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Abstrakt

Bakgrund

Att livsstil har betydelse for halsa och sjukdom kan i dag uppfattas som en
sjalvklarhet, men det ar forst pa senare ar som forskning kunnat peka pa
konkreta samband mellan livsstil och halsa/sjukdom. Hos barn, och vuxna, kan
en mer aktiv livsstil kan ge positiva effekter i form av minskad vikt, minskad
risk for metabol sjukdom, okat psykisk valmaende, forbattrade skolresultat och
sjalvkénsla. Hos barn med Cerebral Pares (CP) ar fysisk aktivitet ofullstandigt
kartlagd och kunskapsluckor finns framforallt vad géller samband mellan
omgivningens betydelse for den fysiska aktiviteten hos dessa barn.

Syfte

Att kartlagga den fysiska aktivitetsnivan hos barn med CP i ett geografiskt
avgransat omrade samt studera vilka faktorer som stimulerar respektive hindrar
fysisk aktivitet i den aktuella gruppen.

Metod

Icke-experimentell kvantitativ deskriptiv metodologi. Insamling av data skedde
via strukturerad enkétbaserad telefonintervju. De undersékningsinstrument som
anvéandes var The Functional Mobility Scale (FMS), Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (PEDI) och Saltin-Grimby Physical Activity Level Scale
(SGPALS) och data fran CPUP (Cerebral Pares Uppfoljningsprogram).

Resultat

Barnen i den undersokta gruppen uppvisade en lag fysisk aktivitetsniva. Barnens
fysiska aktivitetsniva korrelerade med fordldrarnas fysiska aktivitetsniva (rs=
0.37, p<0.01). Korrelation foreldg dven mellan barnens tid i stillasittande och
barnens ISO-BMI (rs= 0.560, p<0.01).

Sammanfattning

Barnen i den undersokta gruppen deltog i stor utstrackning i fysiska aktiviteter
organiserade av forskola/skola, men i mindre utstrackning i fritidsaktiviteter.
Vidare sags ett samband mellan den fysiska aktiviteten hos barnen och
fordldrarna, och mellan barnens tid i stillasittande och ISO-BMI.

Nyckelord
CP, foréldrar, hindrande faktorer, framjande faktorer



Abstract

Background

That lifestyle is important for health and disease can today be seen as a matter of
course, but it is only in recent years that research could point to concrete
connection between lifestyle and health / disease. A more active lifestyle can
have a positive impact in terms of reduced weight, reduced risk of metabolic
disease, increased mental well-being, improved school performance and self-
esteem in children. In children with Cerebral Palsy (CP), physical activity is
incompletely mapped and knowledge gaps are particularly in terms of
relationship between environmental influences on physical activity among these
children.

Aim

To identify the physical activity level in children with CP in a geographically
limited and well-defined area and furthermore capture factors that stimulates or
hinder physical activity in the group.

Method

Non-experimental descriptive quantitative methodology. Data collection was
performed via structured questionnaire-based telephone interview. The survey
instrument used was The Functional Mobility Scale (FMS), the Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI) and Saltin-Grimby Physical Activity
Level Scale (SGPALS) and data from CPUP (Cerebral Palsy Monitoring
Program).

Results

The children in the group studied showed a low level of physical activity.
Children's physical activity levels correlated with their parents' level of physical
activity (rs = 0.37, p<0.01). A correlation also existed between the children's
time in sedentary and children's ISO BMI (rs = 0.560, p<0.01).

Conclusion

The children in the studied group participated in high degree in physical
activities organized by the preschool / school, but to a lesser extent in leisure
activities. Furthermore, there was an association between the physical activity of
children and parents, and between children’s time in sedentary and ISO-BMI.

Keywords
CP, parents, impeding factors, stimulating factors
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Inledning

Att livsstil har betydelse for halsa och sjukdom kan i dag uppfattas som en
sjalvklarhet. Men det ar forst pd senare ar som forskning kunnat peka pa
konkreta kopplingar mellan livsstil och hélsa/sjukdom. Aktuell forskning pekar
mot att en aktiv livsstil hos vuxna kan framja hélsa och motverka vanliga
folksjukdomar sasom hjart-karlsjukdom, diabetes, stroke men &ven olika former
av tumorsjukdomar. Med aktiv livsstil menas inte endast att 6ka den fysiska
aktivitetsnivan utan aven att minska tiden i stillasittande (Kallings & Hellenius
2010). Mycket av den forskning som gjorts har adresserat koppling mellan
sjukdom och livsstil hos vuxna (Schafer & Faskunger 2006). Men det finns dven
studier som visat att barn och ungdomar far positiva effekter av en mer aktiv
livsstil i form av minskad vikt, blodfetter, blodtryck och okat psykisk
valmaende, forbattrade skolresultat och sjélvkansla (Hagstromer & Nyberg
2013, YFA 2016). For vissa barn och ungdomar med motorisk funktions-
nedsattning sasom exempelvis Cerebral Pares (CP) ar fysisk aktivitet och uppratt
stdende inte nagot de alltid kan valja sjalva pa grund av omfattningen av den
motoriska funktionsnedsattning (SCPE 2002). Flertalet studier har pekat pa att
barn och ungdomar med CP ar mindre fysiskt aktiva bade i skolan och pa
fritiden i jamfdrelse med normalpopulationen (Zwier et al. 2010). Detta antas
beror pa flera olika faktorer, t ex omfattningen av funktionsnedsattning,
tillgangen till olika aktiviteter, kostnad och omgivnings attityd for att namna
nagra (Murphy et al. 2016).

For fysioterapeuter inom barn- och ungdomshabiliteringen ar frage-
stallningar rorande detta omrade nagot vi ofta méter i var kliniska vardag. Hur
ska barnet/lungdomen kunna uppnd storsta majliga sjalvstandighet vid
forflyttningar inomhus och utomhus, men &ven mellan olika positioner? Hur kan
ett aktivt deltagande vid idrottslektion ga till? Vilka fritidsaktiviteter finns att
tillgd och ar de majliga att genomfora samt inte minst, vad vill barnet och
ungdomen sjalv? Eftersom halsoeffekterna av ett fysiskt aktiv liv ar stora, ar det
av intresse att identifiera bade faktorer som kan framja alternativt begréansa ett
aktivt liv, utéver de grovmotoriska faktorer som hittills &r de mest undersokta.

| texten kommer frdn och med nu den aktuella gruppen endast benamnas som
barn i enlighet med definitionen fran Statistiska centralbyran for barn 0-17 ar
(Socialstyrelsen 1999).

1 Bakgrund

Barn med omfattande motorisk funktions-nedsattning ar beroende av hjalp fran
personer eller hjalpmedel for att motverka en inaktiv livsstil och for att kunna
delta i lek och idrottsaktiviteter.

Staende och fysisk aktivitet har i studier visat sig ha flera vinster for barn
med CP. Att sta ar ett effektivt satt att undvika tid i stillasittande och liggande.
For att underlatta stdendet och ge en mer symmetrisk kroppsposition kan olika
typer av stahjalpmedel anvandas. De senaste aren har flera studier visat pa
positiva effekter av staende kroppsstallning for barn med CP, med bland annat
minskad risk for spontana frakturer (Uddenfeldt et al. 2013) och &ven minskad
risk for hoftledsluxation (Martinsson & Himmelmann 2011). Avsikten med std i
en god position kan &ven vara att forebygga osteoporos, minska muskeltonus,
forbattra bentillvéxten, framja andningsfunktion, blodtrycks-reglering, oka
genom-stromning i urinvégar och forbéattra tarmfunktion, motverka kontrakturer
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samt stimulera en gynnsam hdéftutveckling (Nordmark 2013). Det finns inga
vetenskapliga studier som i dagslaget kan bidra till konsensus om hur lange eller
ofta ett barn skall sta for att fa dessa positiva effekter, men rekommendationerna
varierar mellan 30 till 120 minuter/dag (Nordmark 2013).

