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Sjukgymnastiska insatser for barn och ungdomar med Downs syndrom
- en enkaétstudie inom Region Skane
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Avdelningen for sjukgymnastik

SAMMANFATTNING

Bakgrund: Ett av de vanligaste neurologiska funktionshinder man ser hos barn och
ungdomar & Downs syndrom (DS). DS utvecklas som foljd av en kromosomavvikelse i
barnets arvsmassa, och &r en av de vanligaste orsakerna till utvecklingsstérning. Den extra
kromosomen paverkar framforallt hjarnans utveckling, men dven barnets exteriora utveckling
paverkas. De sjukgymnastiska insatserna ges i form av behandling och traning, samt som stod
och vagledning av foraldrar och 6vriga narstaende. Det har framkommit en tydlig brist pa
tillgangligt underlag inom detta specifika omrade.

Syfte/fragestallningar: Syftet med studien var att undersoka hur sjukgymnaster inom Barn-
och Ungdomshabiliteringen i Region Skane arbetar kring barn med DS. Vilka
insatser/atgarder som gors, samt om och i sa fall hur den behandlande sjukgymnastens
erfarenhet av habiliteringsarbete och/eller tidigare yrkeserfarenhet paverkar insatserna.

Studiedesign: Kvantitativ enkatstudie.

Material och metoder: Materialet utgjordes av en skriftlig enkdt med slutna och 6ppna
fragor, samt pastaenden. Dessa skickades ut till samtliga sjukgymnaster (n=14) i Region
Skane som arbetar med barn och ungdomar med Downs syndrom. Resultatet sammanstalldes
senare med deskriptiv statistik, varefter de fakta som framkommit utvdrderades och
diskuterades.

Resultat: Resultatet grundar sig pa 11 besvarade enkater. Utifran dessa ser man att
arbetsuppgifterna  bland  sjukgymnasterna  varierar  valdigt — mycket.  Alltifran
hjalpmedelsutprovning, information, undervisning och stod till foraldrarna och narstaende, till
att beddma, aktivera och folja barnets motoriska utveckling. Teamarbete med samplanering
ingar aven i arbetsuppgifterna. De samarbetspartners som sjukgymnasterna arbetar med bestar
framst av fordldrar och specialpedagoger, men &ven av ldkare, logopeder, sjukskdterskor m.fl.
Bland enkatsvaren kan man dven se att 5 av 11 sjukgymnaster saknar nagot ur ett
informations- och forskningsperspektiv. Det som saknas &r bland annat ett nétverk for
yrkesverksamma sjukgymnaster, vardprogram och mer evidens kring behandlingsformerna.

Slutsats: Det finns en brist pa tillrackligt underlag och evidensbaserad forskning vad galler
sjukgymnastiska insatser och atgérder kring barn och ungdomar med DS.

Nyckelord: Downs syndrom, sjukgymnastik intervention, utvecklingstorning, MR, Region
Skane
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ABSTRACT

Background: One of the most frequently occurring neurological disorder in children and
adolescents is Down syndrome (DS). DS develope as a result of a chromosomal abnormality
in the child's genetic heritage, and is one of the most common causes of mental retardation.
The extra chromosome especially affects development of the brain, but the child's exterior and
physical development is influenced aswell. Physiotherapy interventions consist of treatment
and training, assistance and guidance of parents and other relatives. There has emerged a clear
lack of available evidence in this particular area.

Objective / issues: The study aims to examine how physiotherapists in the Child and Youth
Habilitation Region Skane work with children with DS. What actions are undertaken and
whether, and if so how, the treating physiotherapist's experience in rehabilitation work and /
or previous experience affects the efforts.

Study design: Quantitative questionnaire.

Materials and methods: The material consisted of a written questionnaire with closed and
open questions, and assertions. The questionnaire was sent to all physiotherapists (n = 14) in
Region Skane who work with children and adolescents with DS. The results were compiled
by descriptive statistics, and the facts that emerged were evaluated and discussed.

Results: The results are based on 11 completed surveys. Out of these one can see that the
functions among physiotherapists are extremely variable. From testing tools, information,
education and supporting parents and relatives, to assessing, enabling and monitoring of the
child's motor development. Teamwork and joint planning is also part of the physiotherapist’s
work duties. The partners, or co-workers, of the physiotherapists consist primarily of parents
and special education teachers, but also of doctors, speech therapists, nurses and others.
Among the responses of the questionnaire one can see that 5 out of 11 physiotherapists seem
to experience a lack of material out of an information- and research perspective. The lists of
what the physiotherapists are missing include a network of professional therapists, treatment
programs and more evidence on treatment modalities.

Conclusion: As our professional skills, within a specific area, are both unique and fascinating
the physiotherapist serves as both trainer and advisor. Nevertheless there seems to be lacking
a base of sufficient material and evidence-based research materials about the choice of
physiotherapy interventions and actions in children and adolescents with DS.

Keywords: Down syndrome, physical therapy intervention, mental retardation, Region Skane
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1. Introduktion

1.1 Utvecklingsstorning

Medfodd utvecklingsstorning, MR efter engelskans Mental Retardation, upptrader hos mellan
2 och 3 % av alla barn. Férekomst av mild MR ar tio ganger vanligare &n gravare storning,
World Health Organisation (WHO) definierar MR som en “ofullstdndig eller otillracklig
utveckling av mental kapacitet och formaga”. Hos barn med MR foreligger en markant
sankning av intellektuella funktioner vid sidan av brister i anpassningsférmaga och beteende, i
synnerhet fran 5 ars alder och framat. Hos de nagot yngre barnen utreds en forsening i
utveckling, samt en eventuell nedséttning nar det kommer till motoriskt larande, finmotorik,
ADL, kognition och sprak [1].

Kriterierna for diagnosen MR enligt DSM-1V (Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders) ar féljande:

o Intellektuell funktionsniva liggande klart under genomsnittet, dvs. ett 1Q-varde pa 70
eller lagre vid individuell testning. (For spadbarn en klinisk bedémning av
intellektuell formaga signifikant under genomsnittet).

e Samtidigt forekommande brister i eller nedsattning av adaptiv funktionsformaga (dvs.
personens formaga att uppfylla den kulturella gemenskapens aldersanpassande krav) i
minst tva av foljande avseenden: kommunikation, ADL-fardigheter, boende,
socialt/interpersonellt, nyttjande av offentliga resurser, malinriktning, studier, arbete,
fritid, hélsa och personlig sékerhet.

e Debut fore 18 ars alder. [2]

I en undersokning fran 1991 kartlades de vanligaste orsakerna till MR. MR till féljd av
kromosomavvikelser, sasom fallet hos barn med t.ex. Downs syndrom (DS), utgor den storsta
gruppen (23.7%). Andra vanliga orsaker ar diagnosticerade syndrom (11.6%), foljt av
metabola stérningar (5 %) [3].

| de svarare varianterna av MR kan 70 % av fallen relateras till en faktisk diagnos med en klar
etiologi bakom. De djupgaende utredningarna gors i manga steg och innefattar bland annat
tester av skoldkortelfunktion och metabola forutsattningar, cytogenetiska analyser, Fragile X-
screening och radiologiska undersokningar. Specifika tester gors som tilldgg nér misstanke
foreligger om sérskilt syndrom [1].

Sjalva Klarlaggandet av orsak och etiologi bakom MR kan kanske synas obetydligt i
praktiken. I manga fall kan forklaringen dock hjélpa saval patient och familj som behandlare.
Det &r lattare att utforma en adekvat behandlingsplan och att engagera familj och andra
narstaende i arbetet kring patienten nar forstaelse for syndrom, prognos och vilka behov som
foreligger finns. En Klar etiologi kan ocksa underlatta for anhoriga nar det kommer till att
hantera den situation familjen hamnat i och fortsétta att arbeta utefter de fOrutsattningar som
finns. En adekvat och val genomfdord medicinsk utredning kan i ett langre perspektiv
underlatta for samtliga berérda [1].



1.2 Downs syndrom

Ett vanligt neurologiskt funktionshinder hos barn och ungdomar med MR &r DS. DS
utvecklas till foljd av en kromosomavvikelse i barnets arvsmassa, och resulterar i en saval
fysisk som intellektuell dysfunktion [4]. DS upptécks antingen fore fodseln, genom ett
fostervattensprov som visar pa kromosomforandring, eller vid fodseln [5, 6, 7]. DS
uppkommer pa grund av att embryot fatt ett exemplar for mycket av kromosom nr 21, och
saledes har tre sadana kromosomer istéllet for tva. Detta tillstand kallas trisomi 21 och ar den
vanligaste formen av DS. Celldelningen som leder till utvecklingen av kromosomavvikelsen
sker antingen under sjalva bildningen av konscellerna eller efter befruktningen av &gget [8, 9].
Det blir dd en 6verdos av de arvsanlag som hér hemma pd kromosom 21. Den extra
kromosomen kan tyckas obetydande liten, men man far ta i beaktning att den, trots sin storlek,
bér pa drygt 300 gener [8, 10]. Varfor barnet far en kromosom for mycket ar fortfarande inte
klarlagt. Det star dock klart att ju aldre modern é&r, desto vanligare ar det att hon far ett barn
med DS. Risken 6kar markant med stigande alder och ar omkring 1,5-2 % hos kvinnor i
aldern 40-45 ar [9, 10, 11].

