
ingdr i Capoeira. Som FaR-facilitator var jag behjdlplig med

5 Evalueringen
6 Estimerede
7 Tilbagemeldingen



Riktlinjer for FaR

e Anledning till ordinationen och patientens egen
malséattning

e Nuvarande fysiska aktivitetsniva

e En eller tva aktiviteter: Grundordinationen bor
vara en aktivitet som patienten kan bedriva pa
egen hand (ofta vardagsaktiviteter). Darefter
kan antingen ytterligare en vardagsaktivitet el-
ler en organiserad aktivitet forskrivas.

e Aktiviteten ska specificeras vad galler tranings-
form, typ av aktivitet och dosering (frekvens,
duration och intensitet)

e Eventuella restriktioner

e Patientens samtycke, om kopia pa ordination-
en ska skickas till aktivitetsarrangdr eller annan
samarbetspartner utanfor varden

e Forvantad effekt

e Dokumenterad planering av uppféljning, med
tydligt ansvar

att hitta en férening som erbjéd Capoeira pé en dag som
passade familjen. Jag hade ¢ven kontakt med gruppledaren
for att forklara Robins svdrigheter och styrkor sé att han
kunde fa rdatt stéd. Efter forsta triningstillfdllet hérde famil-
jen av sig och berdttade hur det hade gdtt. Robin tyckte att
det var kul, men hade lite svart att forsta hur han skulle
tréina vissa moment. Jag féljde med vid en trdning och
coachade gruppledaren, och det var inte mycket som be-
hévdes for att trdningen skulle fungera bra. Robin trdnade
Capoeira med stor motivation under tiden som vi hade be-
stamt for FaR (3 ménader), och efter det fortsatte han pé
egen hand.

Implementeringsprocessen
Jag fick 2016 uppdraget® att implementera metoden FaR

for barn och unga med olika funktionsnedsattningar i Skane.

1 Til opgave

Vibdrjade med tva workshopdagar for
alla fysioterapeuter, som arbetar pa barn-
och ungdomshabiliteringen i Skane. Praktiska

6vningar med att anvanda COPM och Ml varvades?

med teoretisk information och diskussioner. Sedan borjade
alla anvanda FaR och jag stéttade vid behov som FaR-facili-
tator. Efter ett ar hade vi en FaR-workshop for att félja upp
hur det gatt och vilka forandringar som behdvs for att FaR
kan bli en kliniskt relevant och genomforbar metod. Sam-
tidigt genomfordes en workshop for nya kollegor.

De flesta FaR har gjorts med unga med intellektuell funk-
tionsnedséttning eller med autism. Dar har en vanlig steg-
raknare visat sig vara anvandbar och effektiv. Accelero-
metrar har i storre utstréackning anvénts for barn och unga
med rérelsenedsattning. Barnen och ungdomarna valde,
precis som i var studie, bade vardagsaktiviteter och orga-
niserade aktiviteter. Utmaningarna® visade sig vara tidsas-
pekten att l&ra sig och anvanda COPM, Ml och GAS for
malsattningsdiskussionen. Tekniska svarigheter med acce-
lerometrarna ledde till férdréjningar i implementerings-
processen. Framgangsfaktorer var just diskussionen med
barnet och familjen och att hitta fysiska aktiviteter, som
passar just den personen, som skulle bli mer fysiskt aktiv.
Att ha en FaR-facilitator och att vi efterhand formulerade
ett uppdrag for FaR for fysioterapeuterna, som ar fysisk
aktivitetsombud pé de lokala barn- och ungdomshabilite-
ringsenheterna, visade sig vara viktigt for implementerings-
arbetet. Att implementera ett nytt arbetssétt tar tid och
kraver kontinuerliga uppféljningar. En digital FaR-utbild-
ning planeras under 2019 for att underlatta arbetet med
FaR.

Skanemodellen FaR for barn och unga med funktionsned-
sattningar kan anvandas for barn och unga med funktions-
nedsé&ttningar med behov av tkad fysisk aktivitet (se text-
box).

En komplet referenceliste kan downloades pa http://www.
boernefysioterapi.dk/om-os/born-i-fysioterapi/referencelister

2 Vekslede
3 Udfordringerne
4 Forsinkelser

Opdaterede medlemsoplysninger?

Undrer din kollega sig over ikke at have modtaget adgang til det elektroniske medlemsblad, nar
hun/han nu er medlem af DSPF, sa skyldes det sandsynligvis ukorrekte medlemsoplysninger, bl.a.

ukorrekt mailadresse.

Check derfor jeevnligt, om medlemsoplysningerne i DF er opdaterede. Det sker pa

http://fysio.dk/Medlemskab/Ret-medlemsoplysninger/
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Nanna Felsager Jakobsen

fysioterapeut ved Regionshospitalet
Viborg Sygehus, Spasticitetsambulatoriet
ved Klinik for bgrn og unge

E-mail: nannjako@rm.dk

Klinik for barn og unge, Regionshospitalet Viborg behand-
ler vica. 70 bgrn arligt med Cerebral Parese med Botox
(BoNT-A) i vores spasticitets-ambulatorium. Regionshospi-
talet daekker Skive, Silkeborg og Viborg kommune.

Barn med Cerebral Parese har nedsat funktion pga. muskel-
overaktivitet (spasticitet/dystoni). Her oplever vi, at BoNT-A
kombineret med traening gar en stor forskel for b@grnene i
deres hverdag. De CP bgrn, der har baklofenpumpe, er ogsa
tilknyttet spasticitetsambulatoriet, og vi er netop pabegyndt
at lave baklofentest her pa sygehuset med henblik pa vurde-
ring af barnets behov for en baklofenpumpe.

Herunder er fremgangsmaden for vores arbejde skitseret
i korte traek. Hvert punkt uddybes i artiklen.

Fremgangsmade:

1. Barnet henvises til spasticitetsambulatoriet.

2. Det tveerfaglige team unders@ger barnet sammen og vur-
derer om/og i hvilke muskler, BoNT-A vil kunne hjeelpe
barnet.

GMOL

Tveerfagligt teamsamarbejde omkring be-
handlingen af barn og unge med Cerebral
Parese p& Regionshospitalet Viborg.

3. Mal for behandlingen opstilles sammen med barn og for-
aldre.

4. Barnet sederes med lattergas eller general angestesi.

5. Injektionen gives ultralydsvejledt, sa vi sikrer os, at vi
rammer de tilsigtede muskler.

6. Genoptraeningsplan med malet sendes ud til kommunal
terapeut.

7. Evaluering: Familie og kommunal terapeut indkaldes til
kontrol 4-6 uger efter injektion, hvor vi sammen evaluerer
behandlingseffekten.

8. Barnet indkaldes til ny behandlingstid hvis ngdvendigt.

En forudsaetning for at behandlingen lykkes er, at vi er et
fast team af forskellige faggrupper, der er sammen omkring
barnet. Der er behov for forskellige kompetencer for at be-
handlingen kan lykkes. Derfor bestar det tvaerfaglige team
af en sygeplejerske, to neuropaediatere, en ergoterapeut og
en fysioterapeut. Sammen undersgger teamet barnet og
vurderer, om behandling med BoNT-A kunne veere relevant
for netop dette barn. | vurderingen af funktionsniveau og

-
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muskeloveraktivitet anvender vi Tardieu Scale, funktions-

undersagelser (f.eks. 10 meter gangtest) samt videoopta-
gelser. Nar malet fastsaettes anvender vi Goal attainment
Scale. Vi er desuden i gang med et forskningsprojekt, hvor
vi undersgger om en sakaldt »Neuroflexor«, kan anvendes
til CP-bgrn, som et klart objektivt mal og vurdering af mu-
skeloveraktivitet.

De enkelte fagpersoners rolle i
det tveerfaglige team

Sygeplejersken er teamkoordinator. Det er hende, der har
kontakten til familierne, booker tiderne og under behandlin-
gen sikrer sig, at barnet er tilstraekkeligt sederet f.eks. med
lattergas. Sygeplejersken treekker desuden BoNT-A i kor-
rekt dosering, og assisterer laegen under selve injektionen.

Sygeplejersken star desuden for opfyldning og regulering
af baklofenpumper.

Laegen unders@ger barnet fgr og efter (sammen med tera-
peuten), og det er laegen, der giver selve injektionen. Laegen
scanner altid patienten med ultralyd under behandlingen
for at sikre sig, ved at se pa skaermen, at nalen rent faktisk
rammer rigtigt ned i de tilsigtede muskler. Studier viser, at
de tilsigtede muskler ofte ikke rammes, nar der ikke bruges
ultralyd. Nar hals og nakkemuskler injiceres suppleres des-
uden med EMG clavis (eletromyografi), som yderligere gger
sikkerheden.

Ergo- og fysioterapeut undersgger patienten fgr og efter in-
jektion og vurderer (sammen med leegen) hvilke muskler,
der skal behandles, samt hvilken traening der vil veere op-
timal efterfalgende. Terapeuterne er med til at fastseette
malet for behandlingen, og kommer med input i diskussio-
nen af hvilke andre behandlinger, der kunne veere relevante.
Som supplement til evalueringen laver fysioterapeuten
2-dimentionel ganganalyse med videooptagelser forfra,
bagfra og fra siden samt funktionsundersggelser, som kan
bruges som et mere objektivt mal for effekt. Terapeuterne
star desuden for den direkte kommunikation mellem syge-
huset og de kommunale terapeuter, sa barnet er sikret et
genoptraeningsforlgb i perioden efter BoNT-A.

Hvis teamet vurderer, at BoNT-A er relevant, optages der
en grundig anamnese, hvor vi sammen med barn og familie
udreder hvilken aktivitet, der er den stgrste udfordring for
barnet, og dermed hvilke muskler, der er behandlingskrae-
vende. Ud fra denne samtale opstilles malet for behand-
lingen. Dette er vigtigt for lettere at kunne vurdere effek-
ten.

Et eksempel pa et mal for en 7 arig pige: »At jeg selv kan
holde papiret med den ddrlige hénd, mens jeg klipper med
min gode hdnd«. Eller malet for en 13 &rig dreng: »At jeg
kan folge det samme gangtempo som mine jeevnaldrende
klassekammerater, nér vi skal skifte til fysiklokalet pé skolen«.,

Udover malet, foreeldre og barns oplevelser af effekt, de
kommunale terapeuters tilbagemelding, indgar videoanalyse
samt funktionsunders@gelser som en central del af evalue-
ringen af behandlingen med BoNT-A.

Behandling med BoNT-A

BoNT-A virker ved at heemme frigerel-
sen af acetylcholin ved synapserne mel-
lem nerveceller og muskler. Det bevirker, at

musklerne ikke leengere modtager signaler fra nervesyste-
met, hvorved de lammes i en periode pa 3-4 maneder. Nar
effekten klinger af, skal barnet have en ny injektion. | en-
kelte tilfaelde behgver barnet blot f& behandlinger, hvoref-
ter de selv kan holde funktionsniveauet ved lige ved hjeelp
af treening.

BoNT-A sprgjtes direkte ind i den muskel, hvor muskel-
overaktiviteten er. Hvis det f.eks. er albuebgjeren, der be-
handles med BoNT-A, vil barnet lettere kunne straekke ar-
men ud og dermed vil behandlingen give mulighed for at
treene musklen
pa den anden side af leddet (agonisten). Treeningen gar bar-
nets muskler steerkere, og derfor oplever vi ofte, at barnet
far en bedre funktion. Det kunne f.eks. veere, at barnet efter
behandling far heeliseet under gangen fremfor at ga pa for-
foden.

Traeningsforlgbet efterfalgende

P& sygehuset har vi et godt og taet samarbejde med kom-
munen. Vi er inden behandling i dialog med de kommunale
terapeuter, som kan komme med input til behandlingen og
til hvilke muskler og hvilken aktivitet, der er vanskeligst for
barnet. Vi har netop udviklet en »patientdagbog« som skal
sikre optimal *kommunikation mellem sygehus, barn og
kommune. Nar et barn er blevet behandlet med BoNT-A,
laver vi en genoptraeningsplan. En genoptraeningsplan ud-
sendes fra sygehuset til kommunen med information om
behandlingen. Genoptraeningsplanen sikrer patienten et
mere intensivt treeningstilbud efter BoNT-A. Vi aftaler i sam-
arbejde med den kommunale terapeut, hvordan og hvornar
treeningsforlebet kan tilretteleegges. Litteraturen viser, at
effekten bedres vaesentligt, nar BoNT-A og treening kombi-
neres. BONT-A kan ikke sta alene.

Virkningen er bedst 4-6 uger efter injektionen, og derfor
indkaldes barnet til en kontroltid pa Regionshospitalet, hvor
viigen sammen i teamet evaluerer effekten af behandlingen
ud fra de mal, vi har sat med barn og forzeldre.




Case: Tobias pa 4 ar
Mal: At jeg selv kan treekke bukserne ned ved toiletbesgg.
Tobias har Cerebral Parese, unilat., ramt i hgjre side.

Hans kropslige udtryk er praeget af asymmetri. Hgjre side
er kortere end venstre pga. spasticiteten. Hans hgjre albue
er let bgjet, underarmen proneret og handen knyttet med
tomlen i handfladen det meste af tiden. Under gang har han
primaert veegten pa hgjre forfod.

Overaktiviteten svinger i lgbet af dagen alt afhaengigt af,
hvad han laver. Nar Tobias laver noget, der stiller krav til
balancen, som at ga pa treestubbe i bgrnehaven, stiger to-
nus i hgjre side. Sidder han derimod fordybet foran fjernsy-
net, ligger hgjre arm i skadet lige som den venstre.

Nar Tobias skal lave en finmotorisk aktivitet som f.eks. at
bygge et tadrn med duploklodser, har han sveert ved at gribe
og slippe om klodserne og seette dem sammen.

Behandling: BoNT-A i Brachialis, Pronator teres, Pollicis
longus, Opponens samt Gastrocnemius og Tib posterior.
Efterfolgende kommunal genoptreeningsplan.

Behandlingen kombineret med treening bedrer Tobias'
gribefunktion, s& han nu kan gribe fat om bukselindingen og
gere forsgg pa at treekke dem ned i forbindelse med toilet-
bes@g, men han har stadig sveert ved at slippe bukserne
igen. Han far haelen i underlaget under gang.

Det kraever en indsats at hjeelpe Tobias med at opna sit
mal, og det kreever en indsats fra bade kommmunal terapeut

og foreeldrene. Det der er vigtigt i et barns liv, kan hurtigt
aendre sig, fordi barn hele tiden udvikler sig. Sa selvom ma-
let er fastsat sammen med alle dem, der er omkring bar-
net, er der ingen tvivl om, at det der betyder mest, for To-
bias nu og her er en hyggelig og sjov stund med de andre
barn i bgrnehaven.

Evaluering af behandlingen

| evalueringen arbejder vi teet sammen med de kommu-
nale terapeuter, som ser barnet i dets hverdag og trygge
omgivelser i f.eks. barnehaven eller skolen, og derfor er
deres observationer ekstremt relevante til kontroltiden.
Optimalt set er terapeuten med til kontroltiden pa syge-
huset. De kommunale terapeuter er i direkte dialog med
terapeuterne i spasticitetsambulatoriet, og sammen kan
de sparre om hvilke méalemetoder, funktionsundersegel-
ser, AHA-test eller videooptagelser, der kan supplere eva-
lueringen af den aktivitet barnet treener med henblik pa at
opna sit mal.

Her revurderes mal, de muskler der behandles, og det
diskuteres om ny behandling giver mening. | evalueringen
far vi desuden en feelles snak om, hvilke andre behandlings-
muligheder, der kan hjeelpe barnet.




Afrunding

Fordelen ved at arbejde i et tveerfagligt team, der kender
hinanden godt er, at der finder laering sted ved at undersgge
barnet sammen samt lytte til hinandens faglige argumenter.
Det at veere til stede i samme rum ggr, at barn og foreeldre
oplever at veere med i dialogen, og det skaber et refleksions-
rum, hvor man sammen finder den bedst mulige behandling
til barnet. Familien oplever desuden det gode samarbejde
og den direkte dialog mellem kommune og sygehus, som
giver dem en oplevelse af sammenhasng.

Ulempen ved at arbejde tveerfagligt kan veere, at det er
tidskreevende og det kreever, at man har tillid til hinanden,
sé alle fagpersoner faler sig trygge i teamet.

Det at arbejde tveerfagligt i et team, der fungerer, er ud-
over den tilfredshed vi oplever hos familien, en virkelig til-
fredsstillende made at arbejde pa.

Dansk Selskab ‘'
for Paediatrisk Fysioterapi ™
afholder arskonference

Torsdag den 10. oktober 2019 i Odense

Temaet i ar er Bgrn og smerter.
Set kryds i kalenderen allerede nu og veer med pa en spandende dag!

Hold jer opdateret pa facebook og hjemmesiden for program
0g opleegsholdere.

CPOP DAG 21 maj 2019
I Messe C, Fredericia, kl. 8.30-16.00

Pris: 495 kr, opkreeves via elektronisk faktura.

Tilmelding: pa kursus.rn.dk, senest 1. maj.

Yderligere info: Helle Maegaard Siggaard, hmsi@regionsjaelland.dk
eller Kirsten Nordbye-Nielsen, kirsn1@rm.dk
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Med bern og foreeldre som de er
- 0g hav fokus pa en god overgang til voksenlivet

Dorte Skriver Johansen
Bornefysioterapeut Kerteminde Kommune,
djo@kerteminde.dk

Anette Christoffersen
Barnefysioterapeut og leder af Ergo- og
Fysioterapien PPR Svendborg Kommune,
anette.christoffersen@svendborg.dk

n kold eftermiddag sidst i januar 2019 seetter to
fysioterapeuter fra Fyn kursen mod Egmont Hgj-
skolen ved Odder. Malet er et interview med Nicolaj.
Det farste vi mader, da vi karer ind pa parkerings-
pladsen er en hgj treebygning med navnet Vandhalla. Ind ad
vinduerne kan vi se vand og forskellige plateauer. Wow nys-
gerrigheden er vakt. Vi skriver til Nicolaj, at vi er ankommet,
og fem minutter efter dukker han smilende op. Han tilbyder
straks en rundvisning. Vi starter i et meget indbydende kon-
ferencerum med et keempe maleri pa hele den ene vaeg og
skeeve vinkler. Ved siden af ligger et stort fitnesscenteret,
hvor der er fuld gang i treening og fysioterapeutisk behand-
ling. Nicolaj vinker til sin fysioterapeut, og de udveksler et
par ord, inden vi fortsaetter hen til spisesal og opholdsrum.
P& vejen mader vi en ung kvinde, som lige har fikset Nico-
lajs badebukser, s& dem far vi med pa vejen. Vi bliver tilbudt
kaffe og seetter os ved et bord i spisesalen og ger os klar
til interviewet. Nicolaj har set frem til vores besgg, og vi er
spaendte pa, hvordan Nicolaj husker tiden med traening og
fysioterapi, og hvad vi kan laere af ham i forhold til fysiote-
rapeutiske indsatser for kommende bgrn og foreeldre.
Nicolaj forteeller, at han har gaet i specialb@rnehave og pa
specialskole i Middelfart, hvor der begge steder var tilknyt-
tet bade fysioterapeut og ergoterapeut. Han har kontinuer-
ligt faet ergoterapeutisk og fysioterapeutisk treening flere
gange om ugen, fra han var 3 &r og frem til han var 17 ar.