For att forebygga och férhindra uppkomsten av hoftledsluxationer och
svara kontrakturer skapades 1994 ett uppfoljningsprogram for patienter med CP
- Cerebral Pares Uppfoljningsprogram (CPUP 1994). Syftet var att kartldgga och
registrera frekvensen hoftledsluxationer hos barn med CP under deras uppvaxt,
med det slutliga malet att forebygga och minska frekvensen av hoftluxationer.
Av tillfragade tackar 95% ja att delta i uppfoljningsprogrammet. Barnen
undersoks regelbundet med ett standardiserade formular av fysioterapeuter och
arbetsterapeuter. Bedomningsintervallerna avgors av barnets alder och
funktionsniva, men vanligtvis tva ganger per ar under forskolealdern och en
gang om aret under skolaldern. Barnen undersoks dven av barnneurolog, som
faststéller barnens diagnos vid 4-5 ars alder och ortoped som bl a foljer barnens
hoftstatus samt dessutom genomgar barnen regelbundna réntgen-undersokning
av hoftlederna enligt standardiserade beddémningsintervall. Ar 2005 utségs
CPUP till nationellt kvalitetsregister av Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL).

Fysisk aktivitet ar av vikt for att motverka de svarigheter som ar vanligt
forekommande hos barn med CP, i forsta hand nedsatt kondition, forsémrad
motorisk funktion, trotthet och osteoporos (Fowler et al. 2007). Férutom fysiskt
valmaende observerade Lauruschkus och medarbetare, positiva effekter av
fysisk aktivitet i form av okad psykisk halsa. | deras intervjustudie fran 2015
framkom att barnen med CP ville, och dnskade, delta i fysiska fritidsaktiviteter,
ha roligt tillsammans med familj och vanner och ké&nna tjusning i hastighet och
rorelse (Lauruschkus et al. 2015).

Smarta och vikt har i olika studier visat sig vara faktorer som kan paverka
graden av fysisk aktivitet hos barn. | studie av Mathews fran 2011 framkommer
hur smarta kan negativt kan paverka barns mojlighet till deltagande i béade
fritidsaktiviteter och sport (Mathews 2011) och i studie av Feehan och
medarbetare belyses sambandet mellan évervikt och minskad fysisk aktivitet hos
barn med sérskilda behov (Feehan et al. 2012).

Hur sambandet ser ut mellan féraldrarnas egna fysisk aktivitet och barnens
fysiska aktivitetsnivd ar inte helt klarlagt. De studier som finns pekar pa
varierande resultat. En del studier, t ex Moore och medarbetare, pavisade att
foraldrarnas fysiska aktivitetsniva positivt korrelerade med barnens (Moore et
al. 1991, Jargo et al. 2010), medan andra studier inte fann nagot signifikant
samband (Anderssen et al. 2006). Hos barn med CP &r sambandet mellan barn
och foraldrars fysiska aktivitet &n mindre studerat. De studier som finns pekar
dock pa att foraldrar och omgivningens attityder gentemot fysik aktivitet har
betydelse for deltagande i fysiska aktiviteter i skola och pa fritid hos barn med
CP (Lauruschkus et al. 2016). Ett satt att bedoma livsstil och fysisk aktivitet kan
vara med sa kallade sjalvskattningsinstrument. | en studie av Rd&djer och
medarbetare dar Saltin-Grimby Physical Activity Level Scale (SGPALS)
anvandes framgick att samband forelag hos vuxna mellan sjalvskattad inaktivitet
och kardiovaskulara riskfaktorer (Rojder et al. 2012).



Sammanfattningsvis; fysisk aktivitet hos barn med CP &r ofullstdndigt kartlagd
och kunskapsluckor finns framférallt vad géller samband mellan omgivningens
paverkan pa den fysiska aktiviteten hos dessa barn.

1.1 Teoretisk referensram

Som teoretisk referensram i denna magisteruppsats anvands den internationella
klassifikationen av funktionstillstand, funktionshinder och halsa (ICF-C&Y
2010). I denna referensram framgar det tydligt komplexiteten av en funktions-
nedsattning. Fragorna som avhandlas i denna magisteruppsats ror huvudsakligen
domanerna aktivitet och delaktighet, och dess interaktion med bade personliga
faktorer och omgivningsfaktorer. Samspelet mellan dessa faktorer kan komma
att paverka och/eller paverkar hélsotillstandet hos en individ.

| Hilsotillstand (stérning/sjukdom) |

kroppslig funktion - aktiuitetl

delaktighet
Janatomisk struktur .
‘ omgivningsfaktorer I Personliga faktorer |

Figur 1. Aktuell tolkning av interaktioner mellan komponenterna i ICF C&Y.

1.2 Cerebral Pares (CP)

Cerebral pares, ofta med den vedertagna férkortningen CP, &r den vanligaste
orsaken till motorisk funktionsnedsattning hos barn i véstvarlden med en
prevalens pa 2.8 per 1000 barn och ar (Himmelmann et al. 2010).
Neuroanatomiskt ar det visat att CP ar ett tillstand till foljd av en
anlaggningsforandring, eller skada, i hjarnan som sker under utveckling i
fosterstadiet och upp till att barnet ar tva ar gammalt. Vilken typ av
funktionsnedsattning som uppkommer beror pa hjarnans mognadsgrad vid
skadetillfallet. Hjarnskadan i sig &r stationdr, men symtomen foréndras
vanligtvis over tiden. Den internationella definitionen fran 1992 sammanfattar
till viss del CPs komplexa symtombild - ”CP is an umbrella term covering a
group of non-progressive, but often changing, motor impairment syndromes
secondary to lesions or anomalies of the brain arising in the early stages of
development” (Mutch et al. 1992). Definitionen av CP har i dagslaget utvidgats
till att utéver motorisk problematik ocksa omfatta sensoriska funktioner som
horsel, syn och kansel, kognition, perception, kommunikation, och beteende,
epilepsi samt &ven sekunddra muskuloskeletala problem (Rosenbaum et al.
2007). De motoriska symtomen vid CP kan delas in i positiva symtom (de
forekommande symtomen) sasom spasticitet, dystoni/dyskinesi, hyperreflexia,
ko-kontraktion, spegelrorelser, sekunddra muskuloskeletala forandringar och
kvarstaende nyfoddhetsreflexer och negativa symtom (symtom som det finns
brist pa eller saknas) som nedsatt motorisk kontroll och svaghet samt nedsatt
koordination. Karnsymtomen som finns hos alla individer med CP i varierande



grad ar problem med viljemassiga rorelser och balanskontroll (regionalt
vardprogram 2014). Symtomen klassificeras utefter sin karaktar, som spastisk-,
ataktisk- eller dyskinestisk CP. Spastisk form av CP &r den dominerande
gruppen och utgor ca hos ca 75-80% av CP panoramat (Himmelmann et al.
2010). Spastisk CP karakteriseras av 6kad muskeltonus, livliga reflexer, nedsatt
viljemassig motorisk kontroll och nedsatt muskelstyrka. Den nedsatta
muskelstyrkan bidrar starkt till balans och koordinationsproblem hos barn med
CP (regionalt vardprogram 2014). Det har i flertalet studier visat att
styrketranings hos personer med CP kan forbattra gangformaga, Oka den
motorisk formagan och minska spasticitet (Nordmark 2013, Damiano & Abel
1998). Svar spasticitet kan inte bara paverka den aktiva rorligheten utan aven
vara smartsam och energikrdvande (Westbom 2012). Spastisk CP delas in i
unilaterala eller bilateral beroende pa vilka kroppsdelar som &r engagerade
(SCPE 2000). Den nést vanligaste formen dar dyskinetisk CP (~14%), dar
symtomen Kkarakteriseras av hyperkinesi och/eller dystoni och tonusvéxling.
Personer med dyskinesi far ofta en omfattande funktionsnedsattning vanligtvis
kombinerat med undervikt (regionalt vardprogram 2014).

Smartproblematik &r vanligt forekommande hos vuxna med CP (Vogtle
2010). Hos barn &r det inte undersokt i samma omfattning, men studier har det
framkommit att barn med CP har smérta i storre omfattningen &n jamnariga och
att forekomsten av smarta hade en direkt paverkan pa livskvalitén (Badia et al.
2014).

