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Sammanfattning

Malet t6r denna pilotstudie var att utvirdera effekten av nitverksbaserad
funktionell trining f6r en grupp férskolebarn med cerebral pares (CP) med
avseende pa maluppfyllelse, grovmotorisk utveckling, funktionella firdigheter i
vardagen och upplevt hjdlpbehov. Ett annat syfte var att studera om féréildrars
upplevelse av familjecentrering samt om hela nitverkets upplevelse av
kompetens och delaktighet i trining och malsittning férindrades efter utbildning
och kontinuerlig handledning. Resultatmatten som anvindes var
maluppfyllelseskalor, Gross Motor Function Measurement 66 (GMEFM-66),
Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), Measure of Process of Care
(MPOC) samt en enkiit.

Interventionen skedde 1 barnens vardagliga milj6, d.v.s. inom ett ekologiskt
ramverk. Fjorton barn, tre flickor och elva pojkar, med diplegi och tetraplegi (1,6
— 6 ar), Gross Motor Classification System (GMFCS) niva II-V, medverkade
tillsammans med sina forildrar samt personal fran férskolan i den fem manader
linga interventionen.

Resultaten visade att personer 1 barnets nitverk efter utbildning och med
kontinuerlig handledning kan hjilpa barnet till daglig trining i funktionella
vardagssituationer. Triningsfrekvensen for att na ett specifikt mal varierade
mellan tva ganger om dagen till 23 ganger om dagen, beroende pa typen av mal.
77 % av malen uppfylldes helt. Grovmotorisk f6rmaga, utférande av dagliga
aktiviteter, inklusive social kompetens forbittrades signifikant. Ett minskat
behov av hjilp fran foraldrar och assistenter mirktes kopplat till barnens
rorelseférmaga. Foraldrarnas upplevelse av familjecentrering 6kade markbart pa
alla omraden. Vidare kinde sig personal fran barnens foérskola mer kompetenta

och delaktiga vid planering, trining och malsittning.
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Inledning

Ett ekologiskt synsatt kan fungera som en givande struktur f6r modern
sjukgymnastik dar malet generellt r att framja ett béttre fungerande i
vardagssituationer (Ketelaar m.fl. 2001). Det ekologiska synsittet omfattar tva
aspekter pa barns utveckling i férhallande till omgivningen; dels den utveckling
som uppstar i den socio-kulturella kontexten (Bronfenbrenner 1986) och dels
den utveckling som sker genom barnets motoriskt-perceptuella utforskande av
sin omgivning (Gibson & Pick 2003). Sjukgymnastik i det hir sammanhanget
betonar interaktionen mellan individen, uppgiften och miljén. Den ger en
grund for barnet att lira sig genom att aktivt leta efter egna effektiva 16sningar
pa problem som uppstar i situationer det vill behirska (Gentile 1998, Lesensky
& Kaplan 2000). Triningen kallas ”funktionell” eftersom man forst och fraimst
ovar funktionella fardigheter, som t.ex. att kla pa sig eller ga uppfor trappor.
Vidare erbjuder det hir synsittet en god grund f6r individanpassad planering
som betonar vikten av att utveckla firdigheter som dr meningsfulla f6r barnet
och forildrarna (Bower 2001, Law m.fl. 1998, Rosenbaum m.fl. 1998). Att
definiera specifika mal kan 6ka barnets motivation och dirmed ocksa troligen
barnets inldrningsférmaga (King m.fl. 1999). I detta sammanhang kan barnet bli
en aktiv probleml6sare istallet for en passiv mottagare av behandling. For att
kunna erbjuda barnet tita méjligheter till traning dr det av stOrsta vikt att
forildrar och personal i nitverket som omger barnet medverkar aktivt. De kan
erbjuda barnet mojligheter att 6va det som dr svart 1 manga situationer och vid

manga tillfillen under dagen.