Efter specialskolen tog Nicolaj en STU, som er en treérig
seerligt tilrettelagt ungdomsuddannelse. | den periode kom
en fysioterapeut i hjemmet til Nicolaj to gange om ugen, fik
fysioterapi en gang pa skolen og vederlagsfri fysioterapi pa
klinik. Samlet blev det til fire gange treening om ugen, og
herudover var der tilknyttet en fysioterapeut pa STU. Da Ni-
colaj blev 18 ar »faldt det hele til jorden«. Herefter modtog
han kun »grundpakken« ift. fysioterapeutisk traening, og alt
andet blev nulstillet. Han fik saledes kun traening en til to
gange ugentlig i form af vederlagsfri fysioterapi og en gang
massage pa privat sportsklinik, som Nicolaj selv betalte.

Den starste udfordring i Nicolajs liv i forhold til fysiotera-
peutisk treening har veeret overgangen fra ung til voksen. Han
oplevede, at der blev set alt for overordnet pa det hele uden
individuelle hensyn. Hans rad er, at der er brug for individu-
elle lgsninger i de enkelte situationer og meget mere guid-
ning til den unge fra socialradgiveren. Den unge har brug
for hjeelp til spergsmal som eksempelvis, hvordan det er at
sta pa egne ben, hvor den unge gerne vil leese, og hvor den
unge gerne vil bo. Den unge ved ikke selv, hvilke muligheder
der findes. Nicolaj mener, at det er socialradgiveren, der
skal tage initiativet til at radgive den unge og at forberede
den unge til voksenlivet.

Nicolaj blev feerdig med sin STU i 2012, og herefter op-
levede han det hele som en lang »kamp« med kommunen.
De mente han skulle en ting, hvor Nicolaj ville noget andet.
Han ville ud at opleve ting og teste sine greenser — han ville
finde ud af, hvad lige preecis han kunne. Kommunen tilbgd
Nicolaj at komme i aktivering pé et veerksted for fysisk og

Nicolaj @llgaard Lehmann

Fedt den 13. november 1992.
Har cerebral parese (CP) og er karestolsbruger

Bornehaven Blaeksprutten 1995-1999
Skrillingeskolen 1999-2009
STU Middelfart afgangsar 2012
HF og VUC Fyn afgangsar 2012
Foredragsholder 2012-2017
IBC HF og VUC Fredericia afgangsar 2017

Egmont Hgjskolen august 2017-


mailto:djo@kerteminde.dk
mailto:anette.christoffersen@svendborg.dk

Hvem er Nicolaj?

Nicolaj er 26 ar og gar pa Egmont Hajskolen, hvor
han har gaet siden efteraret 2017 Det er Nicolajs
andet ophold her pa hajskolen, og han kan slet ikke
f& nok. Stemningen, udfordringerne og feellesska-
bet er nogle af de ord, der dukker op, nar han teen-
ker pa, hvad det er hgjskolelivet giver ham. Pa hgj-
skolen er Nicolaj tilknyttet en fast fysioterapeut.

psykisk handicappede. Det ville Nicolaj ikke. Han mente, at
han ville spilde sin tid pa et saddant veerksted.

| 2012 besluttede Nicolaj derfor at starte pa VUC for at
leese enkelt fag pa 9. og 10. klasses niveau. Nicolaj tog det
mest af alt for at f& en BPA-ordning (Borgerstyret Personlig
Assistance), som han af flere omgange havde faet afslag pa.
BPA er en ordning, som gives efter Lov om Social Service
8§ 96 og er malrettet borgere over 18 ar, som har en betydelig
og varig nedsat fysisk og/eller psykisk funktionsevne. For-
malet med at have en BPA ordning er, at man pa trods af
et fysisk eller psykisk handicap, kan leve et liv s& selvstaen-
digt som muligt i egen bolig. Det er dog en betingelse for
at veere pa en BPA ordning, at man er i stand til at fungere
som arbejdsleder for hjeelperne. Man skal pa denne méade,
selv kunne veere arbejdsleder og have en medarbejder an-
sat, hvor arbejdsgiverfunktionen kan overfgres til et firma.

Nicolaj var meget opsat p3, at det skulle lykkes for ham
at besta enkeltfagene pa VUC, sa han havde en medhjael-
per, som klarede praktiske opgaver som det at tage notater
og det at hjeelpe med praktiske forhold. P4 denne made var
Nicolaj med pa lige vilkar med alle andre pa holdet. Han vi-
ste i den periode, at han formaede at fungere som arbejds-
leder for sin medhjaelper. Han bestod senere alle de fag,
som han som han var til eksamen i.

| 2015 spgte Nicolaj igen en BPA ordning, og fik den. Det
eneste krav var, at arbejdsgiverdelen skulle overga til et fir-
ma, hvilket blev en realitet. Nicolaj blev arbejdsleder for
sine hjeelpere, og det fungerer stadig rigtig godt.

Nicolaj havde brug for nye udfordringer. Han s@gte derfor
om at komme pa Egmont Hgjskolen for at fa en oplevelse
for livet, for at blive en bedre arbejdsleder og for at leere at
sta pa egne ben. Han blev optaget i efteraret 2017.

Nicolaj har sidelgbende holdt foredrag for studerende pa
ergoterapeutuddannelsen for at forteelle om sit liv, om sine
op og nedture og om hvordan det er at leve som spastiker.
Nicolajs mor har en seerlig plads i foredraget. Hun har leert
ham, at det hjeelper at veere steedig og vedholdende og al-
drig give op. Det meerkes tydeligt gennem hele interviewet,
at Nicolaj har samme vilje og vedholdenhed.

Hvordan har du helt overordnet oplevet det, at vaere i
»systemet« og at traene med fysioterapeuter?

- Godt at der har veeret en handlingsplan helt tilbage fra
barnehaven og frem til at den kunne bruges pé specialsko-
len. De forskellige faggrupper snakkede sammen — men det

kunne godt have veeret bedre. Det var
sveert at blive »efterladt« som 18 érig
—der skulle jeg selv finde min vej - jeg op-
levede, at jeg ikke var kleedt ordentlig pa til det -

det har veeret det sveereste! Det, der kunne have veeret godt
var, hvis der var blevet lagt en plan for, at jeg selv kunne
have leert at instruere ergo- og fysioterapeuter og hjeelpere,
da jeg blev 18 ér. Jeg havde en fysioterapeut, der i 2009
lavede nogle billeder af de relevante udspeendingsavelser,
som jeg stadig bruger og viser til nye hjeelpere. De er ikke
blevet opdateret siden. Det kunne jeg godt teenke mig, og
det kunne mdske vaere i form af en database. Det kunne
0gsa fremadrettet bruges af andre. Det ville veere en stor
hjeelp.

Nar du taenker pa det, der har vaeret godt for dig,

hvad er det s4, der har gjort forskellen og hvad er

det, der har vaeret godt?

De rigtigt gode fysioterapeuter havde stor viden og erfaring.
De satte sig ned og lagde bogen vaek, og sé tog de det, som
det kom. De tog fat i mig og snakkede med mig om, hvad vi
skulle lave. Det bruger jeg ogsd, ndr jeg taler til de studerende,
hvor jeg siger til dem: Sammenlign ikke borgeren med det,
du har leest i bagerne - tag udgangspunkt i det enkelte men-
neske. Du er her, og har de her forudseetninger, og hvad kan
jeg gare for at hjeelpe dig bedst muligt? Sparg »hvem er
du«. Det har for mig vaeret meget betydningsfuldt... Og det
har veeret godt i skolen, ndr fysioterapeuten var med i bade
undervisning og til treening, og at det kunne justeres efter
behov. Det gav god mening.
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Hvad har din fysioterapeut gjort, sagt, nar det ikke

var godt?

Ndr det ikke var sé godt, folte jeg mig som et teoretisk objekt
—eller hvis fysioterapeuten ikke havde tid - eller ndr fysio-
terapeuten behandlede mig som en »robot« og bare skulle
have den halve time til at gé. Det er altsé meget upersonligt,
og s@ kan man lige sé godt lade veere, som jeg ser det.

Hvordan har du oplevet relationen med dine
fysioterapeuter? Hvad var vigtigt for dig i samspillet?
Det betyder allermest for mig, at der er kemi mellem fysio-
terapeut og patient — det er det, der har betydning for, om
det virker. Det betyder noget, om den enkelte fysioterapeut
er indstillet pd at gare noget ekstra — at vaere der, ndr der
er behov for det - at fysioterapeuten har god tid og ser mig
som et menneske.

Hvor mange fysioterapeuter har du haft?
Nicolaj teeller sig frem til, at han har haft 8 forskellige fysio-
terapeuter siden barnehavetiden.

Den eller de fysioterapeuter, du var mest glad for,
hvad var grunden til, at du var det?

Det er, at jeg kan maerke, at min fysioterapeut vil mig, og at
han/hun braender for det uden at overtage for meget. Det
skal veere i et samspil. Det er vigtigt.

Relationen fysioterapeut og patient kreever god kemi og
respekt for samarbejdet — respekt for borgeren - ellers fales
det som samlebdndsarbejde og det er ikke godt. Det var fak-
tisk ogsd derfor, at jeg blev opfordret til at holde foredrag
for ergoterapeutstuderende. Jeg var meget skeptisk overfor
dette i starten, for hvad kunne jeg bidrage med, og ville jeg
veere for kritisk? Det var netop modsaetningerne, og sédan
som jeg havde oplevet det, som de gerne ville have mig til at
fortaelle de studerende om.

Hvordan er malene for din traening blevet bestemt?
Hvordan har din indflydelse pa malsaetningen vaeret?
Det er sveert at svare pd — min nuveerende fysioterapeut
har eksempelvis sagt, at jeg er sat i en meget heldig situa-
tion, fordi jeg selv har oplaert mine hjeelpere. Det viser, at
jeg ved, hvad jeg vil have. Det at jeg selv er med til at be-
stemme, at jeg eksempelvis bliver spaendt ud morgen og
aften gar, at jeg kan holde mine spaendinger ud. Den mind-
ste beveegelse, ndr jeg er speendt kan eksempelvis gdelaeg-

Pa Egmont Hgjskolen tror vi pa, at samveeret med
andre voksne, ogséd voksne med serlige forud-
saetninger, er vigtigt. Det vil give dig udfordringer
og oplevelser og veere med til at give dig nogle
vigtige personlige skub.

Det handler om udvikling, indleering, overvindelse
og maske vigtigst af det hele: feellesskabet

ge det hele, og derfor er den daglige udspaending morgen

og aften med til, at jeg kan fungere i min krop. Det er guld
veerd, at jeg kan slappe af. Og det er vel det, der er forma-
let med traeningen og malene for denne — at det giver me-
ning for mig...

Hvis du spurgte min mor tidligere i mit liv om det med mé-
lene, tror jeg hun ville sige, at hun ikke gav sé meget for det.
Vi folte, at de ind imellem lidt frasagde sig ansvaret. Det har
veeret min mor, der satte dagsordenen for, hvad der skulle
nds i forhold til de mél der blev sat - ellers kunne jeg vaere
i tvivl, om det var blevet gjort. Min mor eller jeg skulle sld i
bordet og sige nu skal det veere, for at der skete noget.

Da jeg selv fik ansvaret for at opleere hjaelpere har ergo- og
fysioterapeuter stillet sig til radighed og veeret gode spar-
ringspartnere i forhold til min treening. Det der kommer bag
pd mig er, hvor meget arbejde man selv skal give for, at nd
mdlene. Man skal gere meget selv, ellers sker der ikke noget.
Det er sé vigtigt, at jeg eller andre med CP bliver fortrolige
med, at der er ting der skal gares hver dag, selv om det er
surt, og det skal man leere.

Hvornar har du oplevet, at treeningen med din
fysioterapeut har faet dig til at »rykke« og maerke
fremgang? Hvad har gjort forskellen?

Det var faktisk en ergoterapeut der var villig til at gé den
ekstra vej for at né resultater. Det var hendes gépdmod og
viljestyrke, der gjorde at hun kunne »fé& fat i mig« og moti-
vere mig. Hun breendte for det vi arbejdede med, og hun ind-
drog mig i, hvad vi skulle lave og hvorfor.

Jeg gik til svemning med ergoterapeuten fra skolen hver
tirsdag udenfor skoletiden. Hun blev senere ansat som ad-
junkt pé UC Syd. Hun fik mig til at dbne gjnene for, at jeg
kunne forteelle om mig selv pé ergoterapeutuddannelsen for
de studerende, hvilket jeg har gjort fra 2009 til 2017 to gange
om dret. Det har givet mig »blod pé tanden« til at holde flere
foredrag.

Hvad er motiverende for dig?

Jeg har talt med min mor om, at det kunne vaere sjovt at
starte noget selv som eksempelvis et treeningstilbud, og an-
saette dem, der var villige til at gare en ekstra indsats. Hvis
Jjeg skulle finde meningsfuld beskaeftigelse ville jeg dog ef-
ter neermere eftertanke nok nsermere gé informations/
foredragsvejen. Jeg har tidligere vaeret med i et projekt
»teknologi i gjenhajde«, hvor det handlede meget om infor-
mations- og vidensdeling.

Jeg har ogsé haft en del bestyrelsesarbejde. Den ene be-
styrelse var Spatikerforeningens Ungdom. Her har jeg del-
taget i et projekt om inklusion i @jenhajde, hvor vi som han-
dicappede var ude at forteelle, hvordan vi oplevede det, som
bruger af systemet. Her oplevede jeg, at jeg ligesom fandt
min plads. Den anden var Dansk Handicapréd og den sidste
var SUMH Sammenslutningen af Unge Med Handicaps. Jeg
stoppede med al bestyrelsesarbejdet, da jeg skulle pd haj-
skole, da jeg ville give det 100 procent. Jeg er sikker pd, at
Jjeg vil genoptage bestyrelsesarbejdet, ndr jeg er faerdig pé
hajskolen. Jeg vil gerne bibehaolde det at holde foredrag, og
Jjeg har god erfaring med det fra UC Syd.



Links:

Nicolajs hjemmeside
Nicolajs facebookside

http://nlehmann.dk/

https://www.facebook.com/foredragsholdernl/

Nicolajs personlige forteelling https://soundcloud.com/user849090143/

min-personlige-fortaelling

Har du nogle tanker om traening med din fysioterapeut
eller andet, som vi ikke har spurgt dig til?

En idé kunne vaere at have en regional portal lidt som Laege-
vagten, hvor man kunne henvende sig, hvis det braendte p&
om aftenen eller i en weekend/ferie. Fysioterapeuter og ergo-
terapeuter kunne her give vejledning ved at chatte eller have
nogle konsultationstider, hvis der opstod et akut behov.

Refleksioner

Samtalen med Nicolaj gav anledning til en del refleksioner
efterfglgende. Vi haeftede os ved, hvor stor betydning rela-
tionen og kemien mellem fysioterapeut og patient har haft
for Nicolaj. Vi ser det som en vaesentlig del af vores kerne-
opgave, som vi ma vaerne om og videreudvikle, hvis vi fort-
sat skal kunne skabe det samspil, som af Nicolaj opleves
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helt essentielt. Vi har ikke svarene, men vi synes det er op-
lagt, at vii hver iseer i vores egen praksis og i de tveerpro-
fessionelle sammenhaenge far drgftet vores tilgange og
indsatser til bgrn og unge med CP.

Vi forestiller os, at alle bgrnefysioterapeuter er enige i Nico-
lajs @nske om, at vi skal mgde barnet og familien, der hvor de
er, og sammen ga derfra. Samtidig har Nicolaj fokus pa, hvor
vigtigt det er at blive inddraget i tilrettelseggelse af traenin-
gen, ud fra hvilke behov og @nsker barnet og familien har. Det
interessante er, om vi rent faktisk gar det, som vi tror vi ggr?
Hvordan kan vi som fysioterapeuter i det tvaerprofessionelle
samarbejde hjeelpe hinanden med at kamme pa sporet, hvis
vi kommer pa afveje? Nicolaj taler meget om overgangen fra
ung til voksen, og at det var noget af det svaereste for ham.
Hvordan kan vi som barnefysioterapeuter i endnu hgjere grad
veere med til at facilitere gode overgange til voksenlivet?
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Selektiv dorsal rhizotomi
Erfarenhet fran langtidsuppfoljning

fran sodra Sverige

% Annika Lundkvist Josenby

Leg. fysioterapeut, specialistkompentens

i fysioterapi i pediatrik, doktor i medicinsk
vetenskap

#% Barn och ungdomsmedicin,

Skanes universitetssjukhus i Lund, Sverige
annika.lundkvist@med.lu.se

Teoretisk bakgrund och tillvdgagangssatt

Dér behandling av hdg muskeltonus hos barn med cerebral
pares (CP) ingar Selektiv Dorsal Rhizotomi (SDR) tillsam-
mans med botulinum toxin, intrathecal baclofen (pump)
samt medicinsk behandling, som kan erbjudas som kom-
plement till sedvanliga ortopediska och fysioterapeutis-

ka insatser eller behandlingar. SDR som introducerades i
de nordiska landerna 1992, ar en neurokirurgisk operation,
som gors for att minska hog muskeltonus hos barn med
Bilateral Spastisk Cerebral pares (BSCP). Det kirurgiska in-
greppet minskar reflexaktiviteten pa spinal nivd och genom
att kombinera operationen med fysioterapi, skapas mojlig-
heter for tréning av styrka och funktionsformaga fér denna
patientgrupp (1).

Idag anvands framst tva operationsmetoder;

1 Peacock & Arens metoden: innebar att man gor en
L1-L5 blocklaminotomi for att komma at nervrotterna
S1 (S2)-L2 vid cauda equina, (Bild 1). Man sakerstéller
nivan med neurofysiologisk testning genom elektromyo-

. Peacock & Arens- teknik. Sensori-
ska nervrétter delas upp i mindre
portioner fér att stimuleras separat
och med EMG identifiera patologi-
ska reflexssvar under operationen.
Bilden anvcinds med tillsténd fran
forfattaren.

grafi (EMG) och pa vissa stéllen anvéands dven EMG, for
att i kombination med undersokning av tonustkningens
paverkan av klinisk funktionsformaga avgora, vilka delar
av nervroten, som genererar mest patologiska svar under
operationen (2).

2 Park metoden: Vid operationen gér man en kortare lami-
nectomi vid Th12- L1 for att komma at de dorsala nerv-
rotterna vid conus och genom EMG sékerstéller man, att
man opererar pa ratt niva. Nar man delar upp helroten i
delar, valjer man att skéra de delar, som genererar mest
patologiska svar for nivaerna L2-S1 (S2)(3).

Vid bada teknikerna &r det delar av den dorsala nervroten
(sensoriska) som skars av, de ventrala delarna- som skickar
ut impulser till muskulaturen- skars inte av vid SDR.