Antalet barn som fods med DS har ¢kat under de senaste 20 aren [5]. | Sverige fods nu arligen
cirka 100-150 barn med DS, vilket motsvarar ett barn pa omkring 1000 fodslar [8, 12]. Aven
medellivslangden for personer med DS har dkat under det senaste arhundradet och den ligger
idag ndgonstans mellan 55 och 70ar. Detta att jamféra med en medellivslangd som pa 1930-
talet var 9 ar, 50-talet 15ar, och pd 70-80-talet ca 35 ar [13, 14] For att faststalla diagnosen
Downs syndrom anvands Halls kriterier. Halls kriterier bestdr av en lista dver de tjugo
vanligaste kénnetecknen for DS och for att stélla en séker diagnos krévs att tolv eller fler av
dessa kriterier &r uppfyllda. Resulterar beddmningen i mellan fem och elva uppfyllda kriterier
kvarstar misstanken om DS och en kromosomanalys utfors [6, 7, 12].

1.2.1 Halls kriterier

o FOr tidigt fodd och/eller underviktig.

e Hypotoni.

« Daligt utvecklad Mororeflex. (Reflexen kan utlésas genom att man slapper barnets
huvud bakat. Barnet slar da ut med armarna och gor sedan en omklamringsrorelse).
Overrorliga leder.

Platt ansikte.

Platt bakhuvud.

Rikligt med nackskinn.

Veck i inre 6gonvran (epikantusveck).

Snedstéllda 6gonspringor.

Sma, vita prickar pa regnbagshinnan (Bruschfields prickar).

Lagt sittande ytteréron med fa veck.

Tungan halls utanfér munnen.

Hogt gomtak.

Snorvlande andning.

Korta, breda, mjuka hdnder med korta, dverrorliga fingrar.

Fyrfingerfaran stracker sig 6ver hela handflatan.

Kort lillfinger, krokt inat och med kort mellanben (klinodyktali).

Stort avstand mellan stortan och andra tan (“sandalgap").

Avvikande form pa hoftleden (ses bara pa réntgen).

Tandavvikelser (nar barnet blir dldre). [7, 15]



Trisomi 21 paverkar framforallt hjarnans utveckling, och ar det som ger upphov till MR [12].
Graden av MR till foljd av kromosomavvikelsen varierar mycket fran individ till individ.
Detta innebér att det inte gar att ge en generell beskrivning av hur syndromet paverkar
personen [9]. MR vid DS klassas inte som en diagnos, utan ar en bendmning pa en kognitiv
funktionshamning och mats i intelligenskvot [8].

Det &r hjarnans utveckling som satter en biologisk grans for vad som ar mojligt for individen
med DS att prestera. Personer med DS kan utvecklas mycket genom stimulans och rétt
habiliteringsinsatser [6, 9, 13]. Trots MR kan merparten av ungdomar och vuxna med DS lara
sig att lasa och skriva. Nastan alla lar sig att ga och de flesta utvecklar ett fullgott sprak. Med
stdd och tidiga insatser Okar forutsattningarna for ett bra och sjalvstandigt liv [7, 8].
Forandringar 1 kroppsfunktion och kroppsstruktur hos personer med DS kan utan
habiliteringshjalp leda till nedsatt rorelseférmaga och en markant sankt delaktighetsniva [13].
Forutom hdmningen i hjarnans utveckling brukar en rad andra organ och system i kroppen
vara paverkade hos barn med trisomi 21. Vanliga medicinska akommor ar hjartfel,
infektionskénslighet, synfel och horselnedséttning. Mellan 40 och 50 procent av alla barn med
DS fods med hjértfel, av vilka merparten &r operabla. Andra komplikationer kan vara epilepsi,
bristande skoldkortelfunktion, autism och svara luftvagsbesvar [6, 9, 13].

| studier har man hos barn med DS funnit en klar nedséttning i utvecklingen av motoriskt
larande och finmotoriska fardigheter jamfért med barn utan MR. Omfattningen av den
paverkan det motoriska funktionshindret har pa barnets totala utveckling &r dock annu inte
faststalld. Anatomiska undersokningar har visat pa att cerebellum &ar underutvecklat i storlek
hos barn med DS. Detta i jamforelse saval med storleken pa andra vitala delar av hjarnan hos
samma individ, som med hur cerebellum utvecklas hos friska barn. Cerebellum har visat sig
spela en viktig roll nar det kommer till saval motoriskt larande som senare &ven
vidareutveckling av motoriska fardigheter [16].

Frith och Frith [16] anger att endast en fjardedel av barnen med DS lart sig att ga sjalva vid
fyllda tva ar. Detta kan stallas mot utvecklingen av gangformaga hos friska barn, dar man
klassar barn i aldersspannet 8-10 manader som “prewalkers” och i spannet 12-18 manader
som "new walkers”. Vid 24 manaders alder anses friska barn vara erfarna och stabila gangare,
“experienced walkers” [16] .

Frith och Frith [16] konstaterar dven att barn med DS under sina forsta tva levnadsar har en
storre paverkan pa sitt motoriska larande an pa motsvarande mentala. | tre-fyradrsaldern
vander detta, och barnen halkar i storre utstrdckning istéllet efter nar det géller mental
kapacitet och formaga att lara. Barnen med DS hamtar sig saledes nar det kommer till
motoriskt larande och funktion. | slutdndan Iar de sig till stor del samma saker som friska
barn, vid en ndgot hogre alder [16].

1.3 Sjukgymnastiska insatser vid Downs syndrom

| arbetet med barn som har DS &r det viktigt att sjukgymnasten har en god kunskap om
barnets kognitiva formaga och psykosociala utveckling. Detta ger en Okad forstaelse for
samspelet mellan syndrom och utveckling. Sjukgymnastiska insatser ges saval i form av
behandling och traning, som stod och véagledning av fordldrar och Ovriga narstaende.
Sjukgymnastens interventioner bor alltid noga 6vervéagas innan behandling pabdrjas och det ar
viktigt att behandlingen inte tar Gver barnets och familjens liv eller begransar barnets frihet.
Detta till exempel genom att ta for mycket tid i ansprak fran andra eventuella aktiviteter [8]. |
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sjukgymnastens arbete ingar bland annat att instruera foraldrarna i hur man stimulerar
motoriken hos ett barn med DS, samt att ge rad om lampliga aktiviteter for att undvika
felaktig utveckling av barnets rorelsemonster. Manga barn med DS ar passiva till sin natur,
och behover darfor hjalp med aktiviteter [6].

Den motoriska traningen skall alltid ga i lekens tecken och ha som mal att aktivera barnet,
stimulera till nya motoriska fardigheter och skapa ett naturligt rérelsemonster. Man vill
undvika de kompensatoriska rorelseménster som latt kan uppsta hos barn med DS. Traning
for att framja den motoriska utvecklingen har visat sig vara fordelaktig ocksa for barnens
allménna psykiska utveckling [17].

I en artikel [18] fran 1980 beskriver forfattaren hur man, trots mycket dokumentation kring
motoriska och psykologiska funktionsnedséttningar hos barn med DS, aldrig riktigt har
arbetat fram nagra specifika behandlingsstrategier inom omradet. Historiskt sett har dessa
barn fatt alldeles for lite uppmarksamhet i det arbete och de studier som gjorts inom amnet
sjukgymnastiska insatser och atgarder [18].