Jansen och medarbetare (2003) presenterade nyligen en utmirkt genomgéang av
litteratur angdende foraldramedverkan 1 sjukgymnastik f6r barn med fysiska
funktionshinder. De papekade att foraldrar som medverkar aktivt 1 triningen ar
mer benidgna att utveckla en realistisk syn pa sitt barns mojligheter nir det galler
ett optimalt vardagsfungerande. Forfattarna anser att medverkan kan oka
torildrarnas sjalvfortroende 1 forhallande till sin egen kompetens och didrmed
minska deras stress. De efterfragar studier dir effekten av trining f6r bade

forildrar och barn utvirderas for att klargora de komplexa interaktioner som



driver ett barns utveckling framat. De ansdg att Measures of Processes of Care
(MPOC) var ett bra instrument for utvardering av forildramedverkan.

Malet f6r den hir studien var att utvirdera effekten av trining i vardagsmiljo
for forskolebarn med cerebral pares (CP) med avseende pa 1) maluppfyllelse 2)
grovmotorisk funktion och 3) utférande av dagliga aktiviteter och barnens
hjilpbehov. Vidare ville vi undersdka om férildrars och assistenters

uppfattning om familjecentrering och kompetens i omvéardnaden och triningen

av barnet paverkades av interventionen.



MATERIAL OCH METOD

Deltagare

Barn med CP utan svara inldrningsproblem i dldrarna 1,6 — 6 boende i Uppsala
lin inbj6ds att delta 1 undersékningen (N=16). Fullstindig utvirdering gjordes
tor 14 barn. Barnen hade spastisk diplegi eller tetraplegi och deras funktionella
tormaga klassificerades enligt GMFCS II-V (Palisano m.fl. 1997). Av
undervisnings- och praktiska skil delades barnen upp i tva triningsgrupper
(Tabell 1). Ingen kontrollgrupp anvindes pa grund av brist pa barn med
motsvarade niva pa funktionshinder, dlder och kon.

Den etiska kommittén pa Medicinska fakulteten vid Uppsala universitet

godkinde undersckningen som ett kvalitetssikringsarbete.

Barn  Alder Diagnos GMFCS  Andra funktionsnedsittningar ~ Grupp
(at, manader)

A 2.6 SD 111 - I
B 2.11 SD 111 - I
C 4.0 SD 111 Inget tal 1
D 4.1 SD 111 Inget tal I
E 4.2 SD 1Y Inget tal, synnedsittning 1
F 4.2 SD 111 - I
G 4.9 ST \4 - I
H 54 SD v - I
I 6.0 SD 11 - 11
] 16 SD 11 - 11
K 1.9 SD 111 Inget tal I
L 3.4 ST A% Inget tal 1I
M 30 SD 11 Synnedsattning, epilepsi  1I
N 2.8 SD v Inget tal II

Tabell I. De barn som inkluderats i studien (N=14). SD= spastisk diplegi ST= spastisk tetraplegi.
Funktionell klassificering enligt GMFCS nivéer 1I-V £6r barn med CP som dr 6-12 ar gamla. II=Gar utan
hjdlpmedel; begrinsningar vid ging utomhus och ute i samhillet. III= Gér med hjidlpmedel; begrinsningar
vid gang utomhus och ute i samhillet. IV= begrinsningar i férmagan att forflytta sig sjilv; barnet
transporteras eller anvinder elektrisk elrullstol utomhus och ute i samhillet. V= f6rmagan till sjilvstindig
forflyttning dr mycket begrinsad, dven vid anvindning av tekniska hjidlpmedel.



Resultatmart

Stor uppmirksamhet dgnades at att identifiera och utvirdera individuella mal
for varje barn. Malen formulerades 1 nira samarbete mellan forildrarna, barnet
(i sa hog grad som mojligt), barnets assistent i férskolan och personal fran
habiliteringsteamet. (d.v.s. sjukgymnast och specialpedagog). Sju specifika och
mitbara mal sattes fOr varje barn. Uppfyllandet av malen klassificerades som
tullstandigt (100 %), delvis (=50 %) eller ingen forbittring (<50 %). Om malet
till exempel var — “att resa sig fran liggande till sittande”, betydde delvis att
barnet rullade Gver pa sidan, lade 6ver vikt pa armbagen och till viss del kunde

stricka pa armen, men inte tillrackligt for att helt sitta sig upp.