1.3 Grovmotoriskt klassifikationssystem

Grunden for all avancerad medicinsk behandling och forskning forutsatter ett
fungerande och val accepterat klassificeringssystem. Ett sddant system kan t ex
vara SNOMED (Systematised Nomenclature of Medicine, socialstyrelsen 2013)
som ar ett heltdckande Kklassificeringssystem for sjukdomar hos maénniska.
SNOMED ar multiaxiellt system med dimensioner fér bade morfologiska,
funktionella och genetiska sjukdomar. SNOMED &r mycket komplext och i
dagslaget anvands inte systemet i ndgon storre utstrackning for barn med CP.
Barn med CP klassificeras vanligen utifran sitt grovmotoriska utférande enligt
ett system - Gross Motor Function Classification System Expanded & Revised
(GMFCS-E&R) (Palisano et al. 2007). Systemet har en femgradig skala (1-V)
dar den grovmotoriska funktionen klassificeras utifran det barnen vanligtvis gor.
Barn panival gar utan ganghjalpmedel pasamtliga underlag, medan barn
paniva V endast har egen forflyttning om barnet lar sig hantera en elrullstol.
Barn pa niva I11-V behover i varierande utstrackning stod/hjélp av annan person
vid byte av kroppsposition och vid aktiviteter (Palisano et al. 2007).

1.4 Finmotoriskt klassifikationssystem

Manual Ability Classification System (MACS) for barn med CP ar en femgradig
skala som beskriver hur barn med CP anvander sina hander for att hantera
foremal i dagliga aktiviteter (Eliasson et al. 2006). MACS kan anvandas for barn
i aldrarna 4-18 ar. FOr barn 1-4 ar anvands istallet Mini-Manual Ability
Classification System (Mini-MACS) (Eliasson & Krumlinde Sundholm 2015).
Barn pa niva I hanterar foremal latt och med ett gott resultat och barn pa V ar pa
grund av sin begransade formaga helt beroende av assistans for att utféra aven
enkla handlingar.



1.5 Definition av fysisk aktivitet

Fysisk aktivitet definieras som all typ av rorelse som till foljd av
sammandragning av skelettmuskulatur ger en ©6kad energiomséattning utéver
viloférbrukning (Mattsson et al. 2014). Kroppsrorelse kan vara fysisk traning,
men &ven andra aktiviteter som ger 0kad energiomsattning. Aktiviteter kan ske
pa olika arenor, det vill sdaga bade i hemmet, pa skolan/forskolan och ute i
samhallet. Exempel for barn kan vara lek, aktiviteter i hemmet, organiserad
idrottsaktiviteter, friluftsliv, utforskande av omgivning, aktiva transporter till
och fran forskola och skola (WHO 2010, Berg & Ekblom 2015).

1.6 Rekommendationer fysisk aktivitet for barn

For barn i aldern 0-5 ar skall all daglig fysisk aktivitet uppmuntras, detta kan ske
genom att erbjuda lampliga och stimulerande motoriska utmaningar. Vidare &r
rekommendationerna for barn och ungdomar 5-17 ar fysisk aktivitet minst 60
minuter varje dag. Aktiviteten bor vara av frdmst aerob karaktér och omfatta en
variation av bade mattliga och intensiva aktiviteter. Aktiviteter som innebar en
markant 6kning av puls och andning bér ingd minst 3 ganger per vecka och
detsamma géller for muskelstarkande och skelettstarkande aktiviteter. (Berg &
Ekblom 2015). En rask promenad kan vara exempel pa mattlig aktivitet, medan
I6pning eller aktiva bollsporter anses vara intensiva aktiviteter. Dessa
rekommendationer géller friska individer (Schéafer & Faskunger 2006, WHO
2014). Nagon riktad rekommendation hos individer med funktionsnedsattning
gar inte att finna 1 litteraturen, utan raden blir mer generella sasom ”Barn och
ungdomar med sjukdomstillstand eller funktions-nedsattning, som inte kan na
upp till rekommendationerna bor vara sa aktiva som tillstindet medger”.
Individuella rad for anpassad regelbunden fysisk aktivitet ges lampligen av
behandlande fysioterapeut, lékare och/eller sjukskoterska (YFA 2016). Vidare &ar
det av vikt att den fysiska aktiviteten ar anpassad efter individens
motoriska/biologiska status och behov samt individens sociala och psykologiska
utveckling (Paperny 2011)

1.7 Risker vid fysisk inaktivitet

Fysisk inaktivitet definieras enligt FYSS som “’vaken tid med avsaknad av eller
endast litet inslag av kroppsrorelser och darmed ocksa lag energiférbrukning
(<1,5 METs) som till exempel sittande eller liggande. Brukar ocksd bendmnas
som stillasittande. Staende kan ocksa rymmas inom denna definition om man &r
stillastdende”, d.v.s. inte kombinerar stdendet med gang” (Mattsson 2014).
Brist pa fysisk aktivitet, fysisk inaktivitet, har identifieras som en stor riskfaktor
for dodlighet globalt (WHO 2010). Dock ar effekten pa barn halsa betraffande
stillasittande inte helt klarlagt (Ekblom Bak & Ekblom 2015). I tidigare studier
har det framkommit sa kallad “skarmtid” i mer dn 2 timmer/dag eller fysisk
inaktivitet bland annat kan relateras till lagre sjalvkansla och psykisk ohalsa
(Biddle & Asare 2011) sdmre studieresultat (Trinh et al. 2015), ohdlsosam
kroppssammanséttning, metabol dysfunktion, hjart-och kérlsjukdom samt
benskorhet. | forlangningen kan detta leda till generellt férsdmrad hélsa och en
lagre medellivslangd (Danielsen et al. 2010, Durstine et al. 2000).

1.8 Fysisk aktivitet hos barn med CP
Under smabarnsaren pa forskolan, eller i hemmet, finns ofta strre majligheter
till omvéaxlande fysiska aktiviteter och traning i vardagen. Detta forsvaras nar



barnen blir &ldre och bdrjar i skolan. Delaktighet vid skolidrott minskar
successivt med stigande alder (Lauruschkus et al. 2013). Barn med CP kan pa
grund av sin grovmotoriska funktionsnedsattning ha sdmre mojligheter och
forutsattningar  till  fysisk aktivitet och dé&rmed 6kad risk for negativa
hélsoeffekter. Flertalet studier har visat att barnets GMFCS niva har ett samband
med graden av fysisk aktivitet. Barn inom GMFCS nivaerna Il1-V har lagre
deltagande vid bade skolidrott och fritidsaktiviteter (Keawutan et al. 2014).
Kroppsvikt har ocksa visat samband med deltagande i fysiska aktiviteter, dar
forekomst av Overvikt visade Okat deltagande i forhallande till undervikt
(Lauruschkus et al. 2013). Det finns dven studier som pavisar att barnens alder
samt foraldrarnas utbildningsniva, spelar en stérre roll dn den grovmotoriska
funktionsnedséattningen (Zwier et al. 2010). Hogre utbildning leder ofta till 6kad
kunskap om betydelse av fysisk aktivitet samt &ven forbattrade ekonomiska
forutsattningar. Betraffande stillasittande sa har Maher och medarbetare pavisat
att barn och ungdom med CP é&r i stillasittande/”skdrmtid” dubbelt sa mycket
som rekommenderas, 28.6 timmar /vecka (Maher et al. 2007).

Studien skulle kunna tydliggora skillnader och likheter betréffande fysisk
aktivitet i den aktuella gruppen barn, samt dven kunna belysa faktorer som ar
betydelsefulla for att framja fysisk aktivitet respektive faktorer som hindrar
fysisk aktivitet. Den inhamtade informationen kan komma att ge uppslag till
lampliga atgarder for att erbjuda okade mojligheter till fysisk aktivitet och
darmed minimera bade fysiska och psykiska halsorisker hos den enskilda
individen samt aven minska samhallets framtida kostnader for halso- och
sjukvard.

2 Syfte och fragestallningar

| ett geografiskt avgransat och valdefinierat omrade kartldgga den fysiska
aktivitetsnivan hos barn med CP och faktorer som framjar respektive hindrar
fysisk aktivitet i den aktuella gruppen.