Apache har jamfort olika tillvagagangssatt nar det kommer till att forbattra det motoriska
larandet och de finmotoriska fardigheterna hos barn med MR. Tva studiegrupper ges under 15
veckors tid antingen rent teoretisk, lararledd undervisning eller praktisk 6vning och larande av
motoriska fardigheter, dar lek och egna initiativ uppmuntras. Nér testperioden kommit till sitt
slut mattes barnens fardigheter, varpda man fann en markant forbattring av savél basala
grovmotoriska fardigheter som mer precisionskrdvande finmotoriska uppgifter. Forfattarna
drar darigenom slutsatsen att den mer praktiskt orienterade formen for larande, dar barnet far
ta egna initiativ och lara genom lek tillsammans med den vuxne, lampar sig béattre for att
stimulera motoriskt larande hos barn i forskolealdern med MR [19]. Detta i Gverensstimmelse
med teorier kring motoriskt larande, utveckling och kontroll [20]

Merparten av de studier som finns pa amnet sjukgymnastik och medicinsk behandling for
barn med DS tyder pa att tidiga interventioner ar av stor betydelse. Det ar ocksa viktigt med
noggranna och regelbundna hélsokontroller, eftersom det har visat sig att ett tidigt insattande
av adekvat behandling kan minimera omfattningen av forsening i utveckling. De tidiga
behandlingsinsatserna har ocksa visat sig underlatta for barnet nar det sa smaningom kommer
till formagan att kunna fungera i sociala sammanhang. En 6kad andel barn med DS kan
integreras i samhallet och ga i vanlig skola, och pa sikt tror man sig ocksa darigenom kunna
forbattra barnens mojligheter till saval allman utveckling som uthildning [21].

1.4 Habilitering

I Olle Hodks bok [22] definieras habilitering som: ”Det tvarprofessionella arbete som riktar
sig till barn och ungdomar med medftdda eller tidigt forvarvade skador och sjukdomar som
leder till funktionsnedséttningar” [22]

Nar ett barn med DS skrivs ut fran BB skickas en remiss till Landstingets habiliteringscenter.
Dar kan familjen fa hjalp, rad och stod [22]. Barn- och Ungdomshabiliteringen i Region
Skane vander sig till barn och ungdomar med varaktiga funktionshinder och till deras
familjer. Med funktionshinder avser man de som &r medfodda eller forvarvade genom
sjukdom eller skada under uppvéxten. Malet med habiliteringen ar att ge individen
forutsattningar att leva ett sa gott liv som mdjligt, med en innehallsrik fritid [23].



De olika enheterna inom Barn- och Ungdomshabiliteringen i Region Skane finns i Eslov,
Helsingborg, Hassleholm, Kiristianstad, Landskrona, Lund, Malmd, Trelleborg,
Ystad/Simrishamn och Angelholm. Varje enhet bestar av ett flertal experter som utifran
barnets och familjens behov gor beddmningar, ger medicinsk behandling samt erbjuder ett
socialt, pedagogiskt och psykologiskt stod. Sjukgymnastens roll, enligt Barn- och
Ungdomshabiliteringen i Region Skane, &r att [23]:

1. Analysera, stodja och stimulera barnets motoriska utveckling

2. Ge stod och radgivning samt behandling i syfte att framja utveckling av
rorelseformaga och funktion

3. Bedbtma ett eventuellt behov av, samt ordinera och prova ut, tekniska hjalpmedel

[23]



2. Syfte

Syftet med studien var att wundersbka hur sjukgymnaster inom Barn- och
Ungdomshabiliteringen i Region Skane arbetar kring barn med Downs Syndrom, vilka
insatser/atgarder som gors, samt om och i sa fall hur den behandlande sjukgymnastens
erfarenhet av habiliteringsarbete och/eller tidigare yrkeserfarenhet paverkar insatserna.

3. Fragestéallningar

— Vilken roll har sjukgymnaster i arbetet kring barn med DS och deras familjer inom
Barn- och Ungdomshabiliteringen (BoU), Region Skane?

— Vilka sjukgymnastiska insatser/atgarder sker i arbetet med barn och ungdomar med
DS?

— Vilken erfarenhet har sjukgymnasterna inom Region Skanes av habilitering, annan
yrkesverksamhet och/eller annan utbildning?

— Paverkar erfarenheten de sjukgymnastiska insatser/atgarder som valjs?
— Finns det inom BoU ett standardiserat sétt att ta sig an barnen med DS?

— Anser sjukgymnasterna inom BoU i Region Skane att det finns tillracklig information
och forskning kring &mnet sjukgymnastiska insatser och DS?



4. Metod

Metoden som anvandes var en kvantitativ enkétstudie. En provenkét konstruerades och
skickades ut till Kerstin Liljedahl, chef for forskning och utveckling inom Habilitering &
Hjalpmedel i Region Skane, samt Margareta Nilsson, verksamhetschef for Barn - och
ungdomshabiliteringen, Region Skane. Med stod i de svar och synpunkter som mottogs,
genomfordes analys och revidering, och den slutgiltiga enkéaten (se bilaga 9.1) skapades.

Med hjélp av ovanstaende personer erhélls kontaktuppgifter till de sjukgymnaster i Region
Skane som arbetar med barn och ungdomar med DS.

Utskicket av originalenkéten skedde via kodade brev och med dessa bifogad enkaét. | brevet
fanns en kort presentation av syftet, hur forfattarna planerade att redovisa resultatet samt vilka
etiska aspekter som tagits i beaktning. Svar eftertraktades inom 14 dagar efter ett forsta
utskick, en paminnelse skedde sedan genom ett telefonsamtal till behdriga sjukgymnaster nar
dessa tva veckor hade passerat.

Resultatet fran enkaterna sammanstéalldes genom deskriptiv statistik i form av tabeller

och/eller diagram, for att sedan utvarderas och diskuteras.

4.1 Undersokningsgrupp

Bestod av samtliga anstéllda legitimerade sjukgymnaster i Region Skane, som arbetade med
barn och ungdomar med DS. Inom de tio habiliteringsenheter som tillhér Region Skane finns
32 anstéllda sjukgymnaster, varav 14 uppgav sig arbeta med barn och ungdomar med DS.



5. Resultat

Enkaten (se bilaga 9.1) skickades ut till 14 sjukgymnaster inom Region Skane, som arbetar
med barn och ungdomar med DS. Svar erh6lls fran 11 sjukgymnaster. Det externa bortfallet

bestod av 3 sjukgymnaster.

5.1 Tid som yrkesverksam sjukgymnast

Av de totalt 11  svarande
sjukgymnasterna, utexaminerades
merparten for mer an 10ar sedan. 2
stycken har varit yrkesverksamma
nagonstans mellan 2-5 ar Av dessa 11
sjukgymnaster hade 8 arbetat inom
Barn- och Ungdomshabiliteringen i
over 10ar, 1 person mellan 6-10ar och
2 stycken har jobbat dér i mindre 2 ar
(se figur 1).

Tre sjukgymnaster som besvarade
enkdten har aldrig arbetat inom
annat/andra omraden an BoU. Detta
medan &vriga 8 hade arbetat inom
Primarvard, Ortopedi, Rehabcenter for
Neurologi/Ortopedi, Vuxenrehab,
Psykiatri, Medicin, Barnklinik samt
Aldreomsorg

De 3 som endast hade arbetat inom
BoU, tog alla sin examen for mer &n
10ar sedan. Samtliga hade da arbetat
inom BoU i mer &n 104r.
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Figur 1

Antalet sjukgymnaster i frdgorna: hur lange det var sedan de tog sin
sjukgymnastexamen samt hur manga &r de har arbetat inom BoU

5.2 Sjukgymnastens roll i arbetet kring barn och ungdomar med DS

Pa den oppna fragan om vilken sjukgymnasterna anser att deras roll i arbetet kring barn och
ungdomar med DS &r uppgavs flera exempel pa olika insatser och éatgarder:

e Hjalpmedelsutprovning, for stol/vagn/cykel etc.
e Remiss till ortopedtekniska for anpassning av skor och inlagg.

e Information och undervisning till foraldrar, och 6vriga narstaende, kring bland annat
motorisk utveckling och funktionsnedsattningar hos barn med DS.

e Stod till foraldrar som ar oroliga och har fragor kring syndromet och

utvecklingsprognosen.

e |Instruera fordldrarna i hur de bést kan stimulera barnet till motorisk utveckling och
fysisk aktivitet. Ge tips om vad man bor tanka pa vid omhandertagandet, dven en sa
enkel sak som att visa foraldrarna hur de bast bar, lyfter och haller sitt barn kan vara

betydelsefull.

e Beddma, folja och stimulera den motoriska utvecklingen.
Bana vég for nya motoriska fardigheter och uppmuntra barnet till aktivitet.




e Arbeta med postural kontroll och stabilitet.

Nar det galler de lite yngre barnen, 0-3 ar, bestar sjukgymnastiken till stor del av beddmning
och uppfdljning av utvecklingen. Sjukgymnasterna i var studie uppger sig aven lagga stor vikt
vid undervisning av foraldrar, och fokuserar bland annat pa att informera om ledlaxitet,
overrorlighet och profylaktiskt ledskydd.