Forindring 1 grovmotorisk funktion bedémdes med hjilp av Gross Motor
Function Measure (GMFM-66, Russell m.fl. 2002) medan f6rmaga att i
vardagen utfora funktionella aktiviteter som personlig vard, rorlighet och social
funktion bedémdes med Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI,
Haley m.fl. 1992), skalan f6r funktionella fardigheter och skalan for hjdlpbehov.

Den svenska versionen anvindes (Nordmark m.fl. 1999).

Foraldrarnas upplevelse av insatserna utvirderades genom en enkat, Measures
of Processes of Care (MPOC). En svensk version anvindes (Bjerre m.fl. 1997).
Denna kompletterades med fyra fragor som dven besvarades av personal fran
torskolan (se Bilaga). For att uppskatta triningsfrekvensen skrevs dagbok i

hemmet och pa forskolan under tre veckor (Figur 1).



Tidpunkt f6r bed6mningar f6re, under och efter interventionen
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Figur 1: Tidpunkt f6r bedémningar fére, under och efter interventionen. Varje intervall motsvarar en
manad. GMFM-66= Gross Mototr Function Measure, PEDI= The Pediatric Evaluation of Disability
Inventory, MPOC= Measure of Processes of Care, Q= Questionnaire (Enkit), TD= Triningsdagbok.
Pilar indikerar tidpunkten. GMFM-bedémningarna gjordes av de tre sjukgymnaster som dven foljde
barnen under den visade tidsperioden. PEDI-bedémningarna gjordes av samma tre sjukgymnaster och en
specialpedagog. Bedomning av mdluppfyllelse gjordes av férildrarna i samarbete med sjukgymnaster och
specialpedagog.

Tre sjukgymnaster, ibland tillsammans med en specialpedagog, gjorde alla
bedémningar och féljde samma barn genom hela undersokningen (Figur 1). De
medverkade ocksa i triningen av barnen. De hade alla omfattande erfarenhet av
habilitering (12-25 ar) och var vil fértrogna med anvindandet av de olika

bedémningsmetoderna.

Interventionen

Forildrarna informerades om interventionen och gav sedan sitt medgivande till
att delta. Dessutom informerades de ansvariga for personalen pa barnens
forskolor om innehallet 1 interventionen och alla var positiva till att lata
personal delta i studien.

Eftersom ett aktivt deltagande fran nitverkets sida anses viktig 1 funktionell
trining startade interventionen med en strukturerad fyradagarskurs med
6vernattning for de medverkande familjerna och barnens assistenter.
Personalen som deltog bestod av en likare, sjukgymnast, specialpedagog,
psykolog och kurator. Utbildningen under kursen var bade teoretisk och
praktisk. For att kunna vara delaktig vid planering, kunna forsta, utféra och
aktivt delta i triningen av barnen ansigs det nédvindigt att ha kunskap om
etiologi f6r CP och konsekvenserna av CP f6r den generella utvecklingen, samt
kunskap om normal och avvikande motorisk utveckling, motorisk inlirning,
psykologiska aspekter och motivation. Under dessa fyra dagar inledde dven