Fragestallningar

1. Vilken ar den fysiska aktivitetsnivan hos den undersoka kohorten?
2. Vilken ar den fysiska aktivitetsnivan hos foraldrar till barn i kohorten?

3. Foreligger ett samband mellan barnens och foréldrarnas fysiska
aktivitetsniva?

4. Vilka faktorer forekommer som hindrar respektive framjar fysisk
aktivitet?

5. Vilken fysisk aktivitet skulle barnen i kohorten vilja dgna sig at och
vilken aktivitet agnar de sig at?

3 Material och metod

3.1 Studiedesign

Icke-experimentell kvantitativ deskriptiv. metodologi har anvants som
studiedesign (Billhult & Gunnarsson 2013). Demografiska data fran CPUP-
registret har inhamtats for att beskriva den undersdkta gruppen och information



om fysisk aktivitet har inhdmtas via telefonintervju med strukturerade,
kvantitativa fragor (bilaga 9.1). Vissa av fragorna var redan konstruerade och
anvands i CPUP och beddms saledes vara valida att anvandas vid intervjuer av
barn/ungdom/vuxna med CP och deras anhoriga. Andra fragor var av mer
bakgrundskaraktar och utformade pa det satt som statistiska centralbyran
rekommenderar (SCB 2004).

Foréldrar till barnen i kohorten blev informerade om studien via brev och
fick darefter ett telefonsamtal déar de tillfragas om deltagande i studien. Vid detta
telefonsamtal kunde foraldrarna sjélv valja att avboja deltagande eller att svara
pa fragorna pa en gang alternativt att bli uppringda vid en tidpunkt de sjélva
foreslog. | denna studie fick foréldrarna fora sitt barns talan. Telefonintervjuerna
tog mellan 10-25 minuter att genomfora. Av logistiska skél intervjuades endast
en fordlder, dock var intentionen att fa en spridning mellan foraldrar.
Information om syftet med studien och genomférandet formedlades i bade tal
och skrift. Deltagarna informerades ocksa om att information om barnet skulle
inhamtas fran CPUP. Deltagarna informerades om att det var frivilligt att delta
och om de valde att delta kunde de nar som helst avbryta sitt deltagande i
studien. Information utgick att ett avbtjande eller avbrytande inte skulle ha
nagon inverkande for deras barns fortsatta insatser och stod. Insamlad data har
kodats och behandlats konfidentiellt.

3.2 Deltagare

Malgruppen var samtliga barn med CP som var registrerade och erhallit insatser
fran Habiliering och Halsa i Stockholms Lans Landsting (SLL), var i aldern 4-
16 ar och boende inom ett avgransat geografiskt upptagningsomrade och foljdes
i det nationella kvalitetsregistret CPUP samt barnens foraldrar. Aldersintervallet
valdes pa grund av att diagnosen CP med sdkerhet ofta ar faststalld runt 4 ars
alder och att habiliteringscentret ansvarigt for det geografiska omradet, hade 16
ar som ovre aldersgrans. Det valda geografiska omradet innehdller en bred
sociodemografisk variation med bade bostadsréatter, hyresratter och villor, olika
socioekonomiska grupper och kulturell bakgrund.

3.3 Exklusionskriterier

Deltagare exkluderades fran studien om barnet och/eller foraldern befann sig
utomlands, om barnet var svart sjuk och vistades pa sjukhus samt i de fall
telefonintervjuerna inte kunde genomféras pa svenska eller engelska.

3.4 Datainsamling
Datainsamling skedde genom strukturerade telefonintervjuer och utdrag ur
kvalitetsregistret CPUP.

3.4.1 Telefonintervju

Intervju genomfordes med en foralder/vardnadshavare. Fragorna var
strukturerade och kvantitativa. Intervjuerna innehdll dven fragor rérande nedan
beskriva standardiserade undersokningsinstrument. Instrumenten har beddémts
vara valida och tidigare visat gott resultat vid undersokning av reliabilitet
(Nichols & Case Smith 1996, Graham et al. 2004, Bodkin et al. 2003, Grimby et
al. 2015).



Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI)

En svensk overséttning av PEDI (Nordmark & Orban 1999) anvandes. PEDI
kartlagger barnets vardagsaktiviteter och tacker barn fran 6 manaders alder till
barn som ar 7.5 ar. Har barnet en nedsatt aktivitetsniva kan testet anvéandas
hogre upp i alder, men da kan inte resultaten analyseras med en normativ skala.
Instrumentet innehaller tre olika delar. Del ett bestar av fragor om barnets
funktionella fardigheter inom tre olika omraden; personlig vard, rérelseférmaga
och social funktion. Del tva innehaller fragor som berdr barnets hjalpbehov och i
den tredje och sista delen anges omfanget av anpassning/hjalpmedel som kravs
for att barnet ska kunna genomfdra aktiviteten. PEDI har tidigare reliabilitets-
och validitetstestats fér barn med CP och visat sig anvandbart och tillforlitligt
for denna grupp av barn (Nichols & Case Smith 1996). | testet kan en normativ
poang berdknas, vilket innebar att barnets utférande inom ett omrade jamfors
med en aldersmatchad kontrollgrupp. Testresultatet kan dven som i denna studie
presenteras som skalpoang, vilket gor att testet kan anvéndas éven for barn som
ar aldre an 7% ar samt att barnet kan jamfora sig med sig sjalv over tid.

Da syftet med detta arbete var att kartlagga den fysiska aktivitetsnivan anvandes
endast fragorna inom omradet rorelseférmaga och intervjun genomfordes med
barnets foralder. Maximal poang inom omradet ’rorelseformaga’ ar 59 poéng
(raw score) och omvandlat till skalpodng 100.

The Functional Mobility Scale (FMS)

FMS har konstruerats for att klassificera funktionell forflyttning hos barn med
CP i olika miljéer och distanser, med hansyn till olika forflyttningshjalpmedel
som ett barn kan tankas anvanda. FMS klassificerar utférandet via fragor stéllda
till barnet och eller foraldern. Fragorna ror forflyttning med eller utan
hjalpmedel for tre specifika avstdnd; 5, 50 och 500 meter. Dessa avstand
representerar barnets forflyttning i hemmet, respektive forskola/skola samt ute i
samhéllet (Graham et al. 2004).

Saltin-Grimby Physical Activity Level Scale (SGPALS)

SGPALS ér ett sjalvskattningsinstrument dar personer skattar sin generella
fysiska aktivitetsniva, inkluderat vardagsmotion och traning. Denna
aktivitetsskala finns i olika utférande och i denna studie anvéandes versionen
med 4 nivaer (Saltin & Grimby 1968). Niva 1 motsvarar har en stillasittande
fritid, niva 2 nagon fysisk fritidsaktivitet/vardags-motion/lag fysisk aktivitet,
niva 3 regelbunden mattlig fysisk aktivitet medan niva 4 innefattar hard fysisk
traning eller tavlingsidrott. Saltin-Grimbys aktivitetsskala har i tidigare studier
visat pa god reliabilitet och validitet (Grimby et al. 2015). Skalan ar framtagen
for vuxna personer, men anvandes i denna studie aven for barn da nivaerna
anpassades efter barn och deras aktiviteter.

Internationella Standardiseringsrganisationen Body Mass Index (ISO-BMI)
ISO-BMI anvéands vid berdkning av BMI hos barn upp till 19 ar. 1ISO-BMI tar
hansyn till kén och alder vid berakning av BMI. 1 aktuell studie kommer WHO's
definition av vikt och viktklasser att anvandas, undervikt 1SO-BMI <18.5,
normalvikt 18.5-25, dvervikt 25-30 och fetma > 30 (WHO 2007).

3.4.2 Cerebral pares uppféljningsprogram (CPUP)
Efter tillstand fran den nationella registerhallaren och barnets foraldrar
inhamtades foljande data fran registret: barnets aktuella niva inom GMFCS och



MACS, fakta kring barnets behov av hjalpmedel eller ej vid staende, forekomst
av smarta samt forfragan om deltagande vid fysisk aktivitet i forskola/skola.
Barnets ansvariga sjukgymnast/fysioterapeut samt arbetsterapeut ansvarar for att
registrera dessa uppgifter i CPUP enligt gédllande beddmningsintervall. Om
uppgifterna visade sig vara aldre an 6 manader gamla stélldes dessa fragor om i
samband med telefonintervjun.