Hos de lite storre barnen, > 3 ar, arbetar studiedeltagarna mer praktiskt kring t.ex. gang,
cykling och tréning av olika motoriska utvecklingsmoment. Tyngden l&ggs hér vid att se till
att barnen har optimala forutsattningar for rorelse, eventuellt tillhandahalla ortopedtekniska
hjalpmedel nar sa behovs, samt betona vikten av fysisk aktivitet i vardagen.

5.3 Nar i barnets uppvaxt har sjukgymnasten mest att tillféra?

Pa fragan om nar i barnets liv sjukgymnasten har mest att tillfora, som askadliggors i figur 2,
varierade svaren bland de deltagande i studien. En del av de tillfrdgade kryssade dven i mer &n
ett alternativ. Hur manga av de tillfragade som kryssade i vardera alderspann gar att se i figur
2, dar man ser att hela 9 av sjukgymnasterna anser att man har mest att tillfora som
sjukgymnast inom alderspannet 0-2 ar. Av dessa 9 var det 5 stycken som mer specifikt, det
vill sdga som endast kryssat i ett alternativ, angav aldersspannet 0-2 ar. 3 av dessa 9
svarspersoner hade kryssat i alternativen 0-2 och 2-6 ars alder. Samt 1 av dessa 9 hade kryssat
i alternativen 0-2, 2-6 och 7-12ars alder, da denne tyckte att utspridda insatser i hela
aldersspannet 0-12 ar var att foredra.

Inom fragan var det interna bortfallet 2, varav den ena personen ansag att det varierar helt fran
ett patientfall till ett annat. De sjukgymnaster som talade for tidiga sjukgymnastiska
interventioner tryckte bland annat pa betydelsen av att utbilda oroliga foraldrar och fa dem att
engagera sig i behandlingen. Ett annat argument for behandlingsstart i aldersspannet 0-2 ar
var att ju tidigare i barnets liv man introducerar fysisk aktivitet, desto stérre dr chansen att
denna sedan underhalls.
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Vid 0-2 ars alder 2-6ar 7-12 &r 13-19ar

Figur 2 Downs syndrom

Antalet sjukgymnaster (n=9) samt vid vilken alder de anser sig tillféra mest i teamet
kring ett barn med DS. Svarspersonerna kan ha kryssat i mer &n 1 alternativ.




5.4 Samarbetspartners i arbetet kring barn och ungdomar med DS

Sjukgymnastens samarbetspartners i arbetet kring barn med Downs syndrom ar illustrerad i
figur 3, och de framsta &ar enligt uppgift, foraldrar och specialpedagoger. Darefter kommer i
fallande ordning: logoped och lékare, sjukskoterska och kurator, skol- och fritidspersonal,
psykolog, personlig assistent och arbetsterapeut.

Exakt hur manga av de tillfragade sjukgymnasterna som uppger respektive yrkeskategori som
samarbetspartners i teamet gar att utlasa i figur 3. Nagra svarar att de arbetar mycket
tillsammans med dietister, och en del namner barnets eventuella syskon. Aven
hjalpmedelskonsulenten tas med i nagot svar, och en person papekar att samtliga ovanstaende
kan fungera som samarbetspartners och jobba tillsammans kring barnet.

Hjélpmedelsk:}rsule
Syskon; 3

Speualpeda*og,ll_._.——-——-
Faréldrar: 11 -
L Fsykolog; €
Skol-och
fritidspersonal; 7

I<urat0r <]

Dietist; 4

Arbetsterapeut; 6

Personlig assistent;
6

Logoped; 10

Lakare; 10
Sjukskodterska; 8

Figur 3

Antalet sjukgymnaster av de tillfragade (n=11) som anser respektive yrkeskategori som sin samarbetspartner.

5.5 Sjukgymnastens arbetsuppgifter kring barn och ungdomar med DS

Pa fragan om vilka arbetsuppgifter man har i arbetet med barn och ungdomar med DS uppgav
samtliga 11 sjukgymnaster teamarbete med samplanering, samt utbildning av familj och
personal i barnets n&rmiljo (se figur 4). Alla utom en uppger att de arbetar med administrativt
teamarbete och planering. Nastan alla tillfragade sjukgymnaster arbetar med utprovning av
hjélpmedel, och hos 8 av sjukgymnasterna ar klinisk behandling en del av arbetet. Utredning
samt hjalp med fritidsaktiviteter och aktivering ingar i arbetet enligt nagra svarspersoner. En
sjukgymnast ansag att storre vikt lades pa bedémning &n utredning, och en annan namner att
behandlingsinsatserna till storsta delen bestar av modifikation och mycket handledning av
fordldrarna. Det exakta antalet sjukgymnaster som angett att de arbetar med respektive
arbetsuppgift illustreras i figur 4.

4 av totalt 11 sjukgymnaster hade kryssat for samtliga arbetsuppgifter.
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Hjélper till med fritidsaktiviteter och aktivering
Utbildning av familj/persoral

Utprovring av Hjalpmedel

Teamarbete - Samplanering

Teamarbete - Administrativ tid

Behandling

Utredning

Figur 4 Sjukgymnastiska arbetsuppgifter kring barn och ungdomar med DS.

Antalet sjukgymnaster (n=11) som angett att de arbetar med respektive arbetsuppgifter.

Pa fragan kring hur stor andel av sin arbetstid man lagger pa respektive uppgifter svarade 9
sjukgymnaster pa hur de fordelade sin tid. Fordelandet av total arbetstid pa de olika
arbetsuppgifterna varierar valdigt mycket hos svarspersonerna. Exakt hur de fordelar sin tid
gar att lasa i tabell 1. Det interna bortfallet pa fragan var 2 svarspersoner.

Av de 9 som besvarade fragan uppgav sig 2 ha svarigheter att besvara den adekvat. En av de 2
sjukgymnasterna ansag att uppgiften var svar att besvara, och den andra ansag att hon/han inte
kunde svara pa fragan generellt da de pa hans/hennes habiliteringsenhet har haft valdigt fa
barn med DS de senaste aren.

Tabell 1

Tabellen visar hur sjukgymnaster fordelar sin tid inom olika arbetsuppgifter. Procentsatsen &r av deras totala arbetstid med varje
individ.(n=11)

Ungeféarlig | Utredning Behandling  Teamarbete— | Teamarbete — Utprovning | Utbildning Fritidsaktivitet
tid Administrativ | Samplanering av av Néatverk och aktivering
tid hjalpmedel

5% 3 3 3 1 4

10 % 2 1

15% 1 1 1 1

20 % 1 1 1 1 2

25% 2

>25 % 2 1 6

5.6 Behandlingsstrategier

Pa den oppna fragan om vilka behandlingsstrategier som anvéndes av sjukgymnasterna, var
det interna bortfallet 5 stycken. Svaren har var snarlika de pa fraga 5, det vill saga vilken man
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anser vara sjukgymnastens roll i arbetet kring barn och ungdomar med DS. En av de svarande
sjukgymnasterna har angett exakt samma svar som pa fraga 5.

Det som &r valdigt likt och som aven tas upp under den har fragan ar vikten av utbildning och
handledning av féraldrar, och 6vriga narstaende. Detta kring bland annat motorisk utveckling
och stimulans, samt generellt om funktionsnedsattningar hos barn med DS.
Behandlingsinsatser som namns bland flera av sjukgymnasterna &r t.ex. stimulans till rérelser
som 6kar muskelstyrkan. Aven att utveckla barnets formaga till forflyttning, saval genom att
direkt hjalpa barnet som genom att ge tips pa hur aktérerna runt barnet kan stimulera till
rorelse, tas upp som exempel av svarspersonerna.

En sjukgymnast svarar att de inte behandlar alls, men att han/hon istédllet utvérderar barnets
normalmotoriska utveckling samt besitter kunskaper om hur barn och ungdomar med DS
vanligtvis utvecklas. Man visar dven foraldrarna hur de kan stimulera barnet till mer aktivitet.

Forutom ovanstdende svar har svarspersonerna aven angett att de anvander sig av
ledskyddsprofylax i sitt arbete samt att tonusdkande évningar/lekar med fordel kan anvandas
hos yngre barn, liksom guidade rorelser som rullande, liggande till sittande etc.

Vid lite hogre aldrar galler det att hjalpa barnet att hitta en traningsform som ar lustfylld och
som samtidigt ger styrka, forbattrad rorlighet och koordination. Allt fran ridsjukgymnastik till
styrketrdning och bassdngtraning kan vara aktuellt. Kroppsk&nnedom kan vara en
kompletterande behandlingsstrategi hos de barn som kan ta den formen av terapi till sig.