barnen sin trining,



Under de foljande fem ménaderna utférdes malinriktad trining huvudsakligen i
barnets narmilj6 1 hemmet och forskolan. Under hela traningsperioden gavs vid
regelbundna bes6k 1 hemmen och forskolan kontinuerligt stéd och rad och
diskussioner férdes med de personer i nitverket som utférde triningen
Dessutom triffades alla barnen tre timmar en gang i veckan for trining pa det
lokala habiliteringscentret tillsammans med foraldrar och/eller assistenter.
Gruppsammankomsterna fokuserade pa att handleda foréldrar och assistenter i
den malinriktade triningen genom att erbjuda en mojlighet att diskutera och
ova. Férutom den individuellt utformade handledningen gav
gruppsammankomsterna barnen en moijlighet att triffa andra barn i samma
situation, att leka och ha roligt. Efter fem manader minskades grupptraningen
till ett mote i manaden och var det enda tillfille nir handledning gavs till
forildrar och assistenter. Elsa, fem ar gammal (GMFCS niva I1I) far fungera
som ett exempel for att askadligeéra den individuellt utformade interventionen.
Ett av de sju malen som férildrarna, forskoleassistenten och Elsa ansag vara
viktigt var att resa sig fran toaletten och ga till handfatet i badrummet.
Aktiviteten analyserades tillsammans med sjukgymnasten och befanns innehalla
flera olika fardigheter som Elsa behovde lira sig, som att resa sig till staende, ta
ett steg nerfor ett trappsteg, flytta ena handen under foérflyttningen, ga i sidled
for att direfter kunna vinda sig nir hon kom fram till handfatet.
Badrumsgolvet, som ofta var halt, 6kade svirigheten. For att uppna malet
trinades flera ganger varje dag bade i hemmet och pa férskolan. Elsa trinade de
firdigheter som krivdes dels i den konkreta situationen pa toaletten men ocksa
1 andra aktiviteter som naturligt kunde f6ras in 1 vardagen som till exempel att
ga nerfér trappor och trottoarer, att forflytta sig lings mébler néir hon lekte
med kamrater och att resa sig fran stolar. Hon uppmuntrades att utféra de olika
aktiviteterna pa manga olika sitt. Resultatet diskuterades och passande
16sningar provades ut. Sjukgymnastens handledning till de personer som hjilpte
Elsa fokuserade pa hur mycket hjilp de behévde ge henne for att hon skulle
lyckas men dndé inte mer 4n att hon fortfarande utférde si mycket som moijligt
av uppgiften pa egen hand. En annan viktig aspekt nir det giller radgivningen

var att stodja dem som hjilpte Elsa i deras férmaga att gora analyser av
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aktiviteter och situationer som barnet stod infér, d.v.s. vilka delar ingar i
aktiviteten, vad 4r svarigheterna for just det hir barnet, hur kan situationen
anvandas for trining och hur kan barnets motivation 6kas? For Elsa var ett av
huvudproblemen muskelsvaghet som starkt bidrog till hennes svarigheter att
resa sig och ga nerfor trappsteg. Dirfor lag fokus pa att 6ka muskelstyrkan som
en integrerad del av aktiviteterna. Starkare benmuskler betydde att hon kunde

utfora uppgiften med mindre hjilp frin forildrar och assistenter.

Dataanalysmetoder

Eftersom ingen signifikant skillnad hittades mellan de tva triningsgrupperna i
nagon av de aspekter som mattes, slogs data samman. Eftersom data inte var
normalférdelade anvindes det icke-parametriska Wilcoxons test med matchade
par for att utviardera férandringar i poangen for PEDI och GMFM-66. Vidare
anvindes Friedmans Anova by Ranks f6r multipel jimférelse med GMFM-66.
For beridknade skillnader i MPOC-poingen tillimpades parametrisk statistik (t-
test) enligt rekommendationer i manualen eftersom data var normalférdelade
(King m.fl. 1995). Samma forfaringssitt anvindes f6r den kompletterande
enkiten. For att prova samband mellan alder och grovmotorisk forindring

anvandes Spearmans rank correlation (rs). P-nivaerna sattes till p<<0,01.
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RESULTAT

Frekvens enligt dagboken

Triningsfrekvensen varierade betydligt. Frekvensen hiangde ihop med typen av
mal och hur ofta uppgiften naturligt férekom i vardagen. Ett mal som gick ut
pa att uppritthalla rorelseomfanget 1 hamstringsmuskeln trinades tva ganger
om dagen, medan ett mal som gick ut pa att resa sig fran en stol kunde leda till

over tjugo 6vningstillfallen.

Malupppyllelse

Sammanlagt sattes 98 mal upp (Figur 2). Tre mal kunde hirledas till
Kroppsfunktion, t.ex. att 0ka rorelseomfanget. Ett av malen kunde harledas till
Delaktighet och syftade till att frimja barnets f6rmaga att leka med jaimnariga.
De aterstiende 94 malen kunde hirledas till Aktivitet, t.ex. att kunna ga fran
toaletten till handfatet och att kunna resa sig fran golvet till en gastol. Mal som

gillde att dta och kld sig var ocksa vanliga, som t.ex. att ta av en tréja och skira

mjuk mat.