3.5 Statistisk analys

Materialet var inte normalfordelat och av den anledningen anvéndes icke-
parametrisk statistisk metod. Majoriteten av de variabler som analyserades var
dessutom av sadan art att de kunde delas in i grupper utan inbérdes ordning, dvs
nominal dataniva, vilket ocksa medforde att icke-parametrisk statistik anvandes.
Den deskriptiva statistiken redovisades med medianvédrde, 25:e och 75:e
percentilen samt dven minimum och maximum i de fall dar det ansags lampligt.
For att detektera skillnad mellan barnen med hanseende pa deras GMFCS niva
anvandes Kruska-Wallis test. Spearman’s korrelationskoefficient (rs) berdknades
och korrelationer betraktades som signifikanta nar rs>0.29 och p<0.05. Tolkning
av korrelationer genomfdrdes enligt Cohens riktlinjer; rs = 0.10-0.29 svagt
samband; rs = 0.30-0.49 mattligt samband; rs = 0.50-0.70 starkt samband samt r;
= 0.71-1.0 mycket starkt samband (Cohen 1988). Statistiska analyser genom-
fordes med statistikprogrammet SPSS (version 23).

4 Etiska aspekter

Att anvanda sig att data fran CPUP kvalitetsregistret for forskning och
utveckling ar ett av registrets huvudsyften. Vidare godkénde de aktuella
foraldrarna deltagande i studien och gav samtycke till att data inhamtades fran
registret. Foraldrarna fick ocksa information om att materialet skulle
avidentifieras innan presentation. Godkannande av registerhallaren for att nyttja
aktuell data hade erhallits innan studiestart. Vad betraffar den kvantitativa
telefonintervjun fanns det risk att den uppringda foréldern skulle kénna sig
tvingad till att delta. For att undvika detta upprepades informationen om
mojligheten att tacka nej till deltagande eller till att avsta att svara pa vissa
fragor i samband med att de blev uppringda. Fragorna skulle ocksa kunna
innebéra negativa effekter genom att foréldrarna begrundade vilka aktiviteter
deras barn hade begrésningar i att utéva. Positiva aspekter av denna studie skulle
kunna vara att resultatet av intervjun kunde leda till en diskussion kring barnets
behov av fysiskt aktivitet och konstruktiva forslag pa mojligheter att delta i olika
fritidssysselsattningar i storre utstrackning, med syftet att dka psykiskt och
psykiskt valmaende samt halsa hos barnet. Studien genomfordes enligt
Helsingforsdeklarationen - Etiska principer rorande medicinsk forskning som
involverar manniskor (WMA 1964). Studie &r prelimindrt inte planerad att
publiceras i vetenskaplig tidskrift och darav har etisk tillstand ej inhamtats, utan
Karolinska Institutets Overgripande etiska tillstand for studentarbeten har
anvands. Vidare har verksamhetschefen for habilitering och hélsa i SLL godként
studien och att samtycke inhamtats fran deltagarna.



5 Resultat

| det studerade omradet fanns 66 barn registrerade i det det nationella
kvalitetsregistret CPUP och 54 av dessa uppfyllde inklusionskriterierna for
studien. Fyrtioatta barn som uppfyllde inklusionskriterierna deltog studien
(89%). Bortfallet bestod av fyra barn vars familjer tackade nej och tva barns
familjer gick ej att nd (11%) (Figur 2). Bland de inkluderade barnen var 23
flickor och 25 pojkar. Aldersintervallet var 4-16 &r med en medianalder pé 8 &r
(percentil 25:e-75:e 6-11 ar). Fyrtiotre av barnen hade en spastisk form av CP.,
tva barn en dyskinetisk form, ett barn ataktisk form och 2 barn hade en icke
klassificerbar form/blandform. Spridningen 6ver GMFCS nivaerna var foljande,
29 barn i GMFCS 1, 6 barn i GMFCS 1l, 7 barn i GMFCS 111, 2 barn i GMFCS
IV och 4 barn i GMFCS V. Fyrtiotva (88%) av barnen med CP hade ett eller
flera syskon hemma. Se tabell 1 fér sammanfattning av karakteristiska.
Trettiofem (73%) av de intervjuade féraldrarna var kvinnor, medianaldern pa de
intervjuade foraldrarna var 44 ar.

Antal barn med CP
registrerade i CPUP inom det
aktuella geografiska omradet

n =66

Uppfyllde inte
inklusionskriterierna
n=12

Y

Antal barn som uppfyllde
inklusionskriterierna
n=>54

Bortfall
n==6

A ‘L
Tackademejillzl GickAnteRattmhaRrotskl
medverkan@Ztudien upprepadelforsdk
n =& n =2

Y

Medverkade i studien
n =48

Figur 2. Urvalsprocess av de barn som kom att delta i studien.
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Tabell 1. Deskriptiva data redovisat som antal (n) och procent (%) for de 48 barn som deltog i
studien.

Karakteristiska n %
Kon
Flickor 23 48
Pojkar 25 52
Alder (range)

4-6 14 29
7-10 21 44
11-13 6 12
14-16 7 15

CP subtyp
Spastisk 43 90
Dyskintestisk 2 4
Ataktiskt 1 2
Ej klassificerbar/blandform 2 4

GMFCS*
| 29 60
1 6 13
1 7 15
v 2 4
V| 4 8

MACS*

| 25 52
1 13 27
11 3 6
v 4 8
\ 3 6

SMARTA
Ja 14 29
Nej 34 71

1SO-BMI*
Undervikt 4 8
Normalvikt 34 71
Overvikt 8 17
Fetma 2 4

* Cerebral Pares (CP), Gross Motor Function Classification System(GMFCS), Manual Ability Classification System
(MACS), Internationella StandardiseringsOrganisationen Body Mass Index (ISO-BMI).

Vilken ar den fysiska aktivitetsnivan i den undersdka kohorten?

Fyrtiotre barn (90%) deltog i forskole/skolidrott 1-2 ganger per vecka och 29
barn (60%) deltog aktivt varje vecka i nagon fritidsaktivitet. Barnen inom
GMFCS niva V hade inte nagon fritidsaktivitet.

Nitton av barnen (40%) tillbringande minst 7-9 timmar i stillasittande per dygn.
Det forelag en signifikant skillnad vad betraffande tid i stillasittande per dygn
mellan barn inom de olika GMFCS nivaerna (p<0.01).

Barnens aktivitetsniva skattades enligt SGPALS. Trettiofem barn (73%)

uppgavs ha aktivitetsniva 1 eller 2. Vilket innebar att de hade en lag fysisk
aktivitetsniva.
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Tabell 2. Barn (n=48) uppdelat i GMFCS nivéer och antal timmar i stillasittande under ett
dygn.

GMFCS’ Antal timmar i stillasittande

niva 1-3 4-6 7-9 10-12 13-15
% (n) % (n) % (n) % (n) % (n)

I (n=29) 70 35 (10) 48 (14) 10 (3) i

I (n=6) 50 (3) 17 (1) 17 (1) 17 (1) i
11 (n=7) - - 29 (2) 57 (4) 14 (1)

IV (n=2) - 100 (2) - i i
V (n=4) - - 50 (2) i 50 (2)

* Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

PEDI rorelseformaga analyserat med skalpoang visade en signifikant skillnad
(p<0.01) mellan de olika GMFCS nivaerna. Barn i GMFCS | hade ett
medianvardet pa 100 (percentil 25:e-75:e 92-100) och barn i GMFCS V hade ett
medianvarde pa 13 (percentil 25:5-75:e 7-17).

Tolv av barnen (25%) var i behov av stod for att sta, men endast sju av
barnen (12%) anvande nagon form av stahjdlpmedel. Barnen som anvande
stahjalpmedel hade GMFCS niva I11-V och sex av de sju barn som behévde stod
for att sta stod mindre an en timme/dag.