5.7 Information och Forskning kring sjukgymnastiska insatser och DS

Pa den sista fragan i enkaten, dar sjukgymnasterna skulle besvara om de saknade nagot som
sjukgymnast, ur ett informations- och forskningsperspektiv som ror barn och ungdomar med
DS, sd uppgav 5 av totalt 11 att de saknade nagot. Se figur 5. | 6vrigt inget internt bortfall pa
fragan.

Nej

Ja

Figur 5

Tabellen visar antalet sjukgymnaster som anser att de saknar respektive saknar inte nagot ut ett
informations- och forskningsperspektiv
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En av 5 sjukgymnaster som svarade Ja pa fraga 11 har inte angett vad det ar han eller hon
saknar. Ovriga svarspersoner (n=4) uppger att man garna skulle se mer tillgédnglig information
kring foljande specifika fragor:

Kan ett ”klumpigt” barns motoriska forutsattningar forbattras genom traning?
— Hur trdnar man kondition och styrka bast hos barn och ungdomar med DS?
Paverkas eventuell hypotoni av traningen?

Hur forbéttras fotens funktion genom anvéndande av inlagg?

Nagon uppger dessutom att de saknar ett natverk for yrkesverksamma sjukgymnaster, dar man
kan utbyta tankar och erfarenheter. En annan saknar ett vardprogram med uppgifter om vilka
insatser som bor komma ndr i behandlingen, samt mer evidens kring detta. En tredje person
uttryckte en énskan om tillgang till ett fullstandigt habiliteringsprogram.

5.8 Pastaenden

De pastaenden studiedeltagarna ombads att véardera (se tabell 2) genererar i stort samma fakta

som tidigare besvarade fragor.

o Enstor del av de sjukgymnastiska insatserna riktas egentligen till barnets familj.

e Insatserna valjs utifran den enskilda individens svarigheter och situation, man arbetar
behovsinriktat.

o Det &r viktigt att introducera fysisk aktivitet tidigt for att underlatta och frdmja fortsatt
traning.

e Information saknas kring hur barn med DS paverkas av styrketraning/traning.

e Sjukgymnasten spelar en viktig roll i teamet och arbetet kring barnet.

For att ytterligare tydliggéra skattningen Gver ovan namnda pastdaenden, samt en
sammanstallning av hur de varderades av vara studiedeltagare var god se tabell 2.

Tabell 2

Sammanstallning av hur Svarspersonerna resonerade kring de olika pastadendena

Pastaenden Instammer Instammer

inte alls helt

Barn och ungdomar med Downs syndrom behdver 5 2 1 1 1
ingen sjukgymnastik (n=10)

Jag tycker inte att barn och ungdomar med Downs 5 2 2 1
syndrom behdéver sjukgymnastiska insatser
eftersom de anda utvecklas (n=10)

Sjukgymnaster gor aldrig ndgra bedémningar av 9 2
dessa barns motoriska formaga (n=11)

13




Jag tycker det ar mycket viktigt med tidig kontakt
med barnet och familjen (n=11)

D4 barnen/ungdomen med Downs syndrom foljs
av lakare och specialpedagog s& anser Jag inte att
sjukgymnasten har nagot att tillféra (n=10)

10

Sjukgymnastens kunskaper inom amnesomradet
rorelse/stéd behdvs for dessa barn (n=10)

Sjukgymnastens kunskaper inom amnesomradet
andning/cirkulation behovs for dessa barn (n=10)

Sjukgymnastens kunskaper inom amnesomradet
neurologi behovs for dessa barn (n=10)

Barnen med denna diagnos gloms ofta bort da
prioriteringar gors (n=10)

Tiden vill inte riktigt racka till for att prioritera
dessa barn (n=10)

Min kompetens anvands i samtal med foréldrar
eller andra viktiga personer i barnets narhet
(n=10)

Jag skulle vilja lagga mer tid for dessa barns
motoriska utveckling (n=10)

Jag anser att sjukgymnastiska insatser bor vara
sjélvklara for dessa barns motoriska utveckling
(n=10)

Om jag ska skriva ut hjalpmedel behover jag en
samlad bild pa hur barnet fungerar i den
omgivning dar det ska anvéndas (n=10)

10

Styrketréning ar viktigt for barn/ungdomar med
Downs syndrom (n=8)

Barnens posturala kontroll behéver
vidareutvecklas (n=10)

I tondren har ungdomarna mest behov av traning
(n=9)
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6. Diskussion

Syftet med den hér studien var att askadliggora vilka sjukgymnastiska insatser som framst
anvands i arbetet kring barn och ungdomar med DS. Studien har varit komplicerad att
genomfora, som foljd av ett mindre antal deltagare an forvantat, samt ett saval internt som
externt bortfall. Intresset for amnet vacktes hos forfattarna da de 2008 skulle skriva samman
ett mindre informationshdfte om sjukgymnastiska interventioner och barn med DS.
Forfattarna upplevde da att det foreldg en tydlig brist pa tillgangligt material inom omradet,
varpa tanken om en enkatundersokning bland redan yrkesverksamma sjukgymnaster inom
barn- och ungdomshabiliteringen véxte fram.

6.1 Metoddiskussion

Forfattarna valde att basera studien pa en enkatundersékning, da detta ansags vara det mest
tillforlitliga sattet att na ut till aktuella deltagare. En egen enkét konstruerades av forfattarna
for att soka svar pa de fragor som véckts, da ingen enkat med motsvarande innehall fanns
tillganglig sedan tidigare. Enkéten skickades ut till alla sjukgymnaster som arbetar med barn
och ungdomar med DS inom habiliteringen i Region Skane.

Forfattarna valde att enbart rikta sig till yrkesverksamma sjukgymnaster inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Region Skane. Sahar i efterhand kan konstateras att man kanske
borde ha breddat intaget och sett dven till kommunanstéllda sjukgymnaster. Med alla de
sjukgymnaster som befinner sig inom skolvard, idrottsforeningar, pa gruppboenden etc kunde
man mojligen ha fatt ett mer adekvat och korrekt material. Om forfattarna skulle ha gjort om
enkaten i nulaget, hade det sistnamnda troligen varit en battre vag att ta for att na de svar och
den information som dnskades.

Gallande utformningen av fragorna i enkaten har forfattarna sett att sarskilt fraga 6, "Nar
anser du att man som sjugymnast har mest att tillféra i teamet kring banen med DS?”, har
varit svar att tolka och besvara. Ett battre alternativ hade formodligen varit att lista en mer
utforlig rangordning, dar 1 skulle vara viktigast, alternativt mer specifikt bett svarspersonerna
att valja endast ett alternativ. Pa fraga 9, dar det efterfragas hur studiedeltagarna fordelar sin
tid mellan olika aktuella arbetsuppgifter, har man i efterhand sett att det varit svart att fa
totalsiffran att stimma med de 100 % vardera sjukgymnast torde ha till sitt forfogande. Istallet
borde forfattarna ha skrivit ut att den totala procensats man hade att fordela var 100, sa att
deltagarna kunde kontrollerat sin sammanlagda procent nar de besvarat fragan. Pa fraga 10,
”Vilka behandlingsstrategier anvander Du dig av?”, syns ett relativt stort internt bortfall.
Detta skulle kunna bero pa att fragan varit for lik en av de fragor sjukgymnasterna besvarat
tidigare i enkaten, namligen den om vilken som &r sjukgymnastens roll i arbetet med barn och
ungdomar med DS. Mdjligen har forfattarna med sin tdnkta noggrannhet och dessa tva
snarlikna fragor snarast orsakat forvirring hos svarspersonerna, vilket i slutandan lett till det
okade bortfallet. Fragorna borde ha varit tydligare och specificerats ytterligare.

Pa det stora hela kunde forfattarna ha varit tydligare géllande graderingar och formuleringar
av en del fragor. Med aven ett storre urval hade man kunnat fa ett mer korrekt och specifikt
resultat. Det hade ocksa varit intressant att komplettera med en eller flera fragor om vilken
vidareutbildning svarspersonerna eventuellt fatt inom omradet, sedan de borjade sin karriar
inom Habiliteringen. Detta for att fa en bild av hur den fortlépande utvecklingsprocessen ser
ut, i takt med att ny forskning och nya studier kommer till, i Region Skane.
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6.2 Resultatdiskussion

Svaren forfattarna fatt genom enkaten visar en inte helt enhetlig bild av vilka sjukgymnastiska
interventioner studiedeltagarna tycker ar att féredra. Asikterna skiljer sig at nar det géller
saval det rent praktiska insatserna, som vilka personer man anser sig ha storst samarbete med
kring patienten.