Mailu fyllelse
sman T
sman AT
R RN —

Bedémningar

0 20 40 60 80 98
Antal mal

Figur 2. Maluppfyllelse. Den svarta stapeln visar samtliga mal, sju mal f6r vart och ett av de 14 barnen
(n=98). De gri staplarna visar helt uppfyllda mal vid 3 och 5 manader samt vid uppfljningen efter 8
manader. De ljusgri stolparna visar mal som uppfyllts delvis.

Efter tre manaders trining hade 46 av 98 mal uppnatts helt och 25 delvis. Efter
fem manader hade 76 mal uppnitts helt och 19 delvis (Figur 2). Vid
uppféljningen hade de uppnadda firdigheterna bibehallits.
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Forindring i GMFM-66 resultat

60
55 1
50
- 45 +
8
S
[72]
o
g 40 |
=
L
=
O
35+
Barn
-O= A
-O-B
'0'
oy -&CD:
- E
- F
-G
251 -k H
. +-
Intervention - J
Y - K
-O-L
20 : ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ == M
BLI BLII 1Tmad 2ma 3ma 4ma 5ma Pl Pl Pl _g N

Bedodmningar
Figur 3. Foérindring i GMFM-066 resultat. De olika linjerna visar férandring i GMEFM-66 resultat (y-axeln)
for de enskilda barnen (A-H= Grupp I och I-N= Grupp II) under 10 bedémningar (x-axeln). BL=
Baslinjen, mo= miénad, P= bed6émningar efter interventionen. GMFM-66 bestir av 66 firdigheter som har
grupperats i fem dimensioner: (A) liggande och rullande, (B) sittande, (C) krypande och knistiende, (D)
stiende och (E) giende, springande och hoppande. Firdigheterna har poingsatts efter en fyrgradig skala
som stricker sig frin kan inte pab&tja (0) till utfér fullstindigt (3). Fardigheterna utgdr en hierarkisk
struktur med intervallskalning, som stricker sig frin 0 (lag motorisk f6rmaga) till 100 (hég motorisk
férmaga).

GMFM

Under baslinjen skedde ingen signifikant férindring i GMFM-poingen. Tva
barn hade dock en ostadig baslinje. Ett barn visade en forindring pa 1 och det
andra, det yngsta barnet i gruppen, hade en férindring pa 2,42 mellan den
forsta och sista bedomningen. Graden av férindring som visades hade dock
ingen signifikant koppling till alder (rs 0,49). En uppenbar férindring i den
grovmotoriska funktionen dgde rum under den fem ménader linga
traningsperioden (Friedman p<0,001, median f6r f6rindring 1 poing 3,13,

omfang 1,47-6,79) (Figur 3). Forindringen var mest uttalad under
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interventionens foérsta tva manader (Wilcoxon p<0,01). Mellan de féljande
bedomningarna hittades en stadigt stigande trend, men férandringen nadde
dock inte den faststallda nivan 0,01 (p-virdenas omfang var 0,02-0,05). Mellan
de tre sista bedomningarna, vilka gjordes efter interventionen, fanns inga
signifikanta skillnader. Detta indikerar att de funktioner som uppnatts genom
triningen bestod. Mingden férindring i grovmotorisk funktion var inte

kopplad till alder nir interventionen inleddes (rs=-0,17).

Forindring av funktionella firdigheter i PEDI (n=14)
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Figur 4. Foérindring av funktionella firdigheter i PEDI (n=14). Boxplotar representerar 25:¢, 50:e och 75:e
percentilen. Whiskers representerar minimi- och maximivirden. Gra boxplotar indikerar bedémningar fére
interventionen och vita boxplotar bedémningar efter interventionen. *** = p<0.001 och ** = p <0.01
(Wilcoxon). PEDI kartligger barnets funktion inom personlig vird, rérelseférméga och social kompetens.
Mitinstrumentet utvirderar genom en strukturerad intervju om barnet dr kapabelt eller inte att utféra 197
fardigheter (resultat 1/0) i vardagssituationet.