Barnens nuvarande och vanligaste forflyttningsformaga med eller utan
hjalpmedel klassificerat enligt FMS redovisas i tabell 3.

Tabell 3. FMS niva for de olika GMFCS nivaerna, n=48. Median och inom parentes redovisas
range

FMS™
GMFCS’ 5m 50 m 500 m
niva median (range) median (range) median (range)
I (n=29) 6 (6-6) 6 (6-6) 6 (6-6)
Il (n=6) 5 (5-6) 5 (5-6) 5 (4-6)
1l (n=7) 2 (0-4) 2 (1-2) 1(1-1)
IV (n=2) 0 (0-0) 1(1-1) 1(1-1)
V (n=4) 1(1-1) 1(1-1) 1(1-1)

:*Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

The Functional Mobility Scale

0 = Kryper (personen kryper vid forflyttning i hemmet).

1 = Anvander rullstol (kan ev. st vid forflyttningar, kan ev. ta nagra steg med hjalp av annan person eller rollator/stod,
aker rullstol, kor rullstol, aker vagn, tar steg med mycket stod av person, gar i ’géstol” eller blir buren).

2 = Anvander rollator eller stdd; utan hjélp av annan person.

3 = Anvander kryckkdppar; utan hjélp av annan person.

4 = Anvander kdppar (en eller tva); utan hjalp av annan person.

5 = Sjalvstandig gang pa jamnt underlag; anvander inte gdnghjalpmedel eller hjalp av annan person, behéver ledstang i
trappor.

6 = Sjalvstandig gang pa alla underlag; anvéander inga génghjalpmedel eller hjalp fran annan person nar personen gar pa
olika underlag inklusive ojamn mark, trottoarkant och i folksamlingar.
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Vilken var den fysiska aktivitetsnivan hos foraldrarna till barnen?
Foraldrarna angav sin fysiska aktivitetsniva enligt SGPALS och 37 foraldrar
(77%) skattade sin fysiska aktivitet till 2 eller 3, vilket innebar att att de hade en
aktivitetsniva mellan lIag till medel.

Samband mellan barnens och féraldrarnas fysiska aktivitetsniva
Ett mattligt samband foreldg mellan barnens och foraldrarnas fysiska
aktivitetsniva (rs= 0.37, p<0.01) bedémt enligt SGPALS.

Faktorer som hindrar respektive framjar fysisk aktivitet

Barnens 1ISO-BMI uppvisade ett starkt samband med barnens tid i stillasittande
(rs = 0.560, p<0.01), dar ett hogt ISO-BMI korrelerade med Okad tid i
stillasittande, se figur 3.

26
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ISO-BMI [kg/m2]
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13-15
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Stillasittande under 24 timmar [timmar]
Figur 3. Korrelation mellan barnens ISO-BMI och tid i stillasittande (n = 48).

Foraldrarna angav att 14 (29%) barn hade smarta och vanligaste lokalisationen
var fotter foljt av mage och knd. Férekomsten av smaérta var jamt fordelat Gver
grupperna I-111 och V. Foréldrar till barn i GMFCS IV rapporterade att barnen
inte hade smarta.

Nitton av barnen (40%) saknade helt aktiviteter pa fritiden, huvudsakligen pa

grund av tidsbrist men &ven med anledning av att de inte funnit lamplig aktivitet
eller att det forekom bristande utbud.
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Den enskilt storsta faktorn for att stimulera till fysisk aktivitet rapporterades
vara att barnet sjalv skulle vara intresserad, men &ven att lampligt utbud skulle
finnas, att det skulle ga att samordna med familjens Gvriga tider samt mojlighet
till hjalp/assistans.

Fysiska aktiviteter som barnen i kohorten deltog i och aktiviteter de skulle
vilja agna sig at

De fritidsaktiviteter som barnen &gnade sig at var simning, dans, basket,
tennis/bordtennis, teater, kampsport, friidrott. Detta skilde sig nagot at fran det
som foraldrarna trodde att barnen ville prova pa, dar ridning var det som
foraldrarna trodde barnen framst ville dgna sig at, foljt av simning, dans, teater,
basket, parkour/klattring, kor/spela instrument, cykling, racerunning, kampsport
och fotboll.

6 Diskussion

6.1 Resultatdiskussion

Syftet med denna studie var att kartlagga den fysiska aktivitetsnivan hos barn
med CP i ett geografiskt avgransat och valdefinierat omrade, samt identifiera
faktorer som stimulerade respektive hindrade fysisk aktivitet. Huvudresultatet
var att barnen med CP i det aktuella geografiska omradet hade en hég narvaro
vid fysiska aktiviteter organiserade av forskola och skola, men lagre férekomst
av fysisk aktiviteter pa fritiden. 1 den aktuella gruppen barn med CP fanns
samband mellan barnens vikt och deras tid i stillasittande samt mellan den
fysiska aktivitetsnivan hos foraldrar och den fysiska aktivitetsnivan hos barnen i
den undersokta gruppen .

Fordelningen av barn inom de olika GMFCS omradena I-V visade sig egj
Overenssttmma med andra nationella och internationella studier. 1 den
undersokta gruppen forekom fler barn/ungdomar i niva I och 11l emedan barnen
i nivd I, IV och V var farre an vad som annars rapporteras i studier
(Himmelmann 2006, Reid 2011). Detta kan delvis forklaras med att flera barn pa
GMFCS niva IV och V boende i det aktuella upptagningsomradet far sin
traningen och CPUP matning via skolanknytna habiliteringsenheter.

Det finns en risk att resultaten paverkats av denna avvikande
representation, eftersom barn inom lagre GMFCS och MACS nivaer har
betydligt stérre mojligheter att delta i sport- och fritidsaktiviteter pa grund av att
de inte har sa omfattande nedsattning av den grov- och finmotoriska formagan.
Vidare sags i den aktuella kohorten en avvikande representation rérande
grupperna spastisk och dyskinetisk CP, med en tydlig overvikt pa spastisk CP
och som f6ljd av detta farre barn med dyskinetisk CP &n forvéntat.

Barnen med CP var pa gruppniva stillasittande i samma omfattning som barn
utan funktionsnedsattning, dvs mellan 7-9 timmar per dygn (Fréberg & Raustorp
2014). 1 en studie av Obeid och medforfattare framkom att det inte alltid &r tiden
i stillasittandet som ar den huvudsakliga faktorn , utan att gruppen barn med CP
har langre sammanhéngande tid i stillasittande, med férre avbrott for aktivitet
(Obeid et al. 2014). Det fanns aven i denna studie barn i GMFCS niva Il och V
som var stillasittande 13-15 timmar/dygn, vilket innebar en Okad risk for
metabol sjukdom, minskad bentathet samt kardiovaskular sjukdom (Carlon et al.
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2013). Barnen pa GMFCS niva IV var stillasittande 4-6 timmar/dygn, vilket
innebar att de var mer aktiva an barnen i snitt. Detta kan antas bero pa att bagge
barnen var i forskolealdern och hade majlighet till varierade aktiviteter under sin
dag pa forskolan.

Intervjun med PEDI som berdrde omradet rorelseférmaga inneholl fragor som
var av funktionell karaktar, fragorna behandlade barnens forflyttningar inomhus
och utomhus, gang i trappa, forflyttningar till och fran sang och i badrum m.m.
Det fanns en signifikant skillnad mellan de olika GMFCS nivaerna och
resultaten i PEDI rorelseformaga. Skillnaden var inte bara statistisk
sékerhetsstalld utan uppvisade dven en kliniskt signifikant skillnad eftersom
skillnaden mellan de olika GMFCS gruppernas medianvarden oversteg 11%
(lyer et al. 2003).