Andel nervrotter som skérs av beror pa barnets funk-
tionsformaga och kliniska paverkan av tonus. Ingreppet do-
seras genom att skéra fler delar for de innervationsnivaer,
dar barnet har mer tonuspaverkan, och mindre dar den ar
mindre uttalad.

Peacock & Arens metoden ger ett langre lumbosacralt
arr, Parkmetoden ger ett kortare hoglumbalt arr. Metoderna
ger troligen samma resultat avseende funktionsférmaga,
men for Park metoden saknas vetenskapliga langtidsstu-
dier pa funktionsformaga, vilket finns for Peacock & Arens
metod.

Ar 2002 publicerade MclLaughlin et al. en meta-analys
av tre randomiserade kontrollerade studier, dar man kun-
de visa, att de barn som fatt SDR i kombination med fysi-
oterapi hade en mer effektiv reduktion av spasticitet &n de
som enbart hade fatt fysioterapi, samt den opererade grup-
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Stéende i stdskal

pen hade en liten men positiv effekt pa grovmotorisk funk-
tion (4). Novak et al. (2014) gjorde en genomgang av syste-
matiska dversiktsartiklar av olika behandlingsmetader, som
publicerats for barn med cerebral pares. For SDR konstate-
rades vid uppféljningar pa 10-15ar, att bevislaget for besta-
ende spasticitetsminskning fortfarande ar starkt, daremot
bedtmer man, att det finns en sannolikt! positiv effekt pa
funktionsformaga eftersom det saknas studier med tillrack-
ligt starkt bevisvérde (5).

Urvalskriterier?

De personer som anses ha bast forutsattningar att fa ett
gott resultat av SDR (2, 6) ar 3-7 ars alder, med Bilateral
Spastisk Cerebral Pares (BSCP) med periventrikular leu-
comalaci (skador i strukturer kring sidoventriklarna), ckad
muskeltonus i benen, som hindrar fortsatt motorisk utveck-
lig, egen drivkraft att vara fysiskt aktiv, underliggande vilje-
massig styrka att kunna utnyttja vid tréning av funktions-
férmaga, mojlighet till intensifierad kontakt for fysioterapi
efter operationen och med realistisk mals&ttning. SDR av-
rades fran vid dyston eller ataktisk CP och fér barn som
genomgatt omfattande ortopediska operationer.

Langsiktig malsattningen for SDR varierar beroende pa
barnets GMFCS niva. For alla nivaer géller att motverka
leddeformiteter och kontrakturer pga tkad muskeltonus.
For GMFCS I-lll &r staendet och kvalitén pa gaendet i fokus,
medan det for GMFCS IV-V handlar om forbéattrad balans
sittande och att i storre utstréckning kunna variera positio-
ner, samt att motverka muskelsmarta orsakat av hdg mus-
kelspanning.

Genom att sénka den 6kade muskeltonus skapas forut-
séttningar for att 6ka funktionsformaga genom okad vilje-
massig muskelstyrka. Barnets forutsattningar att tréna upp
muskelstyrka ar individuell, men beror i stor utstrackning
pa vilken GMFCS- niva barnet har.

1 Sandsynlig
2 Udveelgelseskriterier

Pre- och postoperativ
fysioterapi

Eftersom SDR skapar forutsattning for tra-

ning av muskelstyrka, handlar de fysioterapeu-

tiska insatserna om anpassad styrketraning, for att pa sa
s&tt kunna 6ka funktionsformagan. Redan fore operatio-
nen rekommenderar vi, att barnet vanjer sig vid ett regel-
bundet langvarigt kontrollerat stdende, garna i staskal, dar
benen belastas i optimal position och symmetrisk belast-
ning sker (Bild 2). Barnen behdover tidigt efter operationen
externt stod i stdende nér spasticiteten minskat, innan bar-
nen lart sig att anvanda sin egen muskelkraft som ersatt-
ning for spasticitet. | stdende gynnas inte bara en god mus-
kellangd och ledutveckling, utan det finns ocksa &ven goda
mojligheter att arbeta med balstabilitet® och arm/hand-
funktion och symmetri.

Efter operationen sker en succesiv mobilisering, dér bar-
nen initialt upplever att benen ar mjuka (som kokt spaget-
ti) och svarstyrda. | detta skede* behover barnen lara kénna
sin nya kropp. Tréningen forsiggar initialt i lAga utgdngspo-
sitioner, for att l&ra barnen hitta funktionsformaga, proximal
stabilitet och sékerhet och efterhand stegra svarigheten i
olika positioner.

Beroende pé barnets preoperativa funktion kan svarig-
hetsgraden pa traningen stegras i olika takt; barn i GMFCS
I-Il kan t.ex. klara uppresning till stdende vid ribbstol med
stod den 7:e postoperativa dagen, medan barn med GMFCS
IV fortfarande da arbetar med att hitta sin balans i sittande
pa lag pall®.

Under de forsta veckarna efter sjukhusvistelsen behover
barn, deras foraldrar och andra i deras natverk hjalp att hitta
passande aktiviteter for specifik och generell tréning.

Med fordel identifieras aktiviteter for generell tréning
(forflyttning, sittande balans) i det dagliga livet pa forskola
och i hemmet, for att barnet gor aktiviteten i ett for barnen
begripligt sammanhang, dar syftet med aktiviteten &r tyd-
ligt och nagot som barnet sjalv vill géra. Mer specifik tra-
ning, sé som att trdna in nya strategier for uppresning éver
Y2 knastaende till stdende eller upp pé lag pall fran goly,
behover mer yrkesspecifik fysioterapeutisk kompetens i det
initiala skedet.

Under det forsta postoperativa aret rekommenderas en
tatare behandlingskontakt med fysioterapeut for att kunna
ta tillvara de nya férutsattningar for traning som SDR ope-
rationen mojliggor. Postoperativ traning innehaller dven att
fa in fungerande rutiner for stretching av strama strukturer,
framfor allt hamstrings och plantarflexarer. | tidigt postope-
rativt skede ar avlastad styrketraning av benen genom t.ex.
bassangtraning och cykling lampliga aktiviteter.

Spasticitetsreduktionen efter SDR kan ibland vara tillrack-
lig for att i kombination med langvarigt stdende komma &t
stramheten i plantarflexorer, men operationen behdver ofta
kombineras med andra behandlingsalternativ for att optime-
ra forutsattningar for okad funktionsférmaga. De allra flesta

3 Truncusstabilitet
4 Fase
5 Lav skammel




har behov av fotledsortoser for att optimera fotens position
i stdende i varus/valgus och kvarstdende stramhet i plan-
tarflexorer kan behandlas med seriegipsning under ett par
veckor for att underlatta anvandning av ortoser. Ortopediska
operationer handlar i de flesta fall om stabiliserande ingrepp
i fotled och halsene-operationer fér de gédende barnen. (7)

Langtidsuppfoljning efter SDR

Infor operationen genomfors ett utforligt funktionsstatus
for att delvis fungera som baseline for den kliniska langtids-
uppfdljningen, men ocksa for att tjdna som underlag for be-
slut om i vilken omfattning de dorsala rotterna ska skéras
av. Vi har foljt barnen med klinisk uppféljning upp till 10 ar
efter operationen, dar funktionsférmaga undersoks i samar-
bete med lokal habiliteringsfysioterapeut, som traffar bar-
net kontinuerligt pd hemorten. Den samlade erfarenheten
av tidigare opererade barn i SDR teamet utgor en resurs i
teamet kring barnet med familj och lokal fysioterapeut for
planering av fortsatta behandlingsinsatser under uppvéx-
ten.

De funktionsundersokningar som rutinméssigt genom-
fors vid var klinik ar foljande; rérelseomfang, muskeltonus
(8), grovmotorisk funktion med Gross Motor Function, Mea-
sure (GMFM)(9), funktion i vardagsaktiviteter med Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI)(10) samt klassifi-
cering av grovmotorik med Gross Motor Function Classifi-
cation System (GMFCS) (11, 12) och forflyttningsformaga
med Functional Mobility Scale (FMS)(13).

Barnen i vara 10 ars studier hade en medeloperationsal-
der pa 4 ar och 3 manader, med GMFCS niva | n=1, niva ll
n=8, niva lll n=7, niva IV n=12 och niva V n=1.

Rorelseomfang

P& gruppniva sags en statistiskt signifikant 6kning (p<0.001)
i rorelseomfang fér hoftabduktion, hamstringsvinkel och
dorsalflexion efter 5 &r (Bild 3). De forsta fem aren sags
gruppen med GMFCS I-Il framforallt 6ka sitt rorelseom-
fang i dorsalflexion, gruppen i GMFCS Il 6kade framst i hof-
tabduktion och gruppen i GMFCS IV-V tkande bade i hof-
tabduktion och hamstringsvinkel (14). Tio ar efter SDR

(medianalder vid uppfoljning: 15 ar) sags dock att rérelse-
omfanget minskat i forhallande till 5 &rsresultatet, men var
i stort sett oférandrat i forhallande till det preoperativa var-
dena. Under tiden mellan 10 och 15 ar sker den pubertala
langdtillvéxten och insatser fran habilitering minskas.

Muskeltonus

Som méatt pa tonustkning anvands bade muskelreflextest-
ning enligt National Institutet of Neurological Disorder and
Stroke (NINDS) scale (15) och Peacock's modifierad Ash-
worth skala (1). Vid 5 ars uppféljningen sags en minskning
av de djupa senreflexerna i nedre extremiteten (p<0.001)
samt i biceps bracchi (p<0.01). Muskeltonus matt med mo-
difierad Ashworth skala minskade omedelbart och var bade
vid 6 manaders och 5 ars uppfoljningen signifikant lagre an
preoperativt (p<0.001) (14).

Tio ar efter operationen sags andelen patienter med hy-
poton eller normal tonus i hoftflexorer, hoftadduktorer,
knaflexorer och plantarflexorer vara signifikant fler &n pre-
operativt (p<0.001). Kn&flexorerna var den muskelgrupp
som nagot oftare sags ha ett 6kat motstand mot passiv ro-
relse i mindre &n % rorelseomfanget eller mer, an de andra
understkta muskelgrupperna.

Grovmotorisk funktion

Jamfort med de preoperativa vardena hade alla GMFCS
subgrupper gjort statistiskt signifikanta funktions férbatt-
ringar matt med GMFM-66. Forsta halvaret sags inga/fa
funktionsforbattringar, vilket stdmmer val med den kliniska
erfarenheten. Barnen behover det forsta aret att lara kan-
na de nya férutséttningarna for traning, som uppstar efter
spasticitetsminskningen.

Vid uppféljning 10 ar efter operationen sags, att funk-
tionsférmagan pa gruppniva (GMFCS I-V) 6kat fran fore
operationen med 10.6 poang, och jamfort resultatet fran
5 ars uppfoljningen hade resultatet i stort sett bibehallits.
Medelutvecklingen for de SDR opererade barnen i GMFCS I,
[l och IV jamfordes med motsvarade utvecklingskurvor fran
Ontario Motor Growth (OMG) study, som fungerade som ett
slags kontrollmaterial (16). Jamfort med OMG materialet
sags de SDR opererade barnen vid 15 ars alder ha nagot

Regelbundna funktionsmdctningar med bl.a. métning av
rérelseomfdng ingdr i den kliniska uppféljningen vid Barn-
och ungdomssjukvéarden vid Skdnes universitetssjukhus i
Lund. Bilden anvidnds med tillstédnd frén barnets férdldrar.
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battre medelutveckling av GMFM-66 fér GMFCS Il och IV
och likartad utveckling for GMFCS Ill (Figur 1).

Utveckling av grovmatorisk funktion sags ha samband
med preoperativ GMFCS- niva, daremot sdgs inga samband
mellan motorisk utveckling och alder eller eventuella kon-
trakturer vid operationen. Eftersom vi hade en stark selek-
terad liten undersokningsgrupp av barn avseende alder och
preoperativa forutsattningar, fanns endast en liten sprid-
ning i dessa varden. Vi tror trots dessa resultat, att aldre
barn och barn med betydande kontrakturer inte har sam-
ma forutséttningar att kunna utveckla grovmotorisk funk-
tion efter en SDR.

Vardagsaktiviteter
Utveckling av funktionsférmaga och hjélpbehov for person-
lig vard och rérelseférmaga 10 ar efter operationen visa-
de pa en medelutveckling med en succesiv forbattring och
minskat hjalpbehov éver tid med PEDI (18). Resultatet sdgs
bero pa preoperativa utgangsvéarden i PEDI samt GMFCS
niva. Barn som hade de hdgre poangen preoperativt forbatt-
rade ocksa dessa mer &n de som hade &gre skalpo&ng, och
barnen med GMFCS I-lll hade en stdrre forbattring i skalpo-
ang an barn med GMFCS IV-V.

Vid analys av PEDI domanen hjalpmedel och anpassning-
ar sags, att barnen i GMFCS VI-V fick fler hjalpmedel éver

Medelutveckling av GMFM-66 fér barn
som genomgdtt SDR (heldragen linje)
jamfars utifrén GMFCS nivé med utveckling

hos ett stort kanadensiskt* patientunderlag
(streckade linjer). Figuren anvéinds med tillstdnd
frén férfattaren (17).

tid, barnen i GMFCS Il hade samma antal och GMFCS I-lI
hade farre hjalpmedel/anpassningar 10 ar efter operatio-
nen jamfort med fore.

Sammanfattning

Var erfarenhet ar att SDR &r en saker och effektiv metod
att minska pa ckad muskeltonus hos barn med BSCP for de
barn som uppfyller urvalskriterierna. Genom att minska
tonus underlattar man for traning av muskelstyrka, och
funktionsforbattringar kan bli resultatet ndr man kan opti-
mera olika insatser; fysioterapi, dagliga aktiviteter, anvand-
ning av hjalpmedel och ortoser i samarbete med barnet
och personerna i barnets dagliga natverk. Den langsiktiga
uppfdljningen har gett oss en vardefull kunskap om, hur
funktionsformagan utvecklas for dessa barn dver tid. Den
kliniska verksamheten fortsatter med operationer och
regelbundna uppféljningar, vi planerar aven att félja barnen
upp i vuxen alder och kommer férhoppningsvis kunna an-
vanda oss av det nationella kvalitetsregistret for CP, CPUP
(19), eftersom allt fler unga fortsatter att féljas med regel-
bundna undersdkningar av funktionsférmaga dar.

En komplet referenceliste kan downloades pa http://www.
boernefysioterapi.dk/om-os/born-i-fysioterapi/referencelister
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Ganganalyse til bgrn med
Cerebral Parese

Helle Matzke Rasmussen
Uddannelsesansvarlig, R82
hera@r82.com

e fleste gdende bgrn med cerebral parese oplever,

at de beveeger sig anderledes and andre barn, og

de vil ofte veere afhaengige af sundhedstilbud gen-

nem hele deres barndom. | Danmark og de gvrige
nordiske lande anvendes et opfelgningsprogram og en til-
hgrende database, kaldet CPOP - Opfelgningsprogram for
Cerebral Parese. De overordnede mal med CPOP er at for-
bedre kvaliteten af sundhedstilbuddene til barn og unge
med cerebral parese og begraense udviklingen af sekundaere
fglger hos det enkelte barn. Dette sker bl.a. ved at alle bgrn
med cerebral parese tilbydes ensartede undersggelser af
fysioterapeuter, ergoterapeuter, ortopaedkirurger og barne-
neurologer gennem hele barndommen.

De tveerfaglige indsatser til b@rn med cerebral parese, der
folges med CPOP, planlaegges pa baggrund af kliniske under-
sggelser og standardiserede méalemetoder til at vurdere
grovmotorik og gangfunktion. Men barnets gangmegnster
evalueres ikke, hvilket kan ggres med 3-dimensionel klinisk
ganganalyse. Ganganalyse har vaeret anvendt i klinisk praksis
og forskning til bgrn med cerebral parese i mere end tredive

Hvad er en Ph.d.-uddannelse?

Ph.d.-uddannelsen bestar som udgangspunkt af

folgende elementer:

e £t selvsteendigt forskningsarbejde under vejled-
ning (ph.d.-projektet)

e Ph.d. Kurser af et samlet omfang svarende til
cirka 30 ECTS-point

¢ Deltagelse i aktive forskermiljger og opnaelse af
erfaring med undervisningsvirksomhed eller an-
den form for videnformidling.

| artiklen praesenteres et kort resume af de forsk-
ningsprojekter, der er gennemfart som en del af
Ph.d.-forlabet med arbejdstitlen: »Ganganalyse til
barn med cerebral parese« — og projekternes per-
spektiver for klinisk praksis beskrives.

ar og er anerkendt som et 'guld standard' til vurdering af be-
vaegelser under gang (gangmeanstret) hos bgrn med cerebral
parese. De mulige fordele ved at bruge ganganalyse i beslut-
ninger om tveerfaglige indsatser er ikke tidligere undersggt.

Udover nedenstdende projekter har de indsamlede infor-
mationer bl.a. veeret anvendt af studerende pa bachelor og
kandidatuddannelserne i Medicin og Fysioterapi. Eksempler
herpé praesenteres af Christina Esmann Fonvig i artiklen
»Kan brugen af klinisk ganganalyse forbedre foreeldrenes
oplevelse af den familiecentrerede tilgang i behandlingen
af bgrn med cerebral parese?«5 i denne udgave af Bgrn i
Fysioterapi (side 28) og i artiklen »Grovmotorisk funktion og
smerter hos bgrn med cerebral parese?«8

Studie 1 Malemetodernes kvaliteter

Farste studie undersggte palidelighed og overensstemmelse
for tre malemetoder, der beregner en samlet score for afvi-
gelser i barnets bevaegelser under gang (Gait deviation Index,
Gait Profile Score og Gait Variable Score). Resultaterne vi-




Hvad er en ganganalyse?

Ved en tredimensionel instrumenteret gangana-
lyse (ganganalyse) anvendes infrarade kameraer
kraftplader i gulvet og digitale kameraer til at ind-
samle og beregne objektive mal for beveegelser,
kaldet kinematik og krafterne der pavirker krop-
pens led, kaldet kinetik under gang i tre planer.

Resultatet preesenteres i form af en rapport inde-
holdende resultaterne af en grundig fysioterapeu-
tisk undersggelse, grafer for beveegelserne i ledet
og en fortolkning af arsagerne til afvigelser i gang-
manstret. Resultaterne anvendes til at udarbejde
tveerfaglige anbefalinger til indsatser der kan for
bedre barnets gang.

ste at Gait Deviation Index og Gait Profile Score har en god
palidelighed og acceptabel overensstemmelse, mens en
stor variation for nogle af Gait Variable Scores blev doku-
menteret!.