Pa fragan om hur svarande sjukgymnasters tidigare yrkeserfarenhet ser ut, samt om det gar att
finna nagon koppling mellan denna och de insatser man véljer att arbeta med, ar det svart att
finna tydliga samband. Flertalet svarande har varit yrkesverksamma i mer an 10 ar, och av
dessa har en majoritet spridd erfarenhet fran olika sjukgymnastiska verksamhetsomraden.
Enbart fatalet svarande har arbetat inom BoU anda sedan utexaminering. Vi kan inte se nagra
klara paralleller mellan val av specifika atgarder och tidigare yrkeserfarenhet. Inte heller ger
en langre tids verkan inom BoU nagon indikation pa att vissa sarskilda insatser hellre anvands
framfor andra. “Fall till fall-principen” nyttjas frekvent av studiedeltagarna, varfor det ar svart
att dra nagra slutsatser om hur tidigare erfarenheter spelar in i val av behandlingsstrategier.

Redan tidigt i enkaten, pa fragan om vilken roll sjukgymnasten har i teamet kring patienten
med Downs syndrom, framtrdder en viss divergens bland svarspersonerna. Att
sjukgymnastens roll och dess arbetsuppgifter kan variera fran ett fall till ett annat tas upp av
vara svarande sjukgymnaster. Allt fran bedémning och utvardering till klinisk behandling och
utbildning av narstdende namns i enkatsvaren, vilket dven styrks av referenser dar forfattarna
namner just stod och vagledning, radd, traning samt behandling som ingéende i
sjukgymnastens arbetsuppgifter [6, 8].

Att sjukgymnastens roll som behandlare varierar fran fall till fall tycker forfattarna later hogst
logiskt. Det ena barnet &r inte det andra likt och insatserna riktas efter den enskilda individens
problematik och behov. Den spannvidd vilken ligger i det sjukgymnastiska arbetet ar oerhort
stor, vilket gor var yrkeskompetens an mer unik och fascinerande. Att en person, med en enda
utbildning, kan fungera som bade stod- och radgivare, uthildare, behandlare,
motivationscoach och tranare kan inte ses som annat &n bade fantastiskt och imponerande.
Aven teamarbete, bade administrativt och i form av samplanering, ar hogt prioriterat och
uppges vara vanliga arbetsuppgifter. Det tyder pa att sjukgymnaster ocksa fungerar bra i
grupp och att andra yrkeskategoriers kunskap tillsammans med sjukgymnastens leder till ett
optimalt val av behandlingsinsatser.

En stor andel av sjukgymnasterna som deltog i studien anger just rollen som utbildare och
radgivare, av familj och andra viktiga personer i barnets omgivning, som en av sina viktigaste
arbetsuppgifter. Vetenskapligt underlag som dverensstimmer med detta finns bland annat i en
av de nyare studier som gjorts pa amnet motorisk utveckling hos barn med DS. Denna tyder
pa att foraldrarnas installning till situationen och till sitt barn kan spela en storre roll an vad
som tidigare antagits. Man har sett att foraldrar till individer med DS har betydligt svarare att
interagera med sina barn dn andra. De har dessutom svarare att tolka barnens behov och fanga
deras uppmarksamhet. Detta givetvis som en foljd av barnets nedsatta kognitiva formaga [24].
Sanz och Menéndez [25] har jamfort utvecklingskvoten hos barn med Downs syndrom i
forhallande till den utbildning foraldrarna far under barnets forsta levnadsar. Halften av
foraldrarna fick undervisning i form av teoretisk information medan den andra halvan fick
studera utforandet av kliniska insatser. Det visade sig att barnen tillhérande foérdldrarna i den
senare gruppen i slutdndan fick en battre utvecklingsprognos an dvriga [25].
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Nér det kommer till vilka insatser sjukgymnasterna véljer i arbetet kring barnen med DS
genererade enkatfragorna en del konkreta forslag. Allt ifran hjdlpmedelsutprovning och
formedlande av kontakt med ortopedtekniker, till tréning av rorlighet och postural kontroll
finns med pa listan. Bedémning, uppfdljning och stimulans till motorisk larande, att bana vég
for nya motoriska fardigheter och uppmuntra barnet till fysisk aktivitet & annat som uppges
vara viktiga komponenter i behandlingsarbetet. Flerfunktionshinder &r, som tidigare pavisats,
ett vanligt resultat av MR, och forseningen i utveckling hos barn med DS paverkar ofta deras
motoriska utveckling. Savél den laga muskelspanningen som den hammade formagan till
larande bidrar till det 6kade behovet av stimulans och motorisk traning [8]. Hér finner vi
ocksa bekraftelse i hur vara svarspersoner valt att gradera pastaenden i enkaten. Tydligt
framgar att sjukgymnasten spelar en viktig roll nar det kommer till barnens motoriska
utveckling, och flertalet av svarspersonerna instimmer helt i pastaendet “Sjukgymnastens
insatser bor vara sjalvklara for motorisk utveckling hos dessa barn”.

Som tillagg till de slutsatser man genom forskning kunnat dra om vikten av tidig motorisk
traning och om forédldrarnas aktiva roll i habiliteringsprocessen har man dven utrett vilken
eller vilka typer av sjukgymnastiska behandlingsstrategier som skulle kunna ge bést resultat
hos barn med hammat motoriskt larande. | en amerikansk studie fran 2003 [26] tittade Uyanik
M et al. pa utvecklingen hos tre testgrupper dar barnen i grupp 1 fick enbart “sensory
integrative therapy”, barnen i grupp 2 ”vestibular stimulation” och ”sensory intergrative
therapy”, och barnen i grupp 3 enbart “neurodevelopmental therapy”. Resultaten indikerade,
kanske foga forvanande, att barnen i testgrupp 2 fick ett battre resultat an de i grupp 1. Det var
alltsa battre med en kombination av de tva forstnamnda terapiformerna, dn en enkel
behandlingsform. Béast resultat fann man dock hos barnen i grupp 3 som fatt en
behandlingsform innehallande bland annat traning av postural kontroll, stimulans for
forbattrade reflexer och korrektion av kompensatoriska rorelsemonster. Ett tidigt
intervenerande och en varierad traning tycktes saledes vara att foredra framfor annat [26].

Under de forsta levnadsaren utgors inte séllan hela det barnets omgivning av familjens hem
och den sjukhusmiljé man vistas i. Det ger Klart nedsatta utvecklingsmdjligheter, om man
jamfor med en omgivning som hos friska barn hela tiden utfkas och véxer. Stimulansen
minskar till foljd av minimeringen av nya intryck. Om man saledes till ett tidigt medicinskt
ingripande lagger utbildning och medvetandegdrande av foréldrarna ger man troligen barnet
de allra basta forutsattningarna till en sa god utvecklingsprognos som mojligt [24]. Pa fragan
om ndr under barnets uppvéxt det sjukgymnastiska intervenerandet har storst betydelse uppger
majoriteten av svarspersoner aldersintervallet 0-6 ar. Detta saledes i dverensstimmelse med
vad forskningen sager om vikten av ett tidigt medicinskt ingripande. Ovanstaende bekréaftas
dven genom en del pastaenden i enkaten. Bland annat i pastaendet: ”Jag tycker det ar mycket
viktigt med tidig kontakt med barnet och familjen”, dar man kan se att majoriteten av
svarspersonerna instamde helt. Dock var dir ndgon enstaka som ansag att detta inte stimde
alls. Divergens saledes, igen.

Studieresultaten visar att samtliga yrkeskategorier forfattarna valt att lista i enkaten som
potentiella samarbetspartners ocksa fungerar som sadana. Alla sjukgymnaster har forvisso inte
uppgett samma samarbetspartners, men samtliga yrkeskategorier finns representerade bland
svaren. Dominerande &r fordldrar och specialpedagoger, i dverensstdammelse med tidigare
angivna referenser som indikerar pa att just utbildning av foraldrar och andra personer i
barnets narmiljo ar av stor vikt i behandlingsprocessen [6, 8]. Ett fatal av sjukgymnasterna har
listat eventuella syskon som potentiell samarbetspartner. Detta anser forfattarna ar bra, da
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syskonen ingar som en sjalvklar komponent i barnets narmiljo och bidrar till barnets
utveckling. Nagon enstaka hade dven namnt hjalpmedelskonsulenten som samarbetspartner.
Att sa fa svarspersoner namner denne kan tyckas markligt, da man i resultatet ser att 9 av 11
sjukgymnaster arbetar med utprovning av hjalpmedel. En trolig anledning till att sa fa namnt
hjalpmedelskonsulenten som aktiv partner skulle kunna vara att man inte tankt pa denne som
ett alternativ vid besvarandet av enkaten.