PEDI

Enligt foraldrarna hade barnen signifikant forbattrat sin formaga nar det géller
personlig vard (p<<0,001 median 44,0 mot 49,2), rérelseférmaga (p<<0,01
median 41,3 mot 43,8), och social funktion (p<0,01 median 53,4 mot 56,0)
efter interventionsperioden (Figur 4). Det var stor variation mellan barn inom
omradet rorelseférmaga. Hjilpbehovet fran féraldrar och nitverk vid
vardagsaktiviteter inom dessa tre omraden forandrades signifikant bara inom

omradet rorelseférmaga (p<0,001) (Figur 5).
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Forindring av hjilpbehov i PEDI (n= 14)
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Figur 5. Férindring av hjilpbehov i PEDI (n= 14). Boxplotar representerar 25:e, 50:e och 75:e
percentilen. Whiskers representerar minimi- och maximivirden. Gra boxplotar indikerar bedémningar fére
interventionen och vita boxplotar bedémningar efter interventionen. *** = p<0.001 (Wilcoxon).
Hjalpbehov frin férildrar och personal inom nétverket utvirderas inom 20 olika aktivitetsomraden efter
en 6-gradig skala. 5 som resultat indikerar sjilvstindighet och 0 som resultat fullstindigt beroende av hyilp.
MPOC

Bidde mamman och pappan i nio familjer och assistenterna i tva av dessa
familjer fyllde i MPOC-enkiten. I fyra familjer skickade bara barnets mamma in

ett ifyllt formulir, i tre av dessa besvarade ocksa barnets assistent fragorna. For

ett barn svarade bara assistenten.

Forildrarnas uppfattning om insatser som gjorts fran habiliteringen hade
forbiattrats signifikant inom alla omraden efter traningsperioden (t-test
p<0,001), dven om variationen var stor, sarskilt innan interventionen (Figur 6).
Béde innan och efter interventionen visade mammor och pappor sinsemellan
signifikanta skillnader 1 uppfattning inom omradena Delaktighet (t-test p<0,01;
pre 4,7£1,8 — 5,1+1,4 post 61,2 — 6,5 1) och Samordning (pre 4,5£1,9 -
5%1,7 post 6,2£1,2 — 6,6%0,9), dir mammorna var mindre n6jda dn papporna.
Inom omridet Bemétande angav papporna att de var mer ndjda med insatserna

efter interventionen d4n mammorna (t-test p<0,01 ; 6,9£0,4 — 6,4%1).
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Forindring i MPOC resultat (n= 22)
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Figur 6. Foérindring i MPOC resultat (n= 22). Gruppens medel och standardavvikelse innan
interventionen (grd horisontell linje) och efter interventionen (vit horisontell linje). EP= enabling and
partnership, PGI= providing general information, PSI= providing specific information about the child,
CCC= coordinated and comprehensive care och RSC= respectful and supportive care. *** = p<0.001 (t-
test). MPOC ir ett frageformulir som férildrarna sjilva fyller i. Det miter genom 56 fragor, som faller
under de fem ovanstiende kategorierna, hur férildrar uppfattar att insatser fran habiliteringsteamet fyller
deras behov. Forildrarna besvarar frigorna pa en 7-gradig skala som stricker sig fran ”i hog utstrickning’
(7) till aldrig” (1).

>

Enkdten

Den kompletterande enkiten besvarades 1 hégre grad 4an MPOC, av bade
mammor (n=11), pappor (n=9) och assistenter (n=10). Papporna hade
inledningsvis de ligsta resultaten pa alla fyra frigorna. Efter interventionen
visade podngen pa en signifikant férandring i den kunskap de alla forvirvat
(fragor 1, 2, 3) samt hur tydligt de upplevde att malen formulerats (p<<0,01).
Assistenterna skattade inledningsvis de tre sista fraigorna hogre dn férildrarna
och ingen signifikant férindring orsakad av interventionen kunde noteras. De
upplevde dock att de under interventionen hade lirt sig mer om hur de skulle

trina barnet (p<0,01).
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DISKUSSION

Funktionell, malinriktad trining som utférdes 1 vardagsmiljon for fjorton barn
med CP under en fem manader lang triningsperiod, paverkade deras
grovmotoriska funktion och férmaga vad det giller personlig vard,
rorelseférmaga och social kompetens. De mal som sattes naddes till 77 %. De
medverkande foraldrarna uttryckte en mer positiv uppfattning om de insatser
de fick efter triningsperioden 4n innan. Aven barnens férskoleassistenter

upplevde att de hade fatt mer kunskap om hur de skulle trina barnet.