Tolv av barnen behdvde stod for att std (25%), detta att jamfora med
Rodby-Bousquet & Hagglunds studie fran 2010, som aven den baserades pa en
svensk population, dar 31% av barnen behdvde stod for att sta. Fem av de barn
som behdvde stod for att std anvande inte nagon form av stahjalpmedel. Detta
kan foranleda misstanke att de inte pa samma satt som de Ovriga sju barnen
regelbundet fick den belastning pa skelett och leder som ett langvarigt stdende
ger, vilket i sin tur kan medféra att barnen inte erhaller de positiva effekter som
staende belastning ger, exempelvis minskad muskeltonus, okad bentathet,
forbattrad andningsfunktion och gynnsammare utveckling av hoftled (Nordmark
“fysioterapi for barn och ungdom” fran 2013). En majoritet av barnen som
behdévde stod for att std stod dock mindre an 1 timme/dag. Det ska jamféras
med de aktuella rekommendationer for tid i stdende med stahjalpmedel, vilka
varierar mellan 30 till 120 minuter (Nordmark “fysioterapi for barn och
ungdom” fran 2013). Mer specifik ar Stuberg, dar rekommenderas staende 60
min/dag 4-5 ganger/vecka for barn med CP for att motverka osteoporos och 45
minuter 3 ganger om dagen for att reducera spasticitet (Stuberg 1992). Denna
rekommendation nadde inte barnen i den aktuella gruppen upp till.

En majoritet av barnen deltog i de fysiska aktiviteter som organiserades
inom ramen for forskola/skola. Resultaten ar nagot trubbiga eftersom det inte
framgick hur barnen deltog i den erbjudna undervisningen. Klinisk erfarenhet
har visat att barnen kan vara med, men far ofta féra protokoll eller liknande och
inte alltid erbjuds att delta pd samma villkor. Har har habilitering en avgdrande
funktion i att facilitera ett inkluderande forhallningssatt mellan larare och de
enskilda barnen (Verschuren et al. 2012).

Foréldrarna till barnen hade som grupp en tédmligen aktiv livsstil med
vardagsmotion och viss regelbunden traning sasom rekommendationerna fran
YFA foresprakar (YFA 2011). Manga av de intervjuade foraldrarna var val
medvetna om behovet av fysisk aktivitet, bade for sitt barn men aven for sin
egen del. I studien framkom att det foreldg ett samband mellan barn med CP och
deras foraldrar rorande fysisk aktivitet. Detta stammer Overens med vad som
framkommit i andra studier betr4ffande samband mellan barn utan
funktionsnedsattning och deras foréldrars fysisk aktivitet (Fuemmeler et al. 2011
och Jago et al. 2010). | dessa béagge artiklar foreligger en positiv korrelation
mellan barn och foraldrar betraffande tid i stillasittande och aktivitetsniva. Hos
gruppen barn med CP och deras foréldrar har dock inte detta samband belysts
tidigare.
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Forekomsten av rapporterad smarta var tamligen lag i denna studie, det har i
andra studier framkommit att upp till ca 2/3 av barn med CP regelbundet har
smarta (Parkinson et al. 2010). Dock angavs smarta fran framforallt fotter, kna
och mage och detta dverensstammer val med andra studier (Alriksson-Schmidt
& Hagglund 2016). Att foraldrar till barnen i GMFCS niva IV ej angav att
barnen hade smarta kan bero pa svarigheterna att objektivt bedéma smarta pga
begransade mojligheter till kommunikation med sitt barn.

Trettiofyra av 48 barn i studien visade sig vara normalviktiga analyserat enligt
ISO-BMI, detta skiljer sig endast nagot fran normalpopulation i Sverige dér ca
1/5 av barnen visade sig vara Overviktiga (KFS 2016). En reflektion kring
resultat &r att gruppen till stor del bestod av barn med spastisk CP och pa
GMFCS niva I. Risken for undervikt 6kar vid dyskinetisk CP och hos barn med
GMFCS niva I11-V (regionalt vardprogram 2014) och risk for overvikt okar
framforallt vid inaktivitet. I den genomférda studien visade ett hégt 1ISO-BMI
korrelera med langre tid i stillasittande, men denna analys kan inte uttala sig om
det foreldg ett kausalt samband. De barn med hogre ISO-BMI var troligtvis
ocksa dldre och av det skalet mer stillasittande. Att 6kad fysisk aktivitet och
minskat stillasittande leder till minskad vikt och minskad fetma hos barn &r visat
i flera studier (Trembley et al. 2011, Must & Tyborg 2005). | en studie av
Lauruschkus och medarbetare visades ett motsatt forhallande, d.v.s. att 6kad vikt
korrelerade med oOkat deltagande i fysiska aktiviteter hos barn med CP
(Lauruschkus et al. 2013).

De faktorer som foraldrarna ansag hindrade fysisk aktivitet (for deras barn) var
framst tidsbrist men aven att de inte funnit lamplig aktivitet eller brist pa utbud.
Att barnet sjalv skulle vara intresserad var det som flest foraldrar ansag skulle
kunna bidra till 6kad fysisk aktivitet och detta samstdmmer vad som framkom i
studien av Shikako-Thomas och medarbetare, men dven att utbud fanns och att
det gick att samordna med familjens ovriga tider samt mojlighet till
hjélp/assistans (Shikako-Thomas et al. 2013). Observationen stdmmer Vvl
Overens med vad som framkommit i andra studier (Verschuren et al. 2012,
Murphy et al. 2008). Vidare framkom det i Verschuren och medarbetares studie
att foraldrars och omgivnings attityd kan paverka mojligheten till fysisk
aktivitet. Forfattarna angav att faktorer sasom radsla for att barnet inte skulle
“passa in”, att grupper och lag var for stora och att kunskapen kring
funktionsnedsattning var for lag (Verschuren et al. 2012).

Storre andel av barn med CP, jamfort med barn utan funktionsnedsattning
saknade fritidsaktivitet. Bland barn utan funktionsnedsattning har under-
sokningar visat att hélften av pojkarna och en tredjedel av flickorna ar aktiva i
nagon lagidrott pa fritiden (SCB 2009). Det skilde sig stort mot den undersokta
gruppen dar endast tre av barnen, trots hg motorisk funktionsniva, agnade sig at
lagidrott. Generellt var de flesta av aktiviteterna som barnen i den undersokta
gruppen agnade sig at av individuell karaktar och ofta utan tavlingsinslag. Den
lagaktivitet som lyckats engagera nagra av barnen var basket, men det framkom
aven en onskan hos fler att fa mojlighet att prova att spela fotboll. Inte ndgot av
barnen med CP deltog i organiserade fotbollstraningar, trots att det aktuella
upptagningsomradet har fler stora fotbollsklubbar med omfattande barn och
ungdomsverksamhet. Hastridning &r en vanligt forekommande idrott/aktivitet
hos barn med funktionsnedsattning, men inte heller inom denna aktivitet deltog

16



nagot av de tillfragade barnen i studien. Det kan mojligen forklaras med att
aktuellt habiliteringscenter inte pa manga ar haft ridning som behandling och att
fa stall finns i det geografiska naromradet.

Forutom det faktum att barn med CP uppskattade fysiska aktivitet och social
samvaro i samma utstrackning som barn utan funktionsnedsattning framkom det
aven i en studie av Longo och medarbetare att barn med CP oftare deltog vid
informella fysiska aktiviteter &n formella och &ven i olika sammanhang déar den
fysiska nedsattningen blev mindre begréansande (Longo et al. (2013)).

Flera foraldrar till barn i GMFCS niva I-1l berattade att de aktivt sokte efter
individuella idrotter at sitt barn, syftet med detta var framforallt for att undvika
att de skulle misslyckas i en lagidrott. | GMFCS niva Il beskrev flera foraldrar
att det var svart att hitta bra aktiviteter i naromradet och att féraldrarna behévde
vara med och ge mycket stod. En foéralder angav att hen nog inte skulle kunna
vara borta oftare an hen redan var, om foraldern skulle kunna behalla sitt arbete.
Foraldrar till barn i GMFCS V hade samstdammigt en annan problematik, som
handlade om att ADL och omvardnad tog sa mycket tid, det upplevdes svart att
hinna med extra aktiviteter pd kvallar och helger. Nar val tid fanns pa
exempelvis helger sa bortprioriterades ofta fysiska aktiviteter for barnet till
forman for att fa ta det lugnt hemma.

Att vara aktiv ger samma gladje och tillfredstéllelse hos barn, med eller utan
funktionsnedséattning (Murphy & Carbone 2008, Shikako-Thomas et al. 2013).