Studie 2 Randomiseret kontrolleret studie

Herefter blev der gennemfart et lodtreekningsstudie, hvor
anvendelse af ganganalyse i de tvaerfaglige tilbud til bgrn
0g unge med cerebral parese blev sammenlignet med det
nuveerende tilbud, hvor ganganalyse ikke tilbydes rutine-
meessigt til alle bgrn. | studiet blev 60 bgrn med spastisk
cerebral parese og gangfunktion uden hjzelpemidler (GM-
FCS-niveau | eller Il) i alderen 5 til 8 r, tilfeeldigt fordelt
mellem de to grupper. Ingen signifikante eller kliniske rele-
vante forskelle blev dokumenteret imellem aendringerne i
de to grupper ved 26 uger eller 52 ugers opfalgning. Re-
sultaterne viser at brugen af ganganalyse i de tveerfaglige
indsatser til bgrn med cerebral parese og gangfunktion
uden hjeelpemidler i en tidlig alder, ikke forbedrer gang-
mgnstret eller deltagernes oplevelse af funktionsnedsaet-
telser og livskvalitet. Studiet understatter dermed ikke at
ganganalyse tilbydes til alle bgrn med cerebral parese pa

GMFCS-niveau | og Il'i en tidlig alder,
som supplement til den eksisterende
CPOP-undersagelse?®,

Studie 3 — Alarmveerdier for ledbevaegelighed

De indsamlede informationer om deltagerne i starten af
lodtreekningsstudiet anvendte vi til at unders@ge de alarm-
veerdier for passiv ledbevaegelighed i dorsal fleksion, der
anvendes i CPOP. | studiet sammenholdt vi deltagernes
ledbeveegelighed og alarmveerdierne med afvigelser i be-
vaegelserne under gang, grovmotorik og de foreeldre-
rapporterede funktioner. Vi fandt at ledbeveegelighed og
alarmveerdierne korrelerede med det specifikke gang-
menster i ankelleddet, men ikke med de andre mal“.

Perspektiver

Der er behov for forskningsprojekter, der fokuserer pa hvil-
ke grupper af bgrn med cerebral parese, der kan drage for-
del af at ganganalyse anvendes i de tvaerfaglige indsatser,
ligesom det er relevant at undersgge om andre metoder til
beskrivelse af gangm@nstret med fordel kan anvendes som
en del af CPOP-unders@gelsen til barn med gangfunktion.
Desuden bgr projektets resultater fgre til overvejelser om,
hvordan alarmveerdierne for ledbeveegelighed fortolkes og
anvendes i kliniske beslutninger omkring indsatser og fgre
til en validering af de opstillede graenseveerdier.

En komplet referenceliste kan downloades pa http://www.
boernefysioterapi.dk/om-os/born-i-fysioterapi/referencelister
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Kan brugen af klinisk ganganalyse forbe
familiecentrerede tilgang | behandlingen

— 0g hvordan pavirker det barnets grovmotoriske funktion?

k Christina Esmann Fonvig
. Fysioterapeut, cant.scient.fys.
Den Ortopaedkirurgiske Forskningsenhed,
| Ortopeedkirurgisk Afdeling,
| Odense Universitets Hospital
Christina.Esmann.Fonvig@rsyd.dk

Indledning

Under min kandidatuddannelse i fysioterapi var jeg s hel-
dig at fa lov til at blive tilknyttet som forskningsassistent
i Ganganalyselaboratoriet pa Odense Universitetshospital
i forbindelse med Helle M&tzke Rasmussens ph.d.-forsk-
ningsprojekt. Her var jeg med til at indsamle forsknings-
data i form af tredimensionelle ganganalyser og kliniske
tests af bgrn med cerebral parese. Efter aftale med Anders
Holsgaard-Larsen, lektor, ph.d, fra Den Ortopaedkirurgiske
Forskningsenhed pa Odense Universitets Hospital, og Helle
Matzke Rasmussen, fik jeg mulighed for at undersgge en
sekundaer hypotese af det overordnede ph.d. projekt i mit
kandidatspeciale.

Resultaterne fra kandidatspecialet er indsendt til publi-
cering i et peer-reviewet tidsskrift, hvorfor nedenstaende
indlaeg er et kort resume af hvad mit speciale omhandlede.

Baggrund

Cerebral parese

Cerebral parese er en paraplybetegnelse for en reekke til-
stande forarsaget af en ikke-progressiv skade pa den umod-
ne hjerne hos fosteret eller speedbarnet, hvilket pavirker
barnets evne til at koordinere beveegelse og kropsholdning,
medferende aktivitetsbegraensninger®. Disse motoriske ud-
fordringer ledsages ofte af en raekke sensoriske begraens-
ninger og forstyrrelser af kognition, kommunikation og ad-
feerd, samt @get preevalens af epilepsi og sekundaere

muskuloskeletale problemer som muskel- og senekontrak-
turer, knogletorsion, hofteforskydning eller spinaldeformi-
tet (1). Med en forekomst pa 2-3 pr. 1.000 levendefgdte

er cerebral parese det mest almindelige fysiske handicap
blandt danske barn?.

Den familiecentrerede tilgang ved behandling

Ved behandling af bgrn med cerebral parese er den familie-
centrerede tilgang anerkendt til at sikre barnets udvikling
indenfor familiens gnsker og behov®*. Vaesentlige kompo-
nenter i den familiecentrerede tilgang omfatter relationel-
le aspekter, dvs. sundhedsprofessionelles adfeerd sasom
aktiv lytning, empati og respekt samt deltagende aspekter,
hvor foraeldrene er aktivt involveret i at identificere og im-
plementere behandlingsmal for individuelle skreeddersye-
de interventioner®. At anvende en familiecentreret tilgang
betragtes som »best practice« og er forbundet med gget
foreeldre-tilfredshed, styrkelse af »familie empowerment«
samt udvikling hos barnet®”.

En made hvorpa den familiecentrerede tilgang i behand-
lingen af bgrn med cerebral parese kan stgttes, er ved at
tilbyde familierne og sundhedspersonalet en detaljeret be-
skrivelse af barnets gangrelaterede funktionsnedseettelser
sammen med specifikke interventionsanbefalinger, hvilket
dermed inddrager familien i planleegningen af deres barns
behandling.

CPOP

Det etablerede undersggelsesprogram, Cerebral Parese
Opfelgningsprogram (CPOP), sigter mod at overvage og
forbedre kvaliteten af sundhedsydelser til bgrn med cere-
bral parese i Danmark®. Dette foregar ved at tilbyde stan-
dardiserede kliniske undersggelser gennem hele barndom-
men som et middel til tidlig pavisning af komplikationer.
Som en del af CPOP tilbyder bgrneafdelingerne tveerfaglige
konsultationer, hvor bgrn med cerebral parese sammen
med deres familie og fagfolk fra de kommunale og regiona-
le sundhedssystemer, m@des og bliver enige om fremtidige
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dre foreeldrenes oplevelse af den
at bgrn med cerebral parese?

indsatser, koordinerer feelles mal og planleegger tveerfaglige
interventioner for barnet®. Bgrn med cerebral parese udvi-
ser ofte et @ndret gangmeanster, men dette evalueres ikke
systematisk ved disse CPOP-konsultationer.

Det er imidlertid usikkert, hvad familiens overordnede op-
fattelse af den familiecentrerede tilgang er, og i hvilken
grad beslutninger om tveerfaglige interventioner aftales i
samarbejde med barnet og barnets forzeldre ved CPOP’s
tveerfaglige konsultationer.

Tredimensionel klinisk ganganalyse

Ved at lave en tredimensionel klinisk ganganalyse kan der
fremskaffe objektive og reliable méalinger af gangfunktionen.
Herved identificeres der traek, der pavirker den grovmotori-
ske funktion og de underliggende neuro-muskoloskeletale
funktionsnedsaettelser®. Ved at benytte tredimensionel
klinisk ganganalyse som et led i planlaegningen af barnets
behandling tilbydes fysioterapeuter, ortopaedkirurger, neuro-
paediater og andre sundhedsbehandlere, information der
kan hjeelpe dem med at skraeddersy individuelle behand-
lingsplaner for det enkelte barn. Samtidig orienteres fami-
lien skriftligt om de objektive fund samt baggrunden for de
foreslaede behandlinger.

Grov motorisk funktion

Et barns grovmotoriske funktionsniveau kan bruges som en
proxy mal for den samlede forbedring i forbindelse med en
intervention'®. Hos bgrn med cerebral parese er niveauet af
grovmotorisk funktion associerede med omfanget af del-
tagelse i skole og i hjemmet!! samt foraeldrerapporterede
livskvalitet'?,

Det er dog uvist, om brugen af tredimensionel klinisk
ganganalyse og en informering om objektive malte gang-
problemer i tilrettelaeggelsen af tveerfaglige interventio-
ner sammen med barnets foraeldre, vil medfare en hgjere
grad af oplevet familiecentreret tilgang eller en forbedring
af den grovmotoriske funktion hos barnet med cerebral pa-
rese.

Formalet med undersggelsen

Undersggelsens formal var at unders@ge, om individuelt
tilpassede tveerfaglige interventioner, baseret pa brugen af
tredimensionel klinisk ganganalyse, havde stgrre effektivitet
pa foreeldrenes opfattelse af den familiecentrerede tilgang
samt pa bgrnenes grovmotoriske funktion sammenlignet
med »vanlig praksis«, dvs. uden tilfgjelsen af tredimensionel
ganganalyse.

Anvendte metoder

Studiet var en sekundeer analyse af data fra en prospektivt,

randomiseret, undersggelse, inkluderende 60 bgrn i alderen
fem til otte &r med spastisk cerebral parese, klassificeret som
Gross Motor Function Classification System niveau I-11%3,

Interventionsgruppen (bestaende af 30 bgrn) fik tilbudt
skraeddersyede individuelle behandlingsplaner baseret pa
anbefalingerne fra tredimensionelle ganganalyser samt an-
dre undersggelser i CPOP-regi. Kontrolgruppen (bestaede
af 30 bgrn) fik vanlig behandling, dvs. individuelle behand-
lingsplaner baseret pa undersggelser i CPOP-regi.

For at vurdere graden af oplevet familiecentreret tilgang
blev foreeldrene bedt om at udfylde Measure of Processes
of Care (MPOC-20) spgrgeskemaet ved studiestart, efter
26-uger samt efter 52-uger. MPOC-20 bestar af fem kate-
gorier; 1. Ligeveerdighed og samarbejde 2. Modtaget generel
information 3. Modtaget specifik information 4. Koordineret
og tilstraekkelig behandling af barnet 5. Respekt og stgttende
behandling (14, 15). Til vurdering af grovmotorisk funktion
blev barnet testet med Gross Maotor Function Measurement
(GMFM-66) (16) ved studiestart samt ved 52-ugers opfelg-
ning.

Resultater

Studiet fandt ingen signifikant forbedret familiecentret til-
gang for interventionsgruppen i forhold til kontrolgruppen
ved 52-ugers opfglgning. Der blev dog observeret en gene-



rel utilfredshed med mgdet med sundhedspersonalet, da
de malte MPOC veerdier var ca. 15 % lavere end internati-
onale reference-veerdier’. Omvendt blev der observeret en
signifikant sterre og klinisk relevant forbedring i grovmoto-
risk funktion hos den gruppe barn, der fik foretaget en tredi-
mensionel klinisk ganganalyse

Diskussion

Den familiecentrerede tilgang

Stik imod vores hypotese, sa viste studiet ikke en forskel
mellem de to grupper i forhold til oplevelsen af den familie-
centrerede tilgang, nar den ene gruppe af bgrn fik foretaget
en tredimensionel ganganalyse. En af arsagerne til dette
kunne veere, at foreeldrene fik rapporten med behandlings-
forslag udleveret skriftligt. Der vides derfor ikke, om de har
forstaet indholdet eller hvorvidt de overhovedet har laest
rapporten. En mundtlig overlevering og forklaring af resul-
taterne samt behandlingsforslag kunne have vaeret med til
at sikre, at foreeldrene i starre grad havde oplevet at fale sig
informeret og involveret.

Resultaterne kunne ogsa vaere et udtryk for, at studiets
fokus pa forbedring af gangfunktion var preedefineret af
forskningsholdet uden familiernes involvering. Familierne
kunne have gnsket at have fokus pa f.eks. general sundhed,
kommunikation, ADL el.lign.!° Saledes var inddragelsen af
en tredimensionel ganganalyserapport, med det formal at
forbedre gangen, ikke ngdvendigvis et behov for familierne.
For at imgdekomme en familiecentreret tilgang ber inter-
ventionerne tage udgangspunkt i familiens specifikke behov
og gnsker'° hvilket muligvis ikke er opnéaet i den aktuelle
undersggelse.

Selv om studiet ikke viste en forskel mellem de to grup-
per i forhold til oplevelsen af den familiecentrede tilgang,
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s& viste studiet en generel utilfredshed blandt forzeldrene.
| dette studie blev alle MPOC-20-domeaener vurderet ét
punkt (pa en skal fra O-7) under den internationale referen-
cescore’, hvilket angiver en, fra foraeldrenes synspunkt, lavt
opfattet familiecentreret tilgang ved behandlingen af bgrn
med cerebral parese. Saledes er der plads til forbedring for
det nuveerende sundhedspersonale i forhold til at benytte
en familiecentreret tilgang. Seerligt i forhold til at fa deek-
ket behovet for specialiseret information om eget barn sa-
vel som at modtage general information, blev vurderet lavt.
Resultaterne afspejler foreeldrenes behov for mere infor-
mation og indikerer, at modtagelse af den tredimensionelle
kliniske ganganalyserapport ikke var tilstreekkelig informa-
tion til at opfylde dette behov.

Resultaterne fra dette studie statter en tidligere under-
sggelse af foreeldres opfattelse af familiecentreret tilgang
i tre kommuner (Vejle, Kolding og Fredericia) fra 2012, hvor
lignende lave scorer blev rapporteret?. Dette understreger
nadvendigheden af at involvere familierne i beslutningspro-
cesser, der omfatter deres bgrn samt ngdvendigheden af at
give foreeldrene specialiseret viden om barn med cerebral
parese generelt, samt specifik viden om deres eget barn.

Forbedring i grovmotorisk funktion

Studiets fund af klinisk relevante forbedringer af grovmoto-
risk funktionsniveau ved implementering af tredimensionel
ganganalyse i individuelt tilpassede, tvaerfaglige interven-
tioner til bgrn med cerebral parese, er ikke i overensstem-
melse med studiets hovedfund (se Helle Matzke Rasmus-
sens ph.d.-athandling; The use of instrumented gait analysis
in interdisciplinary interventions for children with cere-

bral palsy*3®), hvorfor det vurderes, at der er risiko for et
falsk-positivt resultat. Det vil derfor veere relevant at verifi-
cere resultaterne i yderligere undersggelser.

Perspektivering

Resultaterne fra naerveerende undersggelse berettiger til
yderligere unders@gelser af rsagerne til foraeldreutilfreds-
heden i forhold til graden af oplevet familiecentreret til-
gang i ma@det med sundhedspersonalet, samt hvilke skridt
der kan tages for at sikre, at foreeldrenes behov for specia-
liseret information og involvering imgdekommes pa et mere
acceptabelt niveau. Samlet set kan undersggelser pa disse
omrader potentielt forbedre kvaliteten af sundhedsydelser
til bgrn med cerebral parese i Danmark.

En komplet referenceliste kan downloades pa: http://www.
boernefysioterapi.dk/om-os/born-i-fysioterapi/referencelister

Tegning af barn der gér i ganglaboratoriet er tegnet af
Stephan Schmidt, med tilladelse til at publicere det.
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CPOP

— 10 ar i Danmark
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erebral Parese Opfelgningsprogram (CPOP) har nu

vaeret i Danmark i ti ar. CPOP er et opfalgningspro-

gram for bgrn og unge med Cerebral Parese (CP)

og en national klinisk kvalitetsdatabase, som er
godkendt af Sundhedsdatastyrelsen. CPOP er den farste og
eneste tveersektorielle nationale kliniske kvalitetsdataba-
se med indberetning fra alle fem regioner og 98 kommuner
i Danmark. Hermed er kommunerne og regionerne med til
at veere banebrydende, nyskabende og fagligt ferende ved
bl.a. indsamling af tveersektorielt data.

Det overordnede formal med CPOP er at overvage og falge
kvaliteten af den sundhedsfaglige opfglgning og indsats til
bern og unge med CP eller CP lignende tilstande. Formalet
er endvidere at optimere funktionsevnen og livskvaliteten
hos barnet eller den unge, samt begraense og/eller forhin-
dre sekundeere fglger til CP.

Region Syddanmark startede implementeringen i 20089,
efterfulgt af Region Midtjylland i 2012. | 2013 gik imple-
menteringen i gang i Region Hovedstaden, Region Nordjyl-
land fulgte efter i 2014 og som den sidste region startede

Region Sjeelland implementering i 2016. Ludvig og Sara El-
sass Fond har finansieret implementeringen af CPOP i Dan-
mark. De fem regioner og 98 kommuner har sikret den fort-
satte udvikling og implementering saledes, at CPOP nu er
en del af sundhedsindsatsen i Danmark?,

CPOP er udviklet i Sverige i 1994, hvor det gar under nav-
net Uppfélgningsprogram for Cerebral Pares (CPUP). Sven-
ske studier finder evidens for, at opfelgningsprogrammet
forebygger hofteluksationer, svaer scoliose og sveere kon-
trakturer i leddene?345, | Sverige har indfgrelsen af CPUP
saledes betydet, at kun 0,5 % af bgrnene med CP far hofte-
luksationer mod 8 % fer indferelsen af CPUP?. Samtidig
gennemgar betydeligt feerre barn operationer, og de gen-
nemfgrte muskel- og seneoperationer er af mindre indgri-
bende karakter end tidligere®.

Opfalgningsprogram
Opfalgningsprogrammet er bestdende af fire undersggelses-
protokoller; en fysioterapeutisk, en ergoterapeutisk, en neu-
ropaediatrisk og en ortopaedkirurgisk protokol. | de fysio- og
ergoterapeutiske undersggelsesprotokoller vurderes bar-
nets grovmotoriske og finmotoriske funktion, ledbeveegelig-
hed og spasticitet ud fra standardiserede og internationalt
anerkendte undersg@gelser og klassifikationssystemer. Bar-
net tilbydes undersggelser med faste intervaller afhaengig
af barnets alder og funktionsniveau.

| CPOP regi tilbydes bgrnene tveerfaglige og tveersektorielle
konsultationer én gang arligt. Her deltager foruden barnet og
foreeldrene relevante fagpersoner fra region og kommune.
P& baggrund af de fysio- og ergoterapeutiske samt laegelige
undersggelser leegges en feelles plan frem til nseste CPOP
konsultation. Den kontinuerlige og standardiserede opfalg-
ning skal vaere med til at sikre, at de sundhedsfaglige perso-
ner omkring barnet rettidigt opdager, hvis der sker eendringer
i barnets funktionsniveau. Dette er forudsaetningen for tidligt
i forlgbet at kunne iveerksaette forebyggende indsatser.