En grundliggande aspekt av samarbetet mellan familjer och andra som ar aktivt
involverade i den dagliga omvardnaden av barnet ar att formulera specifika mal
tor behandlingen (Ketelaar 2001, Bower 2001). Malen kan ses som det cement
som haller samman insatserna och som férhindrar att de upplevs som
splittrade. Genom att klargéra malen kan alla som ir involverade i barnet forsta
dem och dirigenom ena sig och arbeta tillsammans med barnet f6r att uppna
dem. Nabara, konkreta och kortsiktiga mal ger forstaeligt nog barnet en
mojlighet till aktiv problemlésning, en fundamental del 1 motorisk inldrning. Att
formulera mal ger ocksa en grund for utvardering av individuella resultat (King

m.fl. 1999).

I denna studie hade barnen helt uppnitt 77 % och delvis 19 % av malen nar
triningsperioden var slut och denna niva av maluppfyllelse hade bestatt vid
uppfoljning. Detta stodjer idén om att firdigheter som anvinds varje dag
bestar, aven om de inte uttryckligen trinas (Bower m.fl. 1992). I framtida
studier kan malformulering och malutvirdering forbittras genom att anvinda

goal attainment scaling (GAS) med fem nivéder (-2 till +2) som gor det mojligt

att gradvis folja barnens framsteg (King m.fl. 1999).

Intensitet och frekvens vid trining ar en viktig faktor nir det giller motoriska
framsteg (Taub 1999). Men hur ofta bor barnet trina en funktion eller aktivitet
for att lira sige Detta verkar bero pa ménga faktorer som till exempel graden av

funktionshinder, svarigheten i den uppgift som ska liras in, den milj6 dar
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aktiviteten ska utforas, barnets inlirningsférmaga och den metod som anvands
(Valvano & Newell 1998, Bower 2001, Trahan & Malouin 2002, Shumway-
Cook m.fl. 2003). Frekvensen miattes i den hir studien genom
triningsdagbdcker, en metod som inte testats for reliabilitet. Vi fick dnda det
intrycket att dagbockerna fylldes 1 samvetsgrant. De visade att alla malaktiviteter
trinades minst fem dagar i veckan, vilket indikerar att frekvensen kan ha
betydelse. Variationen i frekvens var stor och var kopplad till vilken typ av mal
det var och hur ofta uppgiften forekom i vardagen. Dirfor verkar det

meningslost att koppla frekvensen till uppfyllande av mal i den hir pilotstudien.

Barnens grovmotoriska funktion férbiattrades signifikant under interventionens
fem manader. Kurvan f6r forbittring var tydligast under de férsta manaderna.
Detta pekar pa att trots att traningen 6vervagande var specifik, sd hade den
generella effekter. Men hur mycket av forbittringen kunde bero pa naturlig
utveckling? Stabila baslinjer fére och efter interventionen ar en indikation pa att
forbattringen var kopplad till triningen. Fem “grovmotoriska kurvor” som
motsvarar de fem GMFCS-nivaerna har dock nyligen utvecklats for att ge en
ungefirlig idé om grovmotorisk prognos f6r barn med CP (Rosenbaum m.fl.
2002). Det finns hittills inga statistiska metoder for att jamfoéra lutningen pa
kurvan f6r individuella barn under utveckling med lutningen pa de fem
kurvorna. Visuell bedémning visade dock att lutningen for tretton av de fjorton
barnen var brantare dn férvintat med hinsyn till barnets alder och grad av
funktionshinder, vilket styrker att de grovmotoriska framstegen paskyndades

tack vare interventionen.