6.2 Metodologiska Overvaganden

Bortfall i enkatstudier har 6kat de senaste aren och &r nu enligt Statistiska
Central Byran (SCB) vanligtvis upp mot 40%. For att minimera bortfallet valde
forfattaren att gora enkéterna som strukturera telefonintervjuer, bortfallet (de
som tackade nej eller inte gick att nd) blev da 11%.

Positivt med vald metod var att det fanns mojlighet for féraldrarna att i samband
med intervjuerna stalla fragor om vilka grupper och aktiviteter som redan
existerade i Stockholm. Forfattaren fick i flera fall ta reda pa mer information
om olika sporter och aktiviteter och delge detta till intresserade och bertrda
foraldrar. Enkaten var utformad med slutna fragor och begransade kategorier,
detta for att gora studien mojlig att genomfora, dock gav det &ven en begrasning
i svarsalternativ. Resultaten ska ses i ljuset av detta. For att fa mer
grundlaggande information rérande de olika fragorna som stallts i studien skulle
det kravas mer utforliga intervjufragor alternativt kvalitativa intervjuer.
Lampligt vid exempelvis smarta skulle kunna varit att fraga om om ja, hur ofta
eller hur smartan kom att paverkade vardagen.

En svaghet i studien som medfor att resultaten ej kan generaliseras for alla barn
med CP &r att den kohorten som kom att delta i studien visade en avvikande
representation av saval typ av CP och aven férdelning inom GMFCS och MACS
nivaer, i jamforelse med vad som annars rapporteras (Himmelmann 2010, Reid
2011). Pa grund av den stora andel barn med GMFCS | var det manga barn i
studien som nadde en takeffekt i PEDI (=100).

Att studien utformades sa att foraldrarna fick fora sitt barns talan i dessa
fragor far aven anses som en svaghet, att barnens rost och delaktighet i enlighet
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med barnkonventionen artikel 12-13 inte lyftes fram pa ett tydligare satt (FN
1989). En annan svaghet med studien var att endast en foralder i varje familj
intervjuades. Mojlighet finns att resultatet skulle kunna se annorlunda ut om
bagge fordldrarna hade besvarat fragorna. Detta bortprioriterades pga att
tidsatgangen for familjen skulle bli for omfattande. For att fa en jamn spridning
mellan foréaldrar sa forsokte intervjuerna fordelas jamt mellan foraldrar av olika
kon. | realiteten blev det sa att 35 kvinnor och 13 man deltog i telefonintervjun. |
vissa av dessa fall fanns endast en foralder att tillga, medan det i andra fall var
familjens 6nskemal att det var modern i familjen som skulle svara pa dessa
fragor. En ytterligare svaghet var att SGPALS anvandes aven for barnen, trots
att den ar validerad for vuxna (Saltin & Grimby 1968).

6.3 Kliniska implikationer

| studien framkom att barnen med CP deltar i hdg utstrackning i fysiska
fritidsaktiviteter organiserade av forskola och skola. Da viktigt att som
fysioterapeut inom barn- och ungdomshabilitering aktivt verka for att den
idrottsundervisning/fysiska aktiviteter som sker i forskola och skola gor
barnet/ungdomen delaktig. Ge tips och rad inte bara till barnet utan hela dess
familj for att oka den fysiska aktivitetsnivan, detta da ett samband forelag
mellan barnen i studien och deras foraldrars fysiska aktivitetsniva. Informera
annu mer aktivt och malriktat om redan existerande grupper och aktiviteter.
Hitta/skapa fler samarbetsformer med lokala aktérer som riktar sig till
fritidsverksamhet/fysisk aktivitet hos barn och foéra en dialog med de aktorer
som lyckats attrahera barn och familjer, vad ar deras framgangsrecept? Se Gver
mojligheten att anpassa och dérefter anvdnda SGPALS som underlag till en
diskussion om fysisk aktivitet, men framforallt att fraga barnet om vad de énskar
och vill, och hitta deras egna motivation.

6.4 Implikationer for fortsatta studier

Genomfora likande studie i ett storre geografisk omrade och da aven inkludera
de barn som erhdller sina behandlingar fran andra enheter &n det lokala
habiliteringscentret. Utveckla en lattanvand skala for fysisk aktivitet for barn,
detta for att pa ett enkelt och effektivt satt bedoma aktuell niva av fysisk
aktivitet. Oversyn av deltagande i lagidrotter for barn med funktionsnedséttning.
Hur ser det ut i andra delar av Stockholm och/eller andra delar i Sverige.
Oversyn av Svenska idrottsklubbars/idrottsforeningars atgardsplaner for att
inkludera alla barn. Fa fordjupad forstaelse for sambandet mellan barn med CP
och deras foraldrars fysiska aktivitetsnivd. En férdjupad analys av samband
mellan barn med CP och féraldrarnas fysiska aktivitet kan &ven ha andra
komplexa relationer. Héar kan spekuleras i att socialt natverk, utbildningsniva,
inkomst, bostadssituation m.m. skulle kunna ha betydelse.

7 Slutsats

Barnen i den aktuella studien deltog i stor utstrdckning i fysiska aktiviteter
organiserade av forskola/skola, men i betydligt mindre utstrdckning i
fritidsaktiviteter. De fritidsaktiviteter som barnen i den undersoka gruppen
agnade sig at var i storre utstrackning individuella sporter/aktiviteter jamfort
med barn utan funktionsnedsattning. | den undersokta gruppen finns ett statiskt
sékerstallt samband mellan barnens och foréldrarnas fysiska aktivitet. Samband
fanns &ven mellan studiebarnens ISO-BMI och deras tid i stillasittande. Tidsbrist
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och brist pa lampliga aktiviteter var de faktorer flest foraldrar angav som
begransade faktorer for fysisk aktivitet, medan den enskilt viktigaste faktorn till
att barnet skulle vara fysiskt aktiv var barnets egen énskan och vilja. Aven om
resultaten &r statiskt signifikanta ar det ar viktigt att papeka att resultatet i
studien avspeglar den aktuella studiekohorten och inte sakert ar generaliserbara i
en storre population.
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9.1

Bilagor
Intervjuenkat
Intervjuenkét ” Kartlaggning av fysisk aktivitet hos barn med
Cerebral Pares”
Deltagare:
Datum:
Alder (kon): barn (F/P): foréldrar (M/K): syskon:
Léngd:
Vikt: ISO BMI:
Smarta: Om ja- Var:
GMFCS: | 1 i v \%
MACS: | 11 ] v Vv
Dominerande neurologiskt symtom:
PEDI:
FMS: 5m: 50m: 500m:
SGPALS barn: 1 2 3 4
SGPALS foréalder: 1 2 3 4
Tid i stillasittande: aldrig 1-3h 4-6h 7-9h 10-12h 13-15h hela tiden
Stdende: star ej star med stod star utan stod
Anvéander stahjalpmedel: ja nej
Om ja - hur ofta (ggr/v): Antal ggr/dag: Antal h/dag:
Aktivt deltagit i fysiska aktiviteter i fsk/skola: ja nej
Om ja - hur ofta: <1ggriv 1-2 ggriv 3-5ggriv
Regelbundet utfort fysiska fritidsaktiviteter: ja nej
Om ja - hur ofta: <lggriv 1-2 ggriv 3-5ggriv

Vilken aktivitet: simning, ridning, fotboll, dans, styrketraning, gymnastik, skidakning,
skridsko, basket, boccia, bagskytte, kalkhockey, annat:

Om nej — framsta orsak: utbud finns inte, ar inte intresserad, bristande ork, bristande
assistans, bristande anpassning, annat:

Faktorer som kan bidra till fysisk aktivitet: att utbud finns, att barnet ar intresserat,
att foraldrarna &r intresserade, fungerar i tid, att anpassningar/hjalpmedel fungerar,
assistans, ekonomi, annat:

Vilken aktivitet tror du att ditt barn skulle vilja prova: simning, ridning, fotboll,
dans, styrketraning, gymnastik, bagskytte, kalkhockey, kampsport, teater, scouter,

traffstugan, cirkustraning, skidakning, skridskor, basket, racerunning, annat:

25