Genom resultaten i studien kan man dven se hur svarspersonerna véljer att fordela sin tid
mellan olika aktuella arbetsuppgifter. Ocksa har framgar att sjukgymnasterna tanker och
prioriterar valdigt olika. Nar det galler samplanering i teamet, vilket samtliga svarspersoner
angivit som varande arbetsuppgift, skiljer sig uppgifterna om hur man fordelar sin tid kraftigt.
Nagra lagger 25 % av sin tid medan andra endast lagger 5 %. Ocksa nar det kommer till
utbildning och klinisk behandling ser vi vissa skillnader i svaren. Ungeféar halften av
svarspersonerna lagger mer an 25 % pa utbildning, endast nagon enstaka mindre tid &n sa. Vid
den kliniska behandlingen ar det nastan detsamma, dock med en spridning pa siffrorna med
mellan 10 och 25 %.

Sjukgymnastens arsenal av tillgangliga behandlingsstrategier i arbetet med barn med DS &r
néstan obegrdnsad. Fantasin dr det som satter granserna och i Ovrigt ges stora friheter nér
behandlingsprogrammet ska planeras. Allt som gynnar barnets utveckling, ma det vara fysisk
aktivitet eller foraldrasamtal, &r tillatet och hela spektrat av sjukgymnastiska
behandlingsstrategier ar anvandbart. Ett barn kanske lugnas av massage och kan saledes efter
en sadan inledning ta dvriga interventioner till sig pa ett battre satt. Ett annat barn har daremot
inte alls ro att ligga stilla utan drar storre nytta av ren fysisk traning och évningar som frémjar
den motoriska utvecklingen. Sjukgymnastens mojlighet att l&gga upp behandlingen ar ett
oskrivet papper och stora &r de krafter som vilar i hennes hénder!

Resultatet av de pastaenden som svarspersonerna ombads att vardera genererar i stort sett
samma svar som tidigare besvarade fragor. De bekréaftar bland annat att en stor del av de
sjukgymnastiska insatserna egentligen riktas till barnets familj, att de valjs utifran individens
behov samt att det &r viktigt med ett tidig introducerande av fysisk aktivitet. Aven har kan
man dock se att asikterna skiljer sig och att det finns en viss spridning bland svaren. | nagra
pastaenden utmarker sig franvaron av samstammighet bland svarspersonerna lite extra.

Betraffande pastaendet Barn och ungdomar med DS behdver ingen sjukgymnastik™ &r svaren
spridda, men vi finner att majoriteten anser att det inte stammer alls. Detta bekraftas ocksa i
pastaendet "Det ar viktigt att barn och ungdomar med DS far tillgang till sjukgymnastiska
insatser”, dar en majoritet av sjukgymnasterna svarar att de instimmer helt. Pa det stora hela
framgar det att den allra storsta delen av vara svarspersoner anser att sjukgymnasten spelar en
viktig roll i arbetet med barn och ungdomar som har DS.

Nar man nu kommer till karnfragan, den som ursprungligen gav forfattarna idén till en studie
lik denna, visar det sig att deras hypotes atminstone till viss del Gverensstimmer med
verkligheten. Pa frdgan om det inom Barn- och Ungdomshabiliteringen i Region Skane finns
ett standardiserat satt att ta sig an barnen med DS, eller om sjukgymnasterna anser att det
foreligger en brist pa information och forskning kring &mnet, ar synpunkterna manga. Redan i
borjan pa 80-talet konstaterade Harris SR. att det aldrig har arbetats fram nagra specifika
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behandlingsstrategier inom amnet sjukgymnastik vid DS [18]. Nu ser vi alltsa, 30 ar senare,
att samma brist pa evidenshaserat underlag kvarstar.

Enligt de svar forfattarna samlat in verkar sjukgymnasterna i Region Skane inte kanna till
eller anvéanda sig av nagon standardmall for arbetet med barn och ungdomar med DS. De
flesta applicerar ett individuellt tank, och planerar behandlingsatgarder utefter den enskilda
individens funktionsnedsattningar och behov. Det framkommer att n&stan halften av
svarspersonerna upplever en klar brist pa tillgangligt underlag inom detta specifika omrade.
Detta leder till att man ifragasatter vad den andra halvan egentligen anser om ovanstaende.
Kénner de sig ndjda med den information som finns tillganglig? Eller &r det gamla vanor som
leder till deras val av behandlingsinsatser? Det gar ju, trots allt, nastan alltid att bli mer palast
och oka sin kunskapsbas, oavsett omradestillhorighet.

Kan en av anledningarna till att man inte upplever sig sakna material vara att man arbetar
mycket kring och med utbildning och radgivning av barnets narstaende? I sin vagledning och
sitt stod till anhoriga, som ofta inte ar medicinskt uthildade, bor kanske anda inte nivan pa den
information man tillhandahaller vara for hog? Ar det mojligen sa att den brist man upplever
inom omradet &r den av rent konkreta resultat kring vilka behandlingsinsatser man bor vélja,
nar dessa i sa fall skall séttas in, och varfor? Man undrar 6ver hur traningen egentligen
paverkar patienterna med DS, och hur denna skall laggas upp for att man ska uppna bésta
mojliga resultat. Nagon fragar sig i hur stor utstrackning man egentligen kan paverka den
motoriska utvecklingen hos ett sa kallat "klumpigt” barn, och om hypotonin kan lindras eller
forbattras genom en viss sorts évningar eller stimulans. Fragorna ar, som synes, manga.

Ut6ver detta ges uttryck for dnskemal om nagon typ av diskussionsforum for sjukgymnaster,
dar man inom sitt omrade kan utbyta tankar och erfarenheter. Man onskar aven tillgang till ett
mer komplett och fullstandigt vardprogram, samt ett dylikt inom genren Habilitering. Det
finns, bevisligen, fortfarande en del ovrigt att onska inom omradet sjukgymnastiska
interventioner och barn med DS.
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7. Konklusion

Sammanfattningsvis uppger svarspersonerna i enkéten att sjukgymnasten spelar en viktig roll
i arbetet kring barn och ungdomar med DS. Sjukgymnasten fungerar inte bara som
behandlare, utan manga ganger som sa mycket mer. T.ex. anser man att sjukgymnasten, med
en och samma utbildning i grunden, kan fungera som bade stod- och radgivare, utbildare,
behandlare, motivationscoach och tranare. Storre delen av arbetet laggs pa utbildning av
familj och andra viktiga personer i barnets narmiljo.

Genom de svar enkatfragorna genererat kan man utlasa att sjukgymnasterna i Region Skane
upplever en brist pa tillrackligt underlag och evidensbaserat forskningsmaterial. Detta ger vid
handen att den hypotes som forfattarna hade som grund till uppsatsen atminstone delvis
stammer. Efterfragan &r stor pa ett utvidgat register med forskning och studier inom omradet
sjukgymnastiska insatser och atgérder for barn och ungdomar med DS.
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Bilaga 1
Enkaét

LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Institutionen for halsa, vard och samhalle
Avdelningen for Sjukgymnastik

Sjukgymnastiska insatser for barn och ungdomar med Downs syndrom
En enkétstudie inom Barn- och ungdomshabiliteringen, Region Skane

Vi vander oss till Dig som sjukgymnast, som riktar Dina sjukgymnastiska
insatser till barn och ungdomar med Downs syndrom. Racker inte nedanstaende
rader sa var god och skriv pa sista sidan vilken fraga det ror samt Ditt svar.

1. Hur manga ar sedan &r det Du tog din sjukgymnastexamen?

[ J<28r [ 12-58r
[ ]6-10ar [ ]>104r

2. Hur 1&nge har Du arbetat inom Barn- och Ungdomshabilitering?
[ J<oar [ 1254
[ ]6-10 &r [ ]>104r

3. Har Du som sjukgymnast arbetat inom annat/andra omraden an inom
Barn- och ungdomshabiliteringen?

[ ]Ja [] Nej

4.0m ja;
Inom vilket/vilka omraden
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5. Vad anser Du &r sjukgymnastens roll i arbetet kring barn och ungdomar

med Downs Syndrom?