Tveersektorielt samarbejde
Som naevnt ovenfor har CPOP bidraget til et stgrre tveer-
fagligt og tveersektorielt samarbejde om det enkelte barn.
Fagpersoner i CPOP har faet et feelles sprog samt en kvali-
tetssikring af den opfglgning og indsats, som bgrn med CP
modtager i Danmark.

| Region Midtjylland, Region Sjeelland og Region Hovedsta-
den er rammerne for det tveersektorielle samarbejde ble-
vet formaliseret ved godkendte samarbejdsaftaler i regi af
Sundhedsaftalerne. Der findes en samarbejdsaftale i Region



Syddanmark i lokalt regi. Region Nordjylland arbejder fort-
sat pa en samarbejdsaftale. Malet med disse samarbejds-
aftaler er at fastseette rammerne for, hvordan koordine-
ringen og opfelgningen organiseres internt i og pa tveers
af sektorerne, séledes at alle bgrn, som fglges i CPOP, sik-
res kontinuerlig og standardiseret opfalgning uanset, hvil-
ken kommune barnet bor i eller hvilket hospital, barnet er
tilknyttet.

Nationale opfelgningsprogrammer

CPOP findes foruden i Sverige og Danmark ogsa i Norge og
Island. Mellem disse lande eksisterer der et nordisk sam-
arbejde, hvor der bl.a. drgftes ensretning af opfalgnings-
programmerne. Skotland har ligeledes implementeret et
opfelgningsprogram for CP baseret pa CPUP i Sverige.
Senest er opfglgningsprogrammet implementeret i flere
regioner i England. Der findes ligeledes hofteopfalgnings-
programmer i dele af Canada og Australien.

CPOP database

Deltagerantal og alder ved inklusion i CPOP
Deltagerantallet af bgrn og unge med CP, som fglges i
CPOP, er steget stat i takt med, at CPOP er blevet imple-
menteret i alle landets regioner. Pa figur 2 ses det, at der i
2010 var 80 bgrn og unge, som blev fulgt i CPOP, hvor der i
2018 bliver fulgt 1120 bgrn og unge.

| CPOP er der fokus pa tidlig inklusion af bgrnene, sale-
des at eendringer i barnets funktionsniveau rettidigt kan op-
dages og en indsats kan iveerkseettes og sekundeere falger
kan forebygges. De fleste bgrn ligger i aldersspaendet mel-
lem nul til to ar ved inklusion i CPOP, hvoraf flest bgrn in-
kluderes ved etarsalderen, se figur 3.

Subtype af CP

Diagnosen CP inddeles i tre subtyper; spastisk CP, dyski-
netisk CP og ataktisk CP. 12017 fglges 971 b@rn og unge i
CPOP, hvaraf 87,9 % af bgrnene har spastisk CP, 5,4 % dys-
kinetisk CP, 2,6 % ataktisk CP, 1,6 % er ikke klassificerbar og
2,5 % er uoplyste, se figur 4. Ud af de 87,9 % som har spa-
stisk CP havde 44,4 % bilateral CP, 52,8 % unilateral CP og
2,9 % er uoplyste.

De nyeste publicerede tal fra CP registret viser, at preeva-
lensen af CP i Danmark er faldet signifikant fra 2,1 i 1999-
2001 til 1,81 2005-2007 pr. 1000 levendefgdte’. Faldet i
praevalensen skyldes, at feerre barn fadt til terminen udvik-
ler bilateral spastisk CP. Dette fald ses kun hos bgrn fgdt
til terminen og ikke hos preemature bgrn. Et fald, der til
dels tilskrives bedre neonatal genoplivning af nyfadte efter
fgdslen. Preevalensen af unilateral spastisk CP sendrede sig
ikke gennem arene, men der ses dog en tendens til, at fle-
re bgrn far en hgjresidig unilateral spastisk CP end en ven-
stresidig’.

Funktionsniveau pa bern i CPOP

| CPOP anvendes klassifikationssystemerne Gross Motor
Function Classification System (GMFCS) og Manual Abili-
ty Classification System (MACS). GMFCS anvendes til at

klassificere barnets og den unges nuveerende grovmotori-
ske funktion® MACS klassificerer, hvordan barnet handterer
genstande i vigtige hverdagsaktiviteter som for eksempel i
leg og fritid, ved maltider og ved af- og paklaedning®. Begge
klassifikationssystemer er valide, reliable og internationalt
anbefalede og anvendte®!LL, Klassifikationssystemerne er
vigtige for planlaegning af opfalgningen og i behandlingen
af barnet og bliver ofte anvendt som et prognostisk red-
skab'?13, GMFCS og MACS klassificeres ud fra fem niveau-
er, hvor niveau | beskrives som den letteste grad, hvor bar-
net er mest selvsteendig og niveau V, hvor barnet har brug
for mest hjeelp. 1 2017 er 50 % af alle bgrn, som fglges i
CPOP, klassificeret til at have GMFCS niveau |, hvoraf de re-
sterende procent fordeler sig naesten jeevnt mellem GM-
FCS niveau lI-V, se figur 5. | forhold til fordelingen af MACS
niveauer er 34 % af barnene klassificeret til at have niveau
I, efterfulgt af 28 % pa niveau | samt en naesten jeevn forde-
ling mellem niveau IlI-V.

Deltagere i CPOP
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Figur 2 viser antal deltagere i CPOP fra 2009 - 2018. Data er
udtrukket af RKKP fra CPOP databasen i maj 2018
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Figur 3 viser alder ved inklusion i CPOP i 2016 og 2017, efter
regionerne er faerdige med den todrige projektperiode. Data
er udtrukket af RKKP fra CPOP databasen i maj 2018.
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Figur 4 viser fordelingen af CP subtype pd barn og unge
fulgt i CPOP i ér 2017. Data er udtrukket af RKKP fra CPOP
databasen i januar 2019

Udviklings- og forskningsprojekter

Data fra CPOP databasen bruges hvert ar til udarbejdelse
af en arsrapport, som belyser den sundhedsfaglige opfalg-
ning og indsats, som tilbydes til bgrn med CP pa tveers af
regioner og kommuner i Danmark. Alle har mulighed for

at s@ge data fra CPOP databasen i forbindelse med forsk-
ningsprojekter gennem Regionernes Kliniske Kvalitetsudvik-
lingsprogram (RKKP). Sammenlignet med Landspatient-
registreret er deekningsgraden for CPOP databasen 86 %
for fedselsargangene 2008-2012. | takt med den ggede
deekningsgrad, forventes det, at data fra CPOP databasen
vil begynde at blive brugt i sterre grad i forskning. Database-
styregruppen for CPOP har i lgbet af 2018 godkendt flere
forskningsansggninger. Senest er data fra CPOP databasen
blevet anvendt til en registeranalyse i Forlgbsbeskrivelsen
om bgrn og unge med komplekse falger af CP, som bliver
udgivet af Socialstyrelsen.

Fremtiden for CPOP

CPOP er godkendt af Sundhedsdatastyrelsen som en natio-
nal klinisk kvalitetsdatabase under RKKP. | Danmark ma en
national klinisk kvalitetsdatabase, ifalge lovgivningen, kun
indsamle informationer (variabler), som skal bruges til at
belyse kvaliteten af den sundhedsfaglige opfglgning og ind-
sats.

| 2019 skal CPOP have fornyet sin godkendelse, og i denne
forbindelse skal antallet af variabler i CPOP databasen re-
duceres. Forud for denne reduktion igangsatte CPOP i 2018
en spgrgeskemaundersggelse, hvor variablerne i protokol-
lerne fagligt skulle vurderes. Spgrgeskemaet blev sendt til
alle kommunale kontaktpersoner for CPOP, lokale koordi-
natorer pa hospitalerne samt de faglige selskaber. | reduk-
tionen af variablerne inddrages bl.a. information fra sperge-
skemaerne, faglig konsensus fra klinisk praksis samt hen-
syntagen til kravene om godkendelse.

CPOP arbejder kontinuerligt pa at styrke samarbejdet
mellem faggrupper og sektorer, der er involveret i opfalg-
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Figur 5 viser fordeling af GMFCS og MACS niveau pé barn i
CPOP i 2017. Data er udtrukket af RKKP fra CPOP databa-
sen i januar 2019.

ning og behandling af bgrn med CP. | databasestyregruppen
for CPOP repraesenteres interesseorganisationen CP Dan-
mark (tidl. Spastikerforeningen) af direktar Mogens Wieder-
holt, som varetager barnenes og foreeldrenes interesser.

| efteraret 2018 tradte Malene Munch Fabricius fra Barne-
terapien i Odense Kommune ind i den nationale styregruppe
for CPOP som kommunal repraesentant, hvilket vil bidrage
med et tvaersektorielt input.

Pa de ti &r, hvor CPOP har eksisteret i Danmark, er der
blevet foretaget tusindvis af undersggelser og indtastninger
i CPOP databasen bl.a. fra mange bgrnefysioterapeuter. Vi
vil gerne sige jer en stor tak for jeres arbejde, engagement
og indsats i CPOP. Det er fantastisk og meningsfyldt, at vi
alle samles om det feelles mal, som er at skabe de bedst
mulige forhold for bgrnene med CP. Vi ser frem til de man-
ge fremtidige ar i CPOP ikke mindst sammen med jer.

En komplet referenceliste kan downloades pa: http://www.
boernefysioterapi.dk/om-os/born-i-fysioterapi/referencelister

Faktaboks

e CPOP databasen skal have fornyet godkendelse
som national klinisk kvalitetsdatabase i 2019

e 95 fysioterapeuter og 60 ergoterapeuter har
givet tilbagemelding pa spergeskemaerne

¢ P34 vegne af DSPF har bestyrelsesmedlemmerne
Helle Matzke Rasmussen og Derek Curtis givet
input og vurderet undersggelsesredskaberne i

den fysioterapeutiske undersggelsesprotokol i
CPOP

¢ De samlede besvarelser fra spargeskemaerne
er med til at danne grundlag for revision af pro-
tokollerne i CPOP
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Introduktion

Cerebral Parese (CP) er en af de hyppigste arsager til mo-
toriske funktionsnedsaettelser hos bgrn, og den gruppe me-
der vi fysioterapeuter ofte i re/habilitering®. | Danmark ses
at praevalensen har veeret faldende fra 2,11 1999-2001 til
1,8 2005-2007 pr. 1000 fadsler?.

Born og unge med CP pa Gross Motor Function Classifi-
cation System (GMFCS) niveau | & Il har selvsteendig gang-
funktion og klarer de fleste dagligdags funktioner, men med
nedsat koordination, tempo, udholdenhed og balance sam-
menlignet med jeevnaldrende®*. De modtager ofte fysiote-
rapi som en del af en tvaerfaglig intervention.

Gross Motor Function Measure (GMFM-66) testen er et
diagnosespecifikt maleredskab, der anvendes internationalt
af fysioterapeuter til at vurdere og evaluere motoriske funk-
tioner hos bgrn med CP®%, GMFM-66 testen har dog vist at
have en begraenset evne til at male feerdigheder inden for
dimensionerne Staende, Gaende, Lgbende og Hoppende,
hos bgrn i skolealderen pa GMFCS niveau | og Il (4). Studi-
er har vist at GMFM-66 har »ceiling effekt«, og dermed ikke
er sensitiv nok til male pa avancerede grovmotoriske funk-
tioner hos de zldre bgrn med hgjt funktionsniveau pa GM-
FCSlogll".

Challenge-testen er udviklet til barn med CP pa GMFCS
niveau | &I, 5-18 &r, og er en ny observationel test til at
male evnen til preecision og tempo i udfgrslen af 25 avan-
cerede motoriske funktioner®. For at kunne tilrettelaegge og
male effekten af indsatser til bgrn med CP er det afggren-
de, at vi anvender valide og reliable méalemetoder®. Chal-
lenge-testen er udviklet i Canada og har vist hgj Inter-rater
reliabilitet og hgj Test-retest reliabilitet i et canadisk stu-
die®1°,

Formal

At overseette og undersgge Inter-rater og Test-retest relia-
biliteten af den danske version af Challenge, pa bgrn i alde-
ren 5-18 ar med CP pa GMFCS niveau | &1l

Deltagere

Studiet inkluderede 45 bgrn fra Region Midtjylland, med CP:
19 piger og 26 drenge, 5-18 ar, GMFCS | (25) og GMFCS I
(20). Af de 45 fik 15 barn, 6 piger og 9 drenge, videooptaget
deres Challenge-test, GMFCS | (8) og GMFCS Il (7). Test-re-
test blev gennemfart pé 22 bern, 9 piger og 13 drenge, 6-17
ar, GMFCS | (9) og GMFCS Il (13).

Metode

Challenge-test blev oversat med »forward«- og »backward«
overseettelse. Fysioterapeuter med kendskab til bgrne-
omradet vurderede indholdet og sammenholdt den danske
overseaettelse med den oprindelige engelske version af
Challenge-testen. Backward oversaettelsen blev sendt til
udviklerne i Toronto, i Canada. Kommentarer fra udviklerne
kom tilbage, som dog alle var mindre sproglige justeringer,
hvorefter den endelige danske version blev feerdiggjort.

Tibgrn blev pilottestet, 5 bgrn uden CP og 5 bgrn med
CP, inden reliabilitetsstudiet startede.

Challenge-testene i studiet blev udfert af fire fysiotera-
peuter, der alle havde deltaget i kursus og derefter var ka-
librerede i brug af testen. To erfarne fysioterapeuter (A&D)
0g to nyuddannede (B&C).

Alle bgrn blev instrueret i items af samme tester. To
testere observerede samtidig og scorede testen pa de



Tabel 1. Deltagere.

Antal bgrn *GMFCS Level | *GMFCS Level Il
(n = 45) (n=25) (n=20)

Born 25 20
Piger 19 10 9
Drenge 26 15 M
Alder, ar

5til 8 n=16 n=12 n= 4
9til 12 n=13 n= 3 n=10
13 til 18 n=16 n=10 n= 6
Total mean age (SD) 10.9 (4.0) 10.48 1.4
Aldersfordeling (5-18) (5-18) (8-17)

*GMFCS = Gross Motor Function Classification System

45 bgrn, der gennemfgrte Live Challenge-test. Test-retest
blev foretaget samme dag med to til tre timers mellem-
rum mellem 1. og 2. test. Femten barn fik videooptaget de-
res Challenge-test.

Testerne var blindede for hinandens notater under obser-
vation af de 25 items og for scoringen, i savel Live testene
og ved scoring af de Video optagede tests.

P& baggrund af scoringsmanualen blev réscoren bereg-
net. Rascoren blev indtastet i Excel Scoringsskemaet, og
derved omregnet til Challenge »Best Total score %« for
hvert barn. Intraclass correlation coefficient (ICC) blev be-
regnet pa Challenge »Best Total score %x«.

Resultat

Inter-rater test gennemfart pa i alt 45 barn. Tests blev ud-
fort og scoret af to testere parallelt og uafhaengigt af hin-
anden, med »Best Total Score«: n =45, ICC, resultat for Inter-
rater Testene, udfgrt af tre testere: A/B/C: 0.99 (0.99-0.99).
Test-retest pa Live test med “Best Total Score”: n =22, ICC
resultat for tre testere : A/B/C: 0.98 (0.97-0.99). Inter-ra-
ter test for scoring af Live test vs. Video test »Best Total
Score«: n =15, ICC, resultat for to testere: A/A: 0.99 (0.98-
0.99) og Video test vs. Video test med »Best Total Score«:
n=15, ICC, resultat for to testere B/D: 0.99(0.97-0.99)

Tabel 2. Inter-rater, Test-retest reliabilitet.

Der var ingen statistisk signifikant forskel pa erfaren og
uerfaren tester: p<0,0001.

Konklusion

Den danske version af Challenge har vist hgj grad af In-
ter-rater reliabilitet og hgj Test-retest reliabilitet, bade for
Live test og Videoscoring, nar testerne er uddannede og ka-
libreret i brug af testen. Det stemmer overens med det Ca-
nadiske studie, der ligeledes har vist hgj reliabilitet af Chal-
lenge. Challenge er udviklet til brug for bgrn med CP med
et hgjt funktionsniveau i alderen 5-18 ar og beregnet brugt
til bern i skolealderen pd GMFCS niveau | & Il. Saledes vur-
deres Challenge-testen anvendelig til de eeldre bgrn i for-
leengelse af brugen af GMFM-66 testen, nar de scorer s
hajt i GMFM testen, at den ikke leengere kan male de rele-
vante andringer bagrnene opnar i deres grovmotoriske funk-
tioner. Responsiveness for Challenge-test er endnu ikke
vurderet for den danske Challenge-test.

Nggleord: Barn, Cerebral Parese, Reliabilitet, Grovmotorisk
funktion

En komplet referenceliste kan downloades pa http://www.
boernefysioterapi.dk/om-os/born-i-fysioterapi/referencelister

n Mean (SD) % | Range % ICC 95 % ClI SEM
BestTotal Score
Interrater, Live testing 45 51.6 (23.3) 14.8-91.6 0.99 | 0.99-0.99 0.95
Test-retest 22 49.9 (20.6) 14.8-89.8 | 0.98 | 0.97-0.98 2.15
Interrater; Live vs. Videotest 15 55.7 (24.8) 10.1-92.5 0.99 | 0.97-0.99 2.4
Interrater; Video vs. Videotest 15 55.9 (24.0) 10.1-92.5 0.99 0.98-0.99 1.85

ICC; intraclass correlation coefficient, Cl; confidence interval, SEM; standard error of measurement
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ire fysioterapeuter fra IKH deltog i august 2016 i et

Challenge-kursus i Arhus. Undervisningen blev vare-

taget af fysioterapeut Virginia Wright fra Canada og

arrangeret i samarbejde med Kirsten Nordbye-Nielsen.
Alle fire fysioterapeuter er sidenhen certificeret i at anvende
testen. Vi var alle begejstrede for Challenge-testen, da vi
ofte har oplevet, at eksisterende materiale til at undersgge
de starre bgrn og unge med mildere grad af CP, ikke er spe-
cifikke nok til denne gruppe. Derfor ansggte vi om penge til
et projekt for at afprgve og implementere Challenge pé IKH,
og fik tildelt midler fra Region Midtjyllands pulje til forsk-
ning og udvikling.

Formal

Vi gnskede at undersgge, om Challenge-testen kunne for-
bedre indsatsen til bgrn med lettere CP, samt kvalitetssik-
re den fysioterapeutiske praksis til malgruppen. Vi gnskede
med projektet at afdaekke:

1. Fordele og ulemper ved implementering af testen
2. Hvorvidt testen kan anvendes som redskab til kvalitets-
sikring og forbedring af indsatsen.

Metode

| projektet afprevede vi testen pa 10 barn. Alle var over 6 ar,
havde diagnosen CP og var pd GMFCS niveau | eller II. Bgrn,
der nyligt var behandlet med botox eller opereret, blev eks-
kluderet. Til udfgrsel af testen deltog minimum 2 fysiotera-
peuter, ofte 3. Dette for at filme selve testen, tage tid, samt

for at vidensdele. Alle testsessioner blev optaget pa video
til senere evaluering, og efter hver test evaluerede vi, hvor-
dan det var at udfgre testen - hvad gik godt og hvad gik
knap séa godt. Efter at have udfert alle 10 tests, blev der la-
vet et fokusgruppeinterview med fysioterapeuterne, gen-
nemfagrt af IKHs udviklingsafdeling.