PEDI-formuliret hade tva andamal. Férutom att PEDI var ett matt pa resultat
utgjorde det ocksa en grund for att diskutera lampliga mal for triningen.
Momenten i de tre omriadena t6r PEDI ir pd intervallskaleniva och ger en
indikation pa barnets prestationer lings ett kontinuum fran litt till svart. Pa sa
sitt kan skalan ocksa hjilpa till att ge idéer om barnets nasta utvecklingssteg 1
dagliga aktiviteter, men den visar ocksa vad barnet férvintas kunna gora, men

inte gor. Nar man med detta som utgangspunkt sitter upp mal dr det inte
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forvanande att funktionell malinriktad trining ger betydande framsteg inom
omradena personlig vard och rérelseférmaga (Ketelaar 2001). Barnens
avsevarda framsteg i social funktion var emellertid nagot mer 6verraskande
eftersom detta inte har visats tidigare. Manga faktorer i triningsmetoden kan ha
bidragit till denna utveckling. Eventuellt kan méjligheten att regelbundet triffa
barn med liknande svarigheter i gruppaktiviteter vara en faktor som gynnat
social utveckling hos barnen. Den malinriktade triningen var ocksa mycket
kommunikativ och problemlésande, vilket uppmuntrade barnet att vara aktivt

och uttrycka t.ex. kinslor, 16sningar och 6nskemal.

Inom omradet rorelseférmaga minskades hjilpbehovet fran foraldrar och
nitverk signifikant vilket visade att barnen kunde utéva de nyligen inldrda
fardigheterna sjilvstindigt, medan mangden hjalp fran foérildrar och natverk
inte automatiskt foljde barnens framsteg inom personlig vard och social
kompetens. Detta kan vara kopplat till att barnen fortfarande utférde
uppgifterna lingsamt pa grund av brist pa automatisering vilket gjorde det svart

tor forildrarna att sluta med hjilpen. Det tar ocksa tid att férindra vanor.

De flesta teorier om barns utveckling anser att miljon ar en viktig faktor for
utveckling och hir ar férdldrarnas roll avgérande (Bronfenbrenner 1986). 1
denna studie lades fokus pa att stodja foraldrarna i deras speciella roll som
torildrar till barn med funktionshinder. Sirskild uppmarksamhet dgnades at
kunskapsoverforing for att bygea en grund for fruktbar dialog mellan forildrar
och habiliteringspersonal. Men det dr ocksa moijligt att aven andra delar av
interventionen var viktiga, sisom det st6d foraldrar kan vara for varandra nir
de triffas i grupp (Solomon 2001). Resultaten fran MPOC visade att det hade
skett en pataglig forindring 1 foraldrarnas upplevelser av habiliteringsprocessen.
Om man tar hansyn till den hir beddmningens subjektivitet dr det inte
overraskande att forildrar som aktivt har valt att medverka och som har dgnat
mycket tid 4t att arbeta tillsammans med sina barn och med personal uttrycker

positiva kinslor angdende sina upplevelser. Tidigare studier har visat att MPOC
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ar kinsligt for forildrars upplevelse av olika typer av habiliteringsinsatser (King
m.fl. 1997).

Mammor i forhallande till pappor redovisade en nagot annorlunda upplevelse
vilket stimmer val med vad tidigare studier visat (King et al. 1996). Gruppens
storlek 1 var studie 4r dock sa liten att nagra generella slutsatser inte gar att dra.
Att i framtida studier fortydliga sidana skillnader skulle tillféra betydelsefull
kunskap for att ytterligare utveckla familjecentrerad habilitering, genom att
ocksa involvera kulturella skillnader.

Assistentens roll i arbetet med barnet ér ett omrade som pockar pa ytterligare
forskning. De positiva reaktioner frin assistenter som framkom i det kliniska
arbetet kunde inte pa motsvarande vis dterges med de utvirderingsinstrument
som anvindes. Under hela interventionen gavs till assistenterna kontinuerligt
rad och stéd samt handledning, med det primira malet att gora det mojligt for
dem att stétta barnet till inldrning i vardagssituationer och aktivt deltagande 1
forskolans verksamhet. I denna behandlingsmodell blir assistentens roll mycket
viktig f6r barnets mojlighet till utveckling. En analys av deras specifika roll
kunde ligga som grund f6r méjligheten att arbeta fram en mer valid metod f6r
utvirdering av assistenters betydelse 1 ett arbetssitt som detta.

Att utvardera inte bara férildra - personal samarbete utan ocksa vilken effekt pa
torildrars valmaende ett aktivt deltagande i trdningen av barnet kan innebira
skulle vara av vikt vid kommande studier i syfte att ge 6kad kunskap och

forstaelse f6r den komplexa bild som ett ekologiskt synsitt innebir.
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