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Ergoterapeuter og
barnehabilitering

Hvordan kan ergoterapeuter bidra til G fremme hdndfunksjon og deltakelse i hverdagsaktivitet hos

barn med cerebral parese?
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Innledning

Norske ergoterapeuter har fokus pa a
fremme selvstendighet og deltakelse i
hverdagsaktiviteter ut fra individuelle
gnsker og behov. Ergoterapeuter job-
ber innen et bredt felt, der pediatri,
nevrologi og habilitering er viktige
innsatsomrader. Ifglge Norsk ergote-
rapeutforbund jobber over halvparten
av norske ergoterapeuter i kommune-
helsetjenesten (1).
Samhandlingsreformen (2) tvinger
frem nytenkning og endringer i prio-
ritering av innsatsomrader og faglig
fokus, for ergoterapeuter sa vel som
for andre helsefaglige yrkesgrupper.
Spesialisthelsetjenesten skal jobbe

~ enda mer spesialisert, og primarhelse-

tjenesten skal ha et ytterligere definert
ansvar for brukerne av tjenestene —
med en helhetlig og fokusert tilnzr-
ming.

Innen barnehabiliteringsfeltet ut-
gjor barn med cerebral parese (CP) en
stor diagnosegruppe. De representerer
en gruppe barn med store variasjoner
i funksjonsnivé og problemstillinger,
og med ulike behov for habiliterings-
oppfelging. Felles for de fleste barn
med CP er en opplevelse av begrense-
de muligheter for 4 kunne delta i
hverdagsaktiviteter pi lik linje med
jevnaldrende barn, og for mange har
dette sammenheng med redusert
handfunksjon (3).

Hensikten med denne artikkelen er a:

1 Stimulere til refleksjon rundt kom-
muneergoterapeuters praksis og pri-
oriteringer rettet mot barn med CP.

2 Presentere ulike evidensbaserte
praksismodeller for 4 fremme
hindfunksjon og aktivitetsutfo-
relse.

3 Motivere kommuneergoterapeuter
til 4 engasjere seg i evidensbaserte
tiltak for 4 fremme hindfunksjon
og aktivitetsutforelse for denne
gruppen barn.

Barn med cerebral parese

CP er den vanligste drsaken til moto-
riske funksjonsforstyrrelser hos barn,
og forekommer hos 2,1 per 1000
levende fodte barn (4). I Norge gir det-
te 120 - 130 nye tilfeller hvert ar. CP
forarsakes av en tidlig skade eller struk-
turendring som rammer hjernen i fos-
terlivet, under fodsel eller i de to forste
levear. De motoriske forstyrrelsene i
muskel- og skjelettsystemet endrer seg
over tid, og ledsages ofte av andre til-
leggsutfordringer