Erfaring med anvendelse af Challenge
—uddrag fra fokusgruppeinterview

Testen er meget stringent, og der er specifikke krav til, hvil-
ket udstyr der anvendes. Den er nem at gennemfgre, nar
man fgrst har malt firkanten op (10 meter x 45 cm). Pro-
blemet opstar, nar man skal lave testen et andet sted, hvor
man skal tape firkanten op pa gulvet og fragte en lang bjael-
ke, der bruges til balancegang.

Under testen ma man kun guide barnet verbalt, mens
man i instruktion og ved preveforsgget ma anvende fysisk
guidning. Det er en stor fordel man ma anvende fysisk guid-
ning, da mange bgrn med CP har sveert ved bl.a. rum/ret-
ning. Testen er pa den méade skraeddersyet og tilpasset
malgruppen.

Et af de centrale punkter ved Challenge-testen er tidtag-
ning. Barnets score afheenger bade af

tempo og barnets udfarsel af det enkelte item. Fysiotera-
peuterne oplever, at der er stor forskel pa, hvorvidt bgrnene
motiveres af, at der tages tid p4 dem. For nogle begrn stres-
ser tidtagningen, hvilket gar ud over kvaliteten i gvelserne,
mens det for andre har en motiverende effekt. Der kan der-
for opsta et trade-off mellem hastighed og kvalitet i for-
hold til barnets praestation. Fysioterapeuterne ser det der-
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for som en fordel at kende barnet og vide, hvordan barnet
reagerer pa at skulle preestere pa tid, for at de far det bed-
ste ud af det enkelte barn. Et andet element, der kan pa-
virke barnets preestation, er barnets humgr pa dagen. Et af
bernene har prgvet testen flere gange, og nogle gange sy-
nes han, det er fantastisk at skulle testes og jo flere tilsku-
ere jo bedre. Andre gange vil han overhovedet ikke deltage
og gar. Det er dog en generel udfordring ved at teste, som
er sveer at tage hgjde for.

Testen stiller krav til fysioterapeuternes paedagogiske til-
gang til bgrnene. Det er bade vigtigt, at fysioterapeuterne
sikrer, at bgrnene har en god oplevelse - og ikke ngdvendig-
vis opdager, at de scorer O point i en opgave - og at de sam-
tidigt forsgger at mativere bgrnene til at gare deres bedste.
Fysioterapeuterne ma altsa bade tage hgjde for bgrnenes
fysiske og kognitive niveau, motivation, dagsform og samti-
digt sikre, at bgrnene far en god oplevelse med Challenge-
testen. Vi har oplevet Challenge-testen meget kreevende
for barnene, og i vores projekt varede testen mellem 45 mi-
nutter og op til halvanden time. Fysioterapeuterne oplever,
at det er hardt for bgrnene at komme igennem de 20 opga-
ver af tre omgange, hvilket kan betyde, at bgrnene virkelig
bliver pressede undervejs i testen. De fleste bgrn har sveert
ved at forsta eller udfgre mindst en opgave, og de bruger
meget tid og energi pa at lgse lige netop denne, fx at sjippe
eller drible med bold.

Scoring af testen

—uddrag fra fokusgruppeinterview
Challenge-testen er lavet sadan, at et almindeligt barn pa
ca. 14 ar kan klare gvelserne til maxpoint. Barn med CP
scorer derfor ikke topkarakter i testen, men omvendt er der

heller ingen bgrn med lettere grad af
CP, der scorer Qi alle opgaverne. Selve
scoringen af de enkelte items oplever fy-
sioterapeuterne ikke som veerende vanskelig, da

barnene scores ud fra objektive kriterier. Der findes en strin-
gent manual, som man fglger for at scoringen ikke beror pa
en subjektiv vurdering. Der er dog flere detaljer, man skal
vaere opmaerksom pa i forbindelse med scoringen, og det
kan derfor veere sveert at score testen undervejs. Derfor op-
tages testen, eller man kan veere to testere, sa fysiotera-
peuterne har mulighed for at drgfte scoren eller se testen
igennem pa video bagefter. Et eksempel p4, at der er kla-

re retningslinjer for at score testen er, at man giver point alt
efter, hvor mange gange bgrnene rammer stregerne i den
op-tapede firkant under @velsen. Der kan opsta tvivl om,
hvorvidt et barn ramte stregen, og dermed om barnet skal
have scoren 2 eller 3. | et sadant tilfaelde vil fysioterapeu-
terne se testen igennem igen pé video. Er de fortsat i tvivl,
efter at de har set testen igennem, er reglen, at man giver
barnet den laveste score (pa tilsvarende vis som i GMFM
testen). Det er ud fra en tankegang om, at barnet skal have
plads til at forbedre sin score naeste gang, barnet skal gen-
nemfgre testen.

Har Challenge-testen sendret noget?
- uddrag fra fokusgruppeinterview

En af de store fordele ved Challenge-testen er ifglge fysio-
terapeuterne, at »man ser ting vi ikke kunne se far«. Et ek-
sempel pad dette er »dengang Peter sjippede«, hvilket fysi-
oterapeuterne ikke havde forventet at han kunne. Tidligere
har de set, at »barnene kan labe hurtigt pd gangene, men vi
har ikke vidst, om barnet kunne sjippe eller ej«.
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Dermed kan Challenge-testen veere et redskab, til at op-
dage ressourcer eller udfordringer ved bgrn med lettere
grad af CP, som fysioterapeuterne ikke har faet gje pa gen-
nem de tests, der i dag anvendes til barn med CP. P4 den
made far vi et kvantitativt redskab til at male og evaluere
deres fysiske funktion. Det har ogsa betydning, at gvelserne
tager udgangspunkt i bgrnenes dagligdags liv. Dermed far
fysioterapeuterne gje pa udviklingsmuligheder, som bgrne-
ne i hgjere grad selv er motiveret for at arbejde med. »Chal-
lenge-testen giver en unik mulighed for érligt at teste bar-
nene og i feellesskab med barnene seette personlige mal for
videre udvikling«. Det er en fordel, at bgrnene og fysiotera-
peuterne i feellesskab kan saette mal. Der kan pa baggrund
af testen saettes mal med udgangspunkt i bgrnenes @nsker,
hvilke betyder at bgrnene selv er mere motiverede for at ar-
bejde med at forbedre deres motoriske feerdigheder.

Challenge-testen abner op for en bedre indsigt i bgrnenes
motoriske og kognitive ressourcer og udfordringer. Den in-

formation, fysioterapeuterne far gennem Challenge-testen,
kan gives videre til forzeldrene eller en behandler i barnets
hjemkommune, sa de kender barnets udviklingsmulighe-
der og kan arbejde videre med disse. Challenge-testen er
altsé et godt redskab til at seette mal med udgangspunkt i
bernenes onsker, men testen kan ikke sta alene i arbejdet
med at forbedre bgrnenes motoriske og kognitive faerdighe-
der »hvis der ikke bruges ressourcer pé en indsats efterfal-
gende giver det ikke mening at benytte testen og saette mal
med barnene« udtrykker en af fysioterapeuterne. Det er alt-
sa vigtigt at testen fglges op af en indsats.

Perspektivering
—uddrag fra fokusgruppeinterview

Alti alt vil fysioterapeuterne gerne arbejde videre med
Challenge-testen, og de har en tro p4, at testen ogsa benyt-
tes i Specialradgivningen om fem ar. Men dette gnske kree-
ver, at kommunerne er villige til at investere penge i at ar-
bejde med udviklingen af bgrn med lettere CP. Gar de det,
kan der i samarbejde mellem Specialradgivningen og kom-
munerne saettes mal, treenes og falges op, sa der kan ske
en udvikling af bgrnenes motariske og kognitive funktions-
evne — og man undgar at teste bare for at teste. Fysiotera-
peuterne oplever, at der med Challenge-testen opstar en
mulighed for at opseette et individuelt program og specifik-
ke malseaetninger til hvert barn, som kan ggre det lettere for
bgrn med CP at deltage i hverdagsaktiviteter med jeevnald-
rende pa legepladsen eller i skolegarden. Endvidere kunne
man pa sigt godt forestille sig, at Challenge-testen bliver
en del af CPOP protokollen fremadrettet som supplement
til at bruge GMFM testen i klinisk praksis og CPOP.

Hvor er vi nu efter projektet

Vores erfaring med Challenge-testen, bade i forbindelse
med projektet men ogséa nu bagefter er, at den kan vaere
med til at forbedre indsatsen til bgrn med lettere CP. For-
di man med testen bedre far gje pa begreensninger og res-
sourcer i barnets funktionsniveau, som man ved nuveerende
testredskaber ikke ser. Derfor ser vi Challenge-testen som
et redskab, der er med til at kvalitetssikre den fysioterapeu-
tiske praksis til malgruppen. Ligeledes er vores erfaringer,
at testen kan veere med til, sammen med barnet, at seette
mal for at forbedre deres motoriske faerdigheder. Ydermere
kan testen anvendes til evaluering efter et traeningsforlab.

DSPF’'s forskellige kommunikationsfora:
HJEMMESIDE: www.boernefysioterapi.dk (arkiv og nyheder fra bestyrelse og andre)

PRAKSISNETVARK: www.DSPFEdk (praksisnetvaerk)

FACEBOOK: Dansk Selskab for Peediatrisk Fysioterapi (nyheder fra bestyrelse, medlemskommunikation)
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Arsmedet 2019

Siden foraret 2018 har vi i DSPF samarbejdet med Ergoterapi-
fagligt Selskab B@rn og Unge om planlaegning af arsmgdet.
Det er et vigtigt og malrettet samarbejde, som vi prioriterer
hajt for at skabe gode samarbejdsflader for vore medlem-
mer og dermed ogsa for barn, unge og foreeldre.

Madet er i fuld gang, nar denne artikel leeses. Der vil vaere
masser af spaeendende viden fra mange forskellige praksis-
omrader, forskellige kompetencer og erfaringsomrader fra
bade ergoterapeuter og fysioterapeuter. Det er fantastisk at
se og opleve, hvordan Arsmadet er vokset bade | deltager-
antal og i antallet af aktive medlemmer, der er ansvarlige for
parallelle sessioner, workshops og poster praesentationer.
Der er stor interesse for at formidle og dele viden mellem
terapeuter og mellem de to fag.

Arsmadet er et rigtig godt eksempel p4, hvordan besty-
relsen arbejder med at leve op til den del af vores formal,
der handler om at styrke de faglige miljger og bidrage til at
realisere visionen om specialiseret og evidensbhaseret fysio-
terapi indenfor det paediatriske omrade. Tak til alle deltagere,
for at bakke flot op om arrangementet, og seerlig tak til alle
dem, der far det til at ske.

Samarbejde med Danske Fysioterapeuter

Vort lgbende og naturlige samarbejde med Danske fysiote-
rapeuter er fortsat i udvikling. Blandt emnerne er f.eks. en
lgbende dialog vedr. kompetenceudvikling pa flere niveauer.
Her kan jeg bl.a. nzevne et samarbejde med kursusafdelin-
gen i Dfys omkring paediatriske kurser. Kursusafdelingen har
deltaget pa et af vore bestyrelsesmader, hvor vi har drgftet
mal og behov, og hvad vi gerne ser, at Danske Fysioterapeu-
ter kan veere behjzelpelig med i forhold til udvikling og gen-
nemfgrelser af kurser, temadage, fyraftensmader, m.m.
Dertil samarbejder vi med Danske Fysioterapeuter om vi-
den i forhold til indsigt i medlemmers praksis, hvor vi bidra-
ger med alt den viden vi kan, for at f& det paediatriske spe-
ciale pa dagsordenen hos Danske Fysioterapeuter. Vi har
bl.a. besvaret en henvendelse ved at sende konkrete ideer

Samarbejde og deling
af viden pa flere mader

og forslag til arbejdssteder, som kan veere interessante at
besgge for formand Tina Lambrecht. Det er altid meget
sveert at fremhaeve nogle kommmuner over andre, uden at
have et fuldsteendigt overblik over alle kommuners tilbud,
Derudover vil der veere store variationer i forhold til kom-
munernes tilbud. Vi finder det dog vigtigt, at vi vejleder, for
at give det bedste bud ud fra vores erfaringer og viden inden
for selskabet, saledes at Dfys far det bedste grundlag for at
kunne tilrettelaegge politiske bes@g rundt omkring i landet.

Samarbejde med professionshgjskolerne om
diplom for bgrnefysioterapeuter

Vi har over en leengere periode veeret i et teet samarbejde
med professionshgjskolerne UCL i Odense, Absalon i Kaben-
havn samt VIA University College i Aarhus om muligheder
for kompetenceudvikling for barnefysioterapeuter. Resulta
tet af dette er et kommende diplommodul i peediatrisk fysio-
terapi, som bliver placeret under studieordning for den Sund-
hedsfaglige diplomuddannelse.

Modulet forventes at blive godkendt af Uddannelses- og
Forskningsministeriet og er berammet til 5 ECTS point. Ind-
hold og curriculum for modulet er under udarbejdelse, men
vil haenge teet sammen med vores specialebeskrivelse, og
vil derfor veere direkte anvendelig i den b@rnefysioterapeu-
tiske praksis, og kan samtidig veere et grundlag ved ans@g-
ning til specialistordningen. Det er malet at starte udbud af
modulet i forar 2019, med afholdelse i 2020.

Tak for samarbejdet fra en afgaende formand

Efter 7 rigtig gode og spaendende ar i bestyrelsen for DSPF,
har jeg valgt at stoppe, da min jobsituation er eendret. Jeg
vil gerne her benytte lejligheden til at sige jer en stor tak for
tilliden og opbakningen til det arbejde, vi har lavet i DSPF i
denne periode, hvor vi er gaet fra at veere et fagforum til at
skabe et fagligt selskab med alt, hvad det indebeerer.

Det er min oplevelse, at vi i DSPF er lykkedes med at ar-
bejde professionelt og ud fra en faglig vinkel. Vi arbejder ud
fra et @nske om ordentlighed og gennemsigtighed i vores
arbejde, og hvor jeg oplever, at alle lgfter opgaver med stort
engagement og dygtighed. Det har veeret en meget spaen-
dende og leererig tid for mig og hvor jeg har haft stor glaede
af samarbejdet med andre i mange forskellige sammen-
haenge. Det geelder ikke mindst de gvrige medlemmer i be-
styrelsen, hvor jeg har oplevet en ambitigs tilgang med
fokus pa at lefte vores faglige omrade. Jeg gnsker den
kommende bestyrelse alt det bedste og vil gleede mig til
at felge udviklingen som fortsat medlem af DSPF.




Implementering at modificeret

born med CP i alderen 3-6 ar
Et projekt pa IKH i Aarhus
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a Institut for Kommunikation og Handicap (IKH) har

vi undersggt, hvordan vi kan implementere traening

med Constraint Induced Movement Therapy (CIMT)

til bern med cerebral parese (CP) i den daglige tree-
ning. | artiklen gennemgar vi vores overvejelser og erfaring
fra vares projekt.

Overordnede overvejelser

Intensiv treening i gruppe, som for eksempel modificeret
CIMT-treening har mange positive sider. Barnets motivation
for treening er starre, da det foregar i et faellesskab, hvor
alle har samme udfordringer, men hvor det sociale og legen
far plads. | CIMT-gruppen gav det ogséa de voksne, bade for-
eldre og paedagoger, et lgft. Det blev mere motiverende for
dem, og de ma@dte andre voksne, der stod med de samme
udfordringer i hverdagen.

Det intensive kan veere hardt, men da det er et afgraenset
forlgb tidsmaessigt, er det muligt at holde energien og mo-
tivationen oppe.

For terapeuten er det ligeledes en anderledes made at
arbejde pa. Man oplever intensitet og dynamik i gruppen,

som lgfter traeeningen og giver resultater, som er sveere at
f& pa ligesa kort tid med intensiv individuel traening med et
barn.

Constraint Induced Movement Therapi

CIMT er en treeningsmetode udviklet til personer med
hemiplegi forarsaget af en hjerneskade oftest som fglge af
en blodprop eller hjerneblgdning. For barn kan det veere en
erhvervet hjerneskade eller cerebral parese, hvor skaden
opstar far, under eller op til 2 ar efter fadslen.

| CIMT arbejdes der intensivt med den hemiplegiske arm,
samtidig med at den anden arm immobiliseres ved hjeelp af
en slynge, skinne eller gips. Hermed er personen ngdsaget
til at bruge den hemiplegiske hand og arm. Hjernen stimu-
leres herved massivt til at registrere disse input og pavirkes
til at danne nye forbindelser.

Sundhedsstyrelsens »kliniske retningslinjer 2014 for er-
goterapi til bgrn og unge med cerebral parese« anbefaler,
at CIMT bar traenes 3 timer dagligt i 3 uger efterfulgt af bi-
manuel traening 1 time dagligt i 3 uger. Varigheden gradue-
res efter barnets alder og funktionsniveau.
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CIMT | hverdagen for

CIMT traenes almindeligvis i »terapien« fremfor i barnets
eget miljg, men da denne behandlingsmetode krzever in-
tensiv, daglig behandling, sa vi en begreensning i forhold til,
hvor meget barnet kunne bevilliges treening, og hvor godt
det var at tage barnet ud af dets vante miljg flere dage om
ugen over en leengere periode.

Viville derfor gerne finde ud af ved at modificere meto-
den, om vi kunne inddrage forzeldre og daginstitution i be-
handlingsmetoden.

Projektet

Med gkonomisk stotte fra Helsefonden gennemfarte vi fra
april 2014 til juni 2015 et projekt omkring modificeret CIMT.
Projektets navn er Implementering af behandlingsformen
Constraint Induced Movement Therapi til barn med en halv-
sidig spastisk lammelse«.«

Med modificeret CIMT menes der her, at traeningen fore-
gar bade i terapien, og at der ogsa skal treenes i barnets
eget miljg (daginstitution og hjem) uden terapeuter, men i
teet samarbejde med paedagoger og forzeldre.

Formal

* Afpreove og dokumentere effekten af behandlingsformen
CIMT til bgrn med en halvsidig spastisk lammelse.

+ Tilpasse CIMT til danske forhold, hvor der lzegges vaegt
pa at implementere CIMT i barnets eget miljo (daginsti-
tution og hjem).

+ Forbedre barnets funktionsevne og livskvalitet igennem
en malrettet ergoterapeutisk indsats i teet samarbejde
med paedagoger og foraeldre.

| projektet deltog 5 ba@rn i alderen 3-6 ar. Der deltog ogséa 5
barn i en kontrolgruppe, som vi dog ikke kommer naermere
ind pé her, da der af flere arsager var malinger i den gruppe,
vi ikke kunne bruge.

Inklusionskriterier var bagrn i alderen 3-6 ar. Barnet skulle
kognitivt kunne forsta en besked og enkelte regler i leg

samt kunne indga i feellesskab med andre. De skulle opfylde

kriterierne pa niveau 2, 3 og 4 i Manuel Ability Classification
System (MACS).

Vi har valgt ferskolebgrn, hvor der var mulighed for at fa
en paedagog til at falge med. MACS niveau 2, 3 og 4 er valgt
ud fra, at barnet skulle have nogle vanskeligheder, der kree-
ver intervention, men skulle heller ikke vaere sa hardt ramt,
at der ikke var mulighed for greb med handen.