6. Né&r anser Du att man som sjukgymnast har mest att tillfora i teamet kring
patienter med Downs Syndrom?

[_1Vid 0-2 &rs alder

[ 12-6 &rs &lder

[ ]7-12 &rs &lder

[ ]13-19 ars alder

7. Vilka &r Dina samarbetspartners i arbetet kring barnet?

[ ]Foraldrar [ ]Kurator [ ]Andra
[_ISyskon [ ]Psykolog

[ ]Léakare [ ISjukskdoterska

[ ] Arbetsterapeut [ IDietist

[ ]Specialpedagog []Skol- och fritidspersonal

[ 1Personlig Assistent [ ILogoped

24



8. Vilken/vilka ar Din-/a uppgift-/er i arbetet med barnet med Downs
Syndrom?

[ ]Utredning

[ IBehandling

[ ]Teamarbete — Administrativ tid

[ ]Teamarbete — Samplanering

[] Utprovning av hjalpmedel

[ Jutbildning av familj/personal i barnet/ungdomens narmiljo

[JHjalpa till med fritidsaktivteter/aktivering
9. Ungefar hur stor del av Din tid laggs pa varje uppgift? (Svara endast pa de
som Du har kryssat i under ovanstaende fraga)
Utredning:

[159%6 [J10w [ J115% [ 120% [ 12506 [ 1>25%

Behandling:
[15% [ 110% [ J15% [ 120% [ ]25% [ ]>25%

Teamarbete — Administrativ tid:

[15% [J10% [ J15%6 [J20% [ 125% [ 1>25%

Teamarbete — Samplanering:

[s0 (1006 1596 [200e [2s0s  [l>2500

Utprovning av hjalpmedel:

[ 15% [ 110% [ J15% [ 120% [ ]25% [ ]>25%

25



Utbildning av familj/personal i barnet/ungdomens narmiljo:

[15% [ ]10% [ ]15% [ ]20% [ ]25% [ ]>25%

Hjalpa till med fritidsaktivteter/aktivering:

[15% [ ]10% [ ]15% [ ]20% [ ]25% [ ]>25%

10. Vilka behandlingsstrategier anvander Du dig av?

Har nedan foljer ett antal pastaenden. Satt ett kryss i den ruta som béast
overensstammer med Din asikt.

A. Barn och ungdomar med Downs syndrom behover ingen sjukgymnastik

[] [] [] [] [] []

Instdmmer Instammer helt
inte alls

B. Jag tycker inte att barn och ungdomar med Downs syndrom behdver
sjukgymnastiska insatser eftersom de anda utvecklas

[] [] [] [] [] []

Instdmmer Instammer helt
inte alls

C. Det ar viktigt att barn och ungdomar med Downs syndrom far tillgang till
sjukgymnastiska insatser

[] [] [] [] [] []

Instimmer Instammer helt
inte alls
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D. Sjukgymnaster gor aldrig nagra bedomningar av dessa barns motoriska

formaga
[ ] [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
Instdmmer Instammer helt
inte alls

E. Jag tycker det ar mycket viktigt med tidig kontakt med barnet och

familjen
[ ] [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
Instdmmer Instammer helt
inte alls

F. Da barnen/ungdomen med Downs syndrom féljs av lakare och
specialpedagog sa anser Jag inte att sjukgymnasten har nagot att tillféra

[] [] [] [] [] []

Instammer Instammer helt
inte alls

G. Sjukgymnastens kunskaper inom amnesomradet rorelse/stod behdvs for

dessa barn
[ ] [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
Instimmer Instammer helt
inte alls

H. Sjukgymnastens kunskaper inom amnesomradet andning/cirkulation
behovs for dessa barn

[] [] [] [] [] []

Instdmmer Instammer helt
inte alls

I. Sjukgymnastens kunskaper inom amnesomradet neurologi behovs for

dessa barn
[ ] [ ] [ ] [ ] [ ] [ ]
Instdmmer Instammer helt
inte alls
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J. Barnen med denna diagnos gléms ofta bort da prioriteringar gors

[] [] [] [] [] []

Instdmmer Instammer helt
inte alls

K. Tiden vill inte riktigt racka till for att prioritera dessa barn

[] [] [] [] [] []

Instammer Instammer helt
inte alls

L. Min kompetens anvéands i samtal med foraldrar eller andra viktiga
personer i barnets narhet

[] [] [] [] [] []

Instimmer Instammer helt
inte alls

M. Jag skulle vilja lagga mer tid for dessa barns motoriska utveckling

[] [] [] [] [] []

Instdmmer Instammer helt
inte alls

N. Jag anser att sjukgymnastiska insatser bor vara sjélvklara for dessa barns
motoriska utveckling

[] [] [] [] [] []

Instammer Instammer helt
inte alls

O. Om jag ska skriva ut hjalpmedel behover jag en samlad bild pa hur barnet
fungerar i den omgivning dar det ska anvandas

[] [] [] [] [] []

Instammer Instammer helt
inte alls

P. Styrketraning ar viktigt for barn/ungdomar med Downs syndrom

[] [] [] [] [] []

Instdmmer Instammer helt
inte alls
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Q. Barnens posturala kontroll behover vidareutvecklas

[] [] [] [] [] []

Instimmer Instammer helt
inte alls

R. I tonaren har ungdomarna mest behov av traning

[] [] [] [] [] []

Instammer Instammer helt
inte alls

11. Ar det ndgot Du saknar som sjukgymnast ur ett informations- och

forskningsperspektiv som ror barn och ungdomar med Downs syndrom?

[ 1a [ INej

12. Om ja, anger gérna vad,

Tack sa mycket for Din tid och medverkan i var enkatstudie

Sandra och Zara
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Bilaga 2
Informationsbrev

LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Institutionen for héalsa, vard och samhalle
Avdelningen for Sjukgymnastik

Sjukgymnastiska insatser for barn och ungdomar med Downs syndrom
En enkatstudie inom Barn- och ungdomshabiliteringen, Region Skane

Vi ar tva sjukgymnaststudenter vid Lunds Universitet som ar intresserade av att genomféra en studie
géllande sjukgymnastiska insatser for barn och ungdomar med Downs syndrom. Vi vander oss darfor till
Dig, som ar yrkesverksam sjukgymnast inom Barn- och Ungdomshabiliteringen i Region Skane, med en
forfragan om eventuellt deltagande.

Barn med Downs syndrom utvecklas motoriskt, precis som andra barn, men det sker langsammare. Studier
har visat pa att sjukgymnastisk stimulans kan paskynda utvecklingen, men det ar fortfarande ett outforskat
omrade dar inga specifika behandlingsstrategier har arbetas fram. Av den anledningen har vi darfor ett
intresse av att fa mer kunskap inom omradet. Syftet med var studie ar att underska hur sjukgymnaster
arbetar kring barn och ungdomar med Downs Syndrom.

Vi har konstruerat en enkat, vilken medféljer detta brev. Om Du &r intresserad av att delta i var studie ber vi
att Du besvarar fragorna i den bifogade enkéaten sa fullstandigt som mdjligt. Den ifyllda enkaten skickas
tillbaka i det portofria svarskuvertet inom 2 veckor. Beraknad tidsatgang for att svara pa samtliga fragor ar
ungefér 20 minuter.

Svarskuverten ar kodade for att undvika utskick av paminnelser till personer som redan har besvarat enkaten.
Da vi oppnat kuvertet kommer kodningen att forstoras. Vid bearbetningen av materialet kommer Dina svar
pa enkaten att forvaras sa att inte ndgon obehorig far tillgang till dem. Konfidentialitet garanteras.

Om Du vill veta mer om var studie sa ring eller skriv garna till oss.

Med vanlig halsning

Sandra Ekman Zara Jager Ingalill Larsson
Ké&mnarsvagen 15G Parternas Grénd 51 Leg. Sjukgymnast
226 46 Lund 226 47 Lund Baravégen 3
0736-941103 0702-224498 221 00 Lund

sandra.ekman.011@student.lu.: zara.selvadurai.647 @student.lu.s 046-2223784
ingalill.larsson@med.lu.se
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Bilaga 3
Brev till Kerstin Liljedahl
och Margareta Nilsson

LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Institutionen for héalsa, vard och samhalle
Avdelningen for Sjukgymnastik

Hej Margareta och Kerstin

Vi vill borja med att siga att vi ar valdigt tacksamma for att ni har visat intresse for var enkatstudie.
Anledningen till vart forsenade utskick ar att vi for tillfallet inte ligger riktigt i fas med var planering
pa grund av mycket annat som ror och sker pa utbildningen.

Men vi bifogar har var enkat samt informationsbrev, och vi ser mer an garna att ni kommer med
synpunkter, kritik och fragor.

Vi ser gérna att ni har svarat oss inom en snar framtid. Detta av anledningen att vi ska kunna skicka ut
fem stycken provenkater sa snart som mojligt.
Tack annu en gang for ert visade intresse.

Med vanlig halsning

Sandra Ekman Zara Selvadurai Ingalill Larsson
Ké&mnarsvagen 15G Parternas Grénd 51 Leg. Sjukgymnast
226 46 Lund 226 47 Lund Baravégen 3
0736-941103 0702-224498 221 00 Lund

sandra.ekman.011@student.lu.: zara.selvadurai.647@student.lu.s 046-2223784
ingalill.larsson@med.lu.se
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