Vi stillede i projektet store krav til daginstitutioner og for-
aldre. Der blev holdt et samlet mgde med alle foreeldre og
daginstitutioner inden for at sikre deres deltagelse og for-
staelse for, hvad projektet indebar for dem og barnet. Der
var ingen, der sagde fra. Alle gik ind i det med liv og sjeel
hele vejen igennem.

Intervention

Interventionsperioden var 6 uger, hvor barnet skulle have
slynge pa 2 timer dagligt 5-7 gange om ugen (det var frivil-
ligt i weekenden). Vi har valgt, at det skulle veere en slyn-
ge, barnet skulle have pd, da den placerer armen stabilt ind
til kroppen, og det bliver dermed ikke muligt at bruge den
gode arm som statte.

2 dage om ugen foregik treeningen pa IKH med slynge p3,
3 dage om ugen skulle daginstitutionen sgrge for, at barnet
havde slyngen pa og lave relevante aktiviteter med barnet.
| weekenden var det op til foreeldrene, om slyngen skulle pa,
eller barnet skulle holde fri. Vores anbefaling var dog, at den
var pa en af dagene. Der var et skema til bade paedagoger
og foreeldre, som de skulle udfylde, sa vi kunne registrere,
hvor aktivt barnet havde veeret i forhold til brug af den affi-
cerede hand, hvor lang tid slyngen havde veeret p4, og hvor
tilfreds barnet var med at have den pa (pa en skala fra 1-5).




| forhold til aktiviteter i daginstitution og hjem var det alt
fra noget med at gribe og slippe, spil, fingermaling, laese i
bager, ga en tur og fri leg.

For at gge motivationen hos b@rnene, arbejdede vi pa IKH
med forskellige temaer fra uge til uge.

Temaerne de 6 uger var:

+ Drager og prinsesser

* Sgrovere

« Biler og transport

« Dyr

+ Cirkus

+ De bedste aktiviteter fra de 5 tidligere uger.

Til hver treening pa IKH skulle barnet deltage sammen med
enten en foreelder eller en paedagog.

Det var os (forfattere til artiklen), der planlagde, strukture-
rede og igangsatte aktiviteterne. Undervejs i treeningen,
blev der givet vejledning til de voksne om korrekt handte-
ring og guidning af barnene, da det var dem, der var bgrne-
nes hjeelpere og motivatorer. Det gav dem ogsé en forsta-
else for, hvad CIMT-treening indebaerer, og de fik indblik i,
hvordan aktiviteter i hverdagen kan tilpasses og gradueres.

Treeningen var hver gang bygget op over samme grund-
skitse og struktur. Der skulle vaere en genkendelighed og
overskuelighed, som gjorde, at bgrnene efterhanden fik en
vis rutine og dermed tryghed i, at de vidste lidt om, hvad
der skulle ske. Flere af legene blev gentaget, men med en
variation ud fra dagens tema. Variationen var med til, at
barnene til stadighed blev udfordret bade motorisk og kog-
nitivt, men ogsa at de voksne fik indblik i muligheder og gra-
dueringer, sa de fik inspiration med hjem til aktiviteter i dag-
ligdagen.

Alle treeningsgange startede med omklaedning for at fa
integreret af- og paklaedning. Herefter snak om dagens
tema. Hvert barn havde en lille kuffert, hvor der var ting,
der skulle indikere dagens tema, og som virkede som moti-
vation og overraskelse.

Den fgrste time foregik altid i gymnastiksalen, hvor der var
fokus péa beveegelse og balance, samt handtering af gen-
stande med afficeret hand. Sa var det tid til en lille »pausex,
hvor de fik lidt at spise og drikke — fortsat med slyngen pa.
Herefter aktiviteter ved bord, hvor sidste aktivitet var at
lave noget i »bogen«, der fulgte barnet i forlgbet. Her skulle
den voksne sammen med barnet skrive noget om dagens
tema og hvilke aktiviteter, de havde lavet. Dette virkede som
huske-, idé- og opslagsbog for bade barn og voksne, nar de
kom hjem. Til allersidst omklaedning til eget tgj. Barnene
var oftest meget traette pa dette tidspunkt, sa nok blev de

guidet til at gare det selv, men de fik ogsa hjeelp for ikke at
slutte greedefeerdige af.

De fgrste gange blev der arbejdet med slyngen péa gen-
nem hele sessionen pa de to timer. Efterhanden blev der i
den sidste del af treeningen, hver gang arbejdet med bima-
nuelle aktiviteter for at fa stimuleret samarbejdet mellem
de to haender s& meget som muligt.

Den afficerede arm skal i gang, men samarbejdet de to
haender imellem er lige sa vigtigt.

CIMT i gruppe eller individuelt

CIMT kan udfares individuelt med det enkelte barn, men at
veere i en gruppe er en meget stor motivationsfaktor.

Nogle af de ting vi har registreret og faet tilbagemeldin-
ger pa i gruppebehandlingen er:

+ Fokus pa det enkelte barn er ikke sa massivt, som ved
individuel treening.

+ Barnet opdager, at der er andre bgrn, der ligner en selv.
Et barn, der ogsa har en fod- eller handskinne, gar ander-
ledes, har sveert ved at tegne, tage tgj pa, spille bold mm.

+ Barnet motiveres i hgj grad af de andre bgrn, hvilket kan
give en mere effektiv treening med flere gentagelser af
nogle bevaegelser.

+ Barnet har mulighed for at opbygge relationer til andre
barn med samme diagnose og problemstillinger. Dette
kan veere givtigt, nar man til daglig skal klare sig i et miljg
med bgrn uden handicaps.

+ Den voksne motiveres og inspireres i stor grad ogsa af de
andre barn og voksne. De voksne fik en snak indbyrdes
om, hvordan andre handterer forskellige problemstillinger
og udfordringer i forhold til deres barn.

Test og resultater

For at kunne dokumentere en mulig effekt af CIMT-traenin-
gen har vi brugt felgende maleredskaber:

+ Assisting Hand Assessment (AHA)

+ Box and block

+ Canadian Occupational Performance Measure (COPM).
Der er sat mal for det enkelte barn af foraeldre for og
efter testen.

+ Der er desuden lavet fokusgruppeinterview med hen-
holdsvis foreeldre og paedagoger

Barnene blev testet 1-2 uger far intervention, 1-2 uger efter
intervention og igen ¥ ar efter, hvor barnene ikke métte
veere i treeningsforlgb. Alle barn/psedagoger/forseldre mod-
tog et vejlednings- og opfalgningsbesag cirka 3 maneder
efter interventionen var slut.

Resultaterne viste ikke en tydelig udvikling pa funktions-
niveau, men de viste en klar tendens til, at bgrnene havde
udviklet sig fra lige far til lige efter interventionsperioden.
Resultaterne viste ogsa en tendens til, at denne udvikling
faldt igen, nar der ikke blev tilbudt behandling/traening i et
halvt ar. Dette tydede pa, at der var behov for »Brush up pe-
riode« efter 4-6 maneder, for at bibeholde den gode udvik-



ling. 3 af barnene havde mulighed for et brush up, hvor det
igen gik fremad.

Der, hvor udviklingen sas tydeligst, var pa de individuelle
mal, som foreeldrene satte for deres barn. Det var alle mal
i daglige feerdigheder, som for eksempel at treekke bukser
op, stotte bradet med afficeret hand, nar der smares, holde
imod og lyne. Bade foraeldre og paedagoger gav udtryk for,
at det var meget betydningsfuldt at seette tydelige og kon-
krete mal. Dette gjorde det mere overskueligt, hvad der
skulle arbejdes med.

| fokusgruppeinterviewene blev der givet udtryk for, at det
var en god made at arbejde pa. Det var hardt, men de ville
gerne ggre det igen. De kunne se resultater.

Erfaringer fra projektet

Vi har efter projektet reflekteret meget over, hvordan vi videre-
giver vores formidling. Hvordan vi formidler det, vi laver, og
det vi gor — blandt andet den made, vi guider pa, som vi gerne
ser, foreeldre og paedagoger tager med og integrerer i hver-
dagen. Det har vaeret meget givtigt, at det har vaeret dem,
der skulle have haender pa og treene med barnet. Vi erfarede,
hvor sveert det var for foreeldre og peedagoger at guide bar-
net korrekt og fa integreret den rette handtering og de rette
udfordringer til barnet. Vi brugte mange kreefter pa at for-
teelle og vise, hvordan det enkelte barn skulle guides. Vi for-
klarede generelt en del om guidning og handtering i voksen-
gruppen. Paedagogen har typisk et andet fokus med bag-
grund i sin faglighed og overser dermed ofte, for ergotera-
peuten at se, oplagte muligheder for treening i hverdags-
aktiviteter med barnet. | lgbet af de 6 uger skete der en stor
udvikling i méaden, hvorpa forzeldre og paedagoger guidede
og handterede barnet. | vores dagligdag er det ofte os tera-
peuter, der handterer og har haender pa barnet, mens den
voksne, der fglger barnet til treening, ser pa. Vi beder dem
derefter om at ga hjem og arbejde videre med det i daglig-
dagen. Vi erfarede, at det er vigtigt, at man prover det selv
og har det i heenderne flere gange, fér man ved, hvordan
man skal gere.

Vivar spaendte pd, hvordan det ville
veere for barnet at have slyngen pa i dag-
institutionen, og hvordan det kunne blive en
del af hverdagen bade i daginstitutionen og i hjemmet. Der
er overvejende givet positive tilbagemeldinger pa den del.
Pzedagogerne mente, at sa laenge det var en afgraenset pe-
riode, kunne det integreres i daginstitutionen. P4 hjemme-
fronten havde flere barn nydt at have tid og samveer med
deres foreeldre med slyngen pa.

For nogle barn blev deres handicap pludselig synligt i
daginstitutionen med slyngen pa og gav anledning til snak
om at veere handicappet. Fra at ville integrere og forsgge at
undga at vise, at barnet er anderledes, kunne paedagoger
og foreeldre nu ogséa se noget positivt i at seette fokus pa et
handicap, snakke om det for eksempel i bgrnehaven, sa der
her blev en forstaelse for, at noget er sveert for netop det
barn. Et af de starre barn oplevede, at der blev sat gang i en
erkendelsesproces omkring egen indsigt og de vilkar, barnet
havde. Det blev en hard, men givende proces for bade barnet
og de voksne omkring det.

Noget vi ikke har malt pa, er barnenes kognitive formaen.
Vihar en formodning om, at hos bgrn med et godt udgangs-
punkt kognitivt vil effekten af den intensive traening holde
leengere tid, da de er bedre til at integrere det leerte i daglig-
dagen og dermed bibeholde den bedrede funktion, de har
opnaet.

Fremover

Vivil gerne fortsat have grupper, hvor der treenes efter CIMT-
metoden, vi har dog haft sveert ved at samle bgrn nok til en
gruppe. Det var maske en mulighed at arbejde pa tvaers af
kommuner og dermed kunne fa samlet et hold, der alders-
og funktionsmaessigt passer sammen.

En komplet referenceliste kan downloades pa: http://www.
boernefysioterapi.dk/om-os/born-i-fysioterapi/referencelister

Medlem af DSPF?

samveer.

Nar du tager hul pa det nye blad fra redaktionsudvalget, sker det samtidig med, at vores

formand for DSPF netop har budt velkommen til arsmedet »Barnedage 2019«. 4,
Forhabentligt sidder du med i plenumsalen og ser allerede nu frem til at deltage i nogle af Yrg

de mange parallelle sessioner og workshops, glaeder dig til gensyn med kendte ansigter samt

faglig sparring og udveksling med bade bernefysio- og ergoterapeuter, og ikke mindst, masser af hyggeligt

Igen er det i kraft af vores selskab og dets medlemmer, at vi er i stand til at stable et s& stort og omfatten-
de arrangement pa benene. At s& mange barnefysioterapeuter ansker at formidle og dele deres viden, erfa-
ringer og kompetencer, er en gave og en keempe ressource for vores faglige selskab.

Blev ved med at invitere dine kollegaer ind i dette feellesskab i form af et medlemskab af DSPFE
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Charlotte Korshaj, bestyrelsesmedlem.
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Motivationstaktorer til
fysisk aktivitet for barn
med cerebral parese

Nazan Yiksel
Fysioterapeut, vikar i Barneungecenter
for Rehabilitering

Sara Tarek Al-Hashemy
Fysioterapeut, vikar i Rehabilitering-
og Akutafsnit Pilebo

Introduktion

Cerebral Parese (CP) defineres som: »En samlebetegnelse-
for en raekke motoriske handicap, som skyldes hjerneskade
opstéet i en umoden hjerne« og er det mest almindelige
bevaegehandicap hos bern?3, Forskning viser, at barn og
unge med CP i alderen 10-17 ar er signifikant mindre fysisk
aktive (op til 50 %) sammenlignet med alderssvarende bgrn
og unge uden CP578,

CP er karakteriseret ved at veere non-progressiv. Dog kan
ledsagende symptomer variere med tiden, hvorfor en po-
tentiel symptomlindring kan foreligge. Denne kan opnas sa-
vel konservativt, ved blandt andet fysisk aktivitet, som me-
dikamentelt. | sveerere tilfeelde kan operative indgreb dog
blive ngdvendigt. Fysisk aktivitet forbliver dog den nemme-
ste og mest handterbare lgsning for disse bgrn. Udover de
forebyggende effekter, som fysisk aktivitet som bekendt har
pa den generelle sundhed,sa kan fysisk aktivitet afbgde ad-
skillige symptomer, som bgrn med CP dgjer med til daglig,
herunder reduktion af kontrakturer, smertelindring samt
forbedring af motorisk funktion. Dette kan resultere i nor-
malisering af bevaegelsesmanstre hos disse barn“S, Da bgrn
med CP har behov for en livslang traening, er det derfor
ngdvendigt at identificere de faktorer, der motiverer bgrn til
at veere mere fysisk aktive.

Denne artikel tager udgangspunkt i et bachelorprojekt,
hvor formalet har veeret at undersage, hvilke faktorer, der
fremmer motivationen til fysisk aktivitet hos bgrn med CP,
ud fra deres eget perspektiv.

Teorigrundlag

| dette projekt er der blevet anvendt forskellige teorier, som
er relevante for den indsamlede empiri. De grundlaeggende
teorier der er blevet inddraget, er flowteorien og self-deter-
mination theory.

Motivation og Self- Determination Theory (SDT)
Motivationen er baggrunden for vores handlinger og reak-
tioner i en aktuel kontekst. SDT eller selvbestemmelses-
teorien er en motivationsteori, som gér ud pa, at mennesker
gerne vil bestemme selv og ikke vil styres af andre. Kerne-
begrebet i denne teori er autonomi, kompetence og tilhagrs-
forhold. Autonomi er et udtryk for, at man handler ud fra
ens egen overbevisning og dermed er herre over sig selv i
stedet for at blive dikteret af andres ordre. Hvis en person
har fglelsen af autonomi, bliver motivationen hgj. Begrebet
kompetence indebaerer ens overbevisning om, at man er i
stand til at udfare en handling, det vil sige troen pa egen
mestring. Tithgrsforhold handler om at have neer tilknytning
til andre mennesker, og at veere en del af en social sam-
menheaeng; et behov for at elske og blive elsket. Nar der er
opfyldt et sammenspil mellem disse tre begreber, vil perso-
nen opna gleede og motivation, som danner grobund for op-
timal funktion for udvikling, personlig trivsel og velveere.

| SDT skelnes der desuden imellem indre og ydre motiva-
tion. Ved indre motivation udfgres en aktivitet pa grund af
den tilfredsstillelse, den medfgrer. En indre motiveret per-
son opnar en fglelse af gleede under aktiviteten og nyder
dens udfordring. Ved ydre motivation udfgres handlingen for
at opné en bel@nning eller undgé en straf.

Flow-teori

Flow er en tilstand, der kan opsta nar man fx udferer en
pvelse, aktivitet eller handling. Flowtilstanden vil opsta, nar
man har fuld opmeaerksomhed pa det der udfgres, hvor tids-
fornemmelsen og alle forstyrrende tanker og falelser bliver
udelukket. Flowbegrebet kan forklares ud fra et flowdia-
gram, som ses pa figur 2.



Forfatterne af denne artikel er to fysioterapeuter, der dimitterede i sommeren 2018.

Nazan Yiksel er pd nuvaerende tidspunkt vikar i Barneungecenter for Rehabilite-
ring, mens Sara Tarek er vikar i Rehabilitering- og Akutafsnit Pilebo. Som afsluttende
eksamensopgave, har vi lavet et bachelorprojekt, der omhandler barn med cerebral
parese. Formalet med dette projekt er at undersage, hvad der fremmer motivationen
for fysisk aktivitet hos barn med cerebral parese ud fra barneperspektivet, og hvilken
betydning teknologi har pé motivationen. | denne artikel bliver undersagelsen prae-

senteret og besvaret.

Flowdiagrammet viser, at flowtilstanden opstar, nar veer-
dien af kompetencerne er den samme som veerdien af op-
gavens svaerhedsgrad. Hvis udfordringen er for lille, vil det
skabe en fglelse af kedsomhed og tab af interesse og hvis
opgaven er alt for sveer, vil det skabe en fglelse af utilfreds-
hed og stress*S,

Metode

Projektets empiri er indsamlet ud fra tre individuelle se-
mistrukturerede interviews med bgrn med CP i alderen
9-14 ar. De interviewede bgrn er udvalgt af bgrnenes egne
fysioterapeuter for at sikre, at de kognitivt har kompeten-
cerne til at deltage i undersggelsen.

| dette projekt er der anvendt Malteruds Systematiske
Tekstkondensering til at bearbejde den indsamlede empi-
ri®. Til analysen inddrages barnenes nonverbale reaktioner
under interviewet for at forsta den fulde kontekst. Analy-
sen har resulteret i fire kodegrupper, som beskriver motiva-
tionsfaktarer hos bgrnene. Hver kodegruppe underinddeles i
11 subgrupper, som nuancerer kodegruppen yderligere. Re-
sultaterne er preesenteret i skema 1.
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Figur 2: Flowdiagram: Ud af x-aksen ses elevens kompeten-
cer, og ud af y-aksen ses opgavens svaerhedsgrad. Nér op-
gavens svaerhedsgrad er passende til elevens kompetencer,
opnds flowtilstanden.

De vigtigste fund

| dette afsnit bliver de vigtigste kodegrupper og subgrupper
i ovenstaende skema, uddybet og underbygget med citater
af de interviewede barn.

Rutine

Alle de interviewede bgrn udtrykker vigtigheden af rutine i
deres hverdag. Rutine, i form af udfarelse af kendte gvelser,
medfgrer at treeningen bliver nemmere at forholde sig til.

»Ndr jeg ved, hvad vi skal lave, sd er det nemmere. Det skal
ikke veere s@’n noget nyt noget. Sd vil jeg ikke« —dreng 10 ar

Kodegruppens rutine indebaerer ogsa at der treenes med
den samme fysioterapeut. Dette haenger sammen med,

at stamterapeuten kender barnets motoriske og kognitive
kompetencer og kan dermed stimulere barnet pa det rette
niveau.

»[...] Det er sjovt, nér jeg har min normale treener. Sé ved jeg,
hvad jeg skal gé ind til, det kan jeg godt lide« — Pige, 14 &r.

Brug af kroppen

Denne kodegruppe refererer til de aktiviteter, som b@rnene
kan lide at udfgre. De fleste barn betragter aktiviteter, hvor
boldspil og leg er inddraget, som vaerende underholdende.
Derudover kan terapeuten inddrage leg til at facilitere bar-
net til at treene i de omrader, hvor barnet er udfordret mo-
torisk.

»[..] Jeg kan godt lide at kaste med bold... Jeg gar det med
venstre (red. arm). Jeg kan godt lide at give mig selv udfor-
dringer, hvor jeg slet ikke skal bruge hajre«- Pige, 14 ar.

For at @ge motivationen yderligere bliver teknologi brugt
som et middel til at f& bernene til at udfere en aktivitet,
som de ellers ikke kan lide at traene.

I: »Hvad med at gd pd lebebdnd ?«
B: »Det er sveert. Kun hvis der er musik eller jeg ser film« -
Dreng, 9 ar.

Udfordringer som en del af traeningen

Bornene er bevidste om, at de udvikler sig motorisk, nar de
treener hardt. Ved gennemfarsel af sveerere gvelser far bar-
nene en succesoplevelse.




Kodegruppe nr. Kodegruppe

1 Rutine

2 Brug af kroppen

3 Udfordringer som en del af treening
4 Sociale faellesskaber og relationer

Subgrupper

oUdfgrsel af kendte aktiviteter
oTreening med stamterapeuten
oMedbestemmelse i traeningen

oleg
oBoldspil og konkurrencer
oBrug af teknologi i forskellige settings

oSuccesoplevelsr
oKompetence
oForstaelse af opgaven

oRelation mellem barn og terapeut
oVenskaber

Skema 1: Oversigt over de endelige kodegrupper med tilharende subgrupper.

B: »Jeg synes, det skal helst veaere lidt sveert«[...]

I: »Hvad er det, der gar, at du bliver glad?«

B: »Bare generelt, at man har gjort det selvom det er svaert«
- Pige, 14 ar.

Forstar de derimod ikke opgaven, mindskes motivationen,
0gsa selvom @velsen kan veere inden for barnets kompeten-
cer. Det kan for nogle informanter ligefrem skabe en fru-
stration, hvis de ikke forstar, hvordan opgaven skal udfgres.

I: »Hvad ger det ved dig, at du ikke forstdr velsen?«
B: »Sé vil jeg ikke veere med« [...] »Sd bliver jeg lidt sur...
Fordi ... Jeg forstér ikke, hvad jeg skal lave«—Dreng, 9 ar.

Hvad kan fundene bruges til?
Da bgrn med CP har kognitive forstyrrelser, har de sveert
ved at implementere og veenne sig til forandringer i daglig-
dagen. Derfor er det vigtigt for fyioterapeuter at inddrage
rutine i treeningen for at motivere bgrnene til at veere mere
fysisk aktive. Selvom man som fysioterapeut gerne vil varie-
re traeningen, er det vigtigt at huske, at der vil ga leengere
tid, far treeningen bliver for ensformig og gentagende for
disse bgrn, sammenlignet med andre bgrn. Rutine medfarer
en gget tryghedsfglelse, samt selvsikkerhed hos bgrnene.
Dog er det vigtigt for terapeuterne at treene bade pa det
motoriske- og kognitive plan. Hvis formalet med treenin-
gen er at udvikle barnet motorisk, bgr treeningsprogrammer
indeholde mange gentagelser, dog med progression af gvel-
serne. Hvis man derimod vil udvikle barnet kognitivt, skal
gvelserne veere varierende og nye. Udfgrsel af nye og va-
rierende gvelser medfgre at hjernen skal tilpasse sig til de
andrede krav, hvilket @ger neuroplasticiteten i hjernen?,
For nogle barn er graden af udfordring et vigtigt para-
meter for at traeningen overhovedet kan fgles som vaeren-
de sjov eller underholdende, hvilket kan saettes i relation til
flowteorien figur 21°. Pa den ene side vil bgrnene gerne ud-
fordres, dog uden at aktiviteten overgar deres kompetencer.
Hvis udfordringen bliver for stor, vil barnene overstimuleres
og dermed blive demotiveret i henhold til udfgrelsen af trae-
ningsevelsen, da de ikke vil opna en sakaldt flowtilstand
(Figur 2)'8. Dette er endnu et eksempel pa, at det er vigtigt

at terapeuterne tilpasser traeningen til barnets motoriske
og kognitive kompetencer.

Derudover har barn-terapeut-relationen ogsa en stor be-
tydning for mativationen. Barnene udtrykker at en god rela-
tion, vil medfare at den fysioterapeutiske intervention ikke
leengere betragtes som treening, men i stedet som en sjov
aktivitet.

Terapeuterne kan inddrage teknologi som en del tree-
ningssessionen. Ud over at teknologi kan fgre til gget moti-
vation og engagement i treeningen, resulterer det ogsa i, at
barnene forbedrer opretholdelsen af fokus og opmaerksom-
hed i leengere tid, hvilket er gavnligt for denne malgruppe?®.

Undersg@gelsen viser samlet set, at for at @ge bgrns moti-
vation i treeningen, bar treeningen bl.a. indeholde rutine, til-
passede udfordringer, teknologi samt et godt socialt band
mellem barn og terapeut. Terapeuter kan derfor med fordel
inddrage disse parametre i deres fysioterapeutiske praksis.

Perspektivering

P& nuveerende tidspunkt er udvalget af spil til barn med

CP ikke udviklet nok til at overtage andre populeere spil. De
spil, der er udviklet for bgrn med nedsat funktionsniveau,
har primeert til formal at fa barnene til at veere i bevaegelse,
mens andre populaere spil har til hensigt at skabe under-
holdning. Derfor kan det veaere vanskeligt at konkurrere med
de populeere videospil, som barn ellers spiller®L. Alligevel
naevner informanterne teknologi som en motivationsfaktor
for treeningen.

Derfor vil det veere relevant at inddrage kvantitativ forsk-
ning pa dette emne, ved at implementere projektets resul-
tater samtidig med inddragelse af et teknologisk spil, som
kan justeres efter bgrnenes kompetencer. Herefter kan
man undersg@ge bgrnenes funktions- og aktivitetsniveau,
samt motivationsniveau for fysisk aktivitet fgr og efter im-
plementering af projektets resultater i treeningen. Hvis det-
te medfarer en positiv effekt pa de ovenstaende parametre,
vil det veere relevant at overfgre spillet til hjemmetraening.
Dette kan virke til en gget fysisk aktivitet hos bgrn med CP
i fritiden.



Posture and Postural Ability Scale

— Maleredskab til vurdering af postural kontrol
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i er tre nyuddannede fysioterapeuter, som i forbin-

delse med vores bachelorprojekt har oversat male-

redskabet PPAS fra svensk til dansk. Projektet har

bidraget med et maleredskab til test for asymmetri
samt vurdering af postural kontrol hos bgrn og voksne med
cerebral parese (CP) og personer med andre motoriske
funktionsnedsaettelser.

Formalet med denne artikel er, at skabe opmaerksomhed
om PPAS for danske fysioterapeuter, som arbejder med
barn og unge med CP eller andre motoriske funktionsned-
seettelser.

Overseettelsen af mdleredskabet Posture and
Postural Ability Scale (PPAS) tilfarer et fordel-
agtigt mdleredskab til vaerktajskassen. PPAS
kan hjeelpe dig med at opkvalificere din daglige
praksis og skabe aget fokus pd det enkelte barns
eventuelle asymmetrier.

Baggrund for bachelorprojektet

Vores projekt udsprang af en stor passion for paediatrien,
hvor vi tilbragte vores sidste kliniske undervisning. Pa to
forskellige specialskoler oplevede vi et begraenset antal
malemetoder til vurdering af barnenes postural kontrol,
som var nemme og overskuelige at anvende.

| forbindelse med bachelorprojektet foreslog regional
koordinator for CPOP i Region Hovedstaden, Mette Rgn Kri-
stensen derfor, at vi lavede en overseettelse af méalered-
skabet Posture and Postural Ability Scale (PPAS) fra svensk
til dansk, og saledes tilfgrte den fysioterapeutiske praksis
et let anvendeligt méaleredskab.

PPAS kraever ikke udstyr for at udfgre testen, og male-
redskabet er derfor, udover at vaere nemt og overskueligt
i praksis, ogsa gkonomisk fordelagtigt. Fysioterapeuten,
som gnsker at anvende maleredskabet, er derudover ikke
ngdsaget til at gennemfare et kursus for at udfgre og tolke
testen. PPAS har tilmed den fordel, at vurderingen af det
enkelte barn kan ske pa baggrund af billeder og video, hvil-
ket kan vaere gavnligt i en travl hverdag, samt til sammen-
ligning ved en retest.
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Posture and Postural Ability Scale, PPAS

PPAS er et maleredskab, som er udviklet i Sverige og siden-
hen ogsé oversat til norsk. PPAS vurderer kvaliteten af po-
stural kontrol hos bgrn, unge og voksne med CP og andre
funktionsnedseettelser i fire udgangsstillinger; rygliggende,
fremliggende, siddende og staende.

PPAS bestar af to dele; en manual og et scoringsark. Ma-
leredskabet ser pa to elementer ved postural kontrol; po-
sture og postural ability. Posture er en undersggelse af
alignment i kroppen, hvor man kigger efter symmetri eller
asymmetri i de forskellige udgangsstillinger. Postural ability
er en vurdering af, hvordan kroppen indtager en stilling og
hvordan den arbejder mod tyngdekraften.

Maleredskabet er implementeret i det svenske opfelg-
ningsprogram for barn og unge med CP (CPUP), hvor den
anvendes sammen med andre maleredskaber og klassifi-
kationssystemer, som er internationalt accepteret og aner-
kendte, f.eks. Gross Motor Function Classification System
(GMECS).

CPUP kendes i Danmark som Cerebral Parese Opfalg-
ningsprogram (CPOP), og er en landsdaekkende klinisk kva-
litetsdatabase for cerebral parese. Kvalitetsdatabasen er
udarbejdet i et tveerfagligt samarbejde mellem neuropaedia-
trikere, ortopaedkirurger, ergoterapeuter og fysioterapeuter.
CPOP bestar af fire fagspecifikke protokoller, hvor en af
protokollerne er henvendt til fysioterapeuter.

Resultatet af PPAS kan bruges til at vurdere barnets po-
sturale kontrol, samt udviklingen af asymmetrier over tid.
Resultaterne kan i den forbindelse veere med til at give ind-
blik i, hvor det er relevant at szette ind i forhold til barnets
treening. Testen kan desuden bidrage til, at bgrn og unge
med CP og andre funktionsnedseettelser far bedre forud-
seetninger for at undga sekundzere folger, og ege kvaliteten
af den fysioterapeutiske behandling.

Overseettelsesproceduren

Projektets overseettelsesmetode tog udgangspunkt i Nina
Beyers retningslinjer for overseettelse af et udenlandsk
maleredskab for at sikre validiteten af overseettelsen?. Over-
saettelsen fulgte de faser i retningslinjerne, som havde rele-
vans for denne type maleredskab.

Fase 1: Forberedelsen

Inden pabegyndelsen af projektet godkendte ophavsman-
den af maleredskabet, at der ikke var nogen igangveerende
oversaettelse til dansk og at projektet havde rettighed til at
foretage en overseettelse af PPAS. Dernzest blev der fundet
to tosprogede (dansk/svensk) overseettere.

Fase 2: Overszettelse til dansk

De to overseettere oversatte manualen til hver deres danske
udgave uafhaengigt af hinanden. Formalet med de to uaf-
haengige oversaettelser var at fa et bredere perspektiv pa
en dansk oversaettelse, idet enkelte ord kan tolkes og over-
seettes pa flere forskellige mader.

Fase 3: Forste danske feelles version

Den farste danske feelles version af PPAS blev udarbejdet
ved et fysisk made mellem oversaetterne, hvor de i feelles-
skab behandlede de formuleringer der var uenighed om, sa
det til sidst var muligt at ensrette oversaettelserne og kom-
me frem til den fgrste danske feelles version.

Fase 4a: Hgring hos fagprofessionelle

Der blev samlet et ekspertpanel af fysioterapeuter, som alle
havde viden og erfaring inden for malgruppen. Ekspertpane-
let bestod af to udviklingsterapeuter samt en fysioterapeut,
alle inden for det paediatriske omrade. Til madet havde de
tre deltagende fysioterapeuter en indbyrdes dialog omkring
deres kammentarer og forslag til rettelser i forhold til over-
seettelsen. Dette endte ud i en redigeret version, som efter-
folgende blev afpravet i praksis.

Fase 4b: Pilotafprgvning i malgruppen

Afprevningen foregik pa tre specialskoler og i en special-
barnehave/-vuggestue, hvor ti fysioterapeuter og to fysio-
terapeutstuderende fra 6. semester hver iseer afprgvede
maleredskabet pd minimum ét barn. Efterfglgende blev de
involverede fysioterapeuter samlet til et fokusgruppeinter-
view pa deres respektive arbejdspladser, hvor de kom med
tilbagemeldinger omkring forstaelsen af selve overseettel-
sen og tilfgjelser, der kunne hjeelpe pa forstaelsen.

Fase 5: Tilbageoversaettelse

| denne fase blev den danske version af maleredskabet til-
bageoversat til svensk. Dette blev gjort, for at ophavsman-
den kunne sammenligne den nye svenske overseettelse
(tilbageoversaettelsen) med den originale version. Tilbage-
overseettelsen blev foretaget af en tosproget fysioterapeut
med svensk som modersmal. | forbindelse med tilbageover-
seettelsen fik oversaetteren besked pa i bedste omfang at
overseette ord til ord, for at synliggere eventuelle uventede
formuleringer og fortolkninger. | den forbindelse var det vig-
tigt at fysioterapeuten som tilbageoversatte den danske
version, ikke havde kendskab til maleredskabet, og derved
ikke havde set den ariginale version, idet dette ville kunne
give en skaevvridning af resultatet.

Fase 6: Vurdering af tilbageoversaettelse

Efter manualen og scoringsarket var blevet tilbageoversat til

svensk, blev en rapport med beskrivelse af overseettelsespro-
cessen og begrundelser for eendringer af ordlyd udarbejdet og

sendt til ophavsmanden. Ophavsmanden havde i denne fase til
formal at vurdere, hvorvidt den danske version stemte overens
med den originale versions indhold ud fra tilbageoversaettelsen.

Fase 7-10

De resterende faser bestod i at se pa harmoniseringen mel-
lem den danske, norske og svenske version, korrekturlaes-
ning, samt udfaerdigelse af en rapport over processen for,
hvordan overseettelsen var foregaet. Fase 8 blev fravalgt,
idet denne fase kun anvendes til spgrgeskemaer.



Anvendelsesmuligheder

Projektet tilfgrer et nyt méaleredskab til danske fysiotera-
peuter, som kan teste bgrn og voksne med CP og personer
med andre motoriske funktionsnedseettelser for asymme-
trii fire forskellige udgangsstillinger, samt vurdere postural
kontrol. Maleredskabet kan anvendes til kvalitetssikring,
herunder dokumentation, tilpasning af behandling og i for-
bindelse med screening af hjeelpemidler.

Anvendelse af PPAS i klinisk praksis kan veere med til at
hajne kvaliteten af den fysioterapeutisk behandling, idet
maleredskabet kvalificerer fysioterapeuters undersggelse
af postural kontrol og asymmetri. Dette gor det muligt at
folge barnets udvikling og have @get opmaerksomhed pa
udviklingen af kontrakturer og fejlstillinger, som er veesent-
lige udfordringer for bgrn med CP.

Personer med CP og andre motoriske funktionsnedsaet-
telser har ofte brug for hjeelpemidler, for at kunne veere ak-
tivt deltagende. Ved at fysioterapeuterne foretager en vur-
dering af barnets asymmetrier med PPAS, kan denne ogsa
bruges til tilpasning og afpravning af hjeelpemidler. Dermed
kan resultaterne fra PPAS vaere med til at sikre, at hjeelpe-
midlet giver stgtte, der hvor behovet vurderes starst.

PPAS i fremtiden

Den danske overseettelse af PPAS mang-
ler at blive testet i forhold til validitet og relia-

bilitet. Reliabiliteten og validiteten er testet i Sverige pa
barn og voksne med CP med gode resultater?®. Der vil i
fremtiden ligge en opgave i at fa testet dette pa den danske
version, for at sikre at den oversatte version giver samme
resultater som den originale.

Det kan efterfglgende veere relevant at overveje, hvorvidt
PPAS bgr implementeres i den fysioterapeutiske protokol i
opfelgningsprogrammet for bgrn og unge med CP (CPOP),
som det er i den svenske CPUP. Ved implementering af
PPAS i CPOP’en, vil det vaere muligt at tilfgje et ekstra ele-
ment, omhandlende postural kontrol, som ikke allerede er
dokumenteret i den danske fysioterapeutiske protokol.

PPAS vil veere frit tilgaengelig pa CPOP'’s hjemmeside,
http://www.cpop.dk/materiale-2/maaleredskaber, inden for
den naermeste fremtid.

En komplet referenceliste kan downloades pa: http://www.
boernefysioterapi.dk/om-os/born-i-fysioterapi/referencelister

Kontakt os og fa en uforpligtende
samtale om jeres behov. Vi kommer
gerne ud og fremviser produkter til
temadage, personalemader mm.

Vi har mange ars erfaring og tilbyder :
kompetent og professionel radgivning.

Bestil vores gratis kataloger pa hjem-
mesiden, og tilmeld dig vores nyheds-
brev, sa du altid er opdateret om nye
produkter, messer og temadage.

HANDICSTORE.DK

AB Handic Help ApS - TIf. 4576 6006 - info@abhh.dk

Vi tilbyder en lang reekke spaendende produkter til leg, treening,
sansestimulering og kommunikation.

* 0/1 kontakter
* Speciallegetgj
* Styringsbokse
* Adgang til ipad, montering og beskyttelse
* Taleboffer

* Talecomputere herunder Minspeak®
* Produkter til sansestimuli

* Indretning og montering af sanserum
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M o bontakte dig?

...sa laes videre her!

Dansk Selskab for Peediatrisk Fysioterapi har som fagligt selskab behov for input fra vores medlemmer i
forhold til afgivelse af haringsvar og udpegning af medlemmer til arbejds- og felgegrupper. Det kan veere
nar der skal udarbejdes, Nationale kliniske retningslinjer eller faglig status indenfor vores interesseom-

rade.

Hvis vi ma kontakte dig, nar vi har brug for hjeelp til disse omrader, vil vi bede dig om at tilmelde dig vo-
res praksisnetveerk pd www.dspf.dk

Tak for din hjeelp

Tina Borg Bruun
Medlem af DSPF — ansvarlig for praksisnetvaerket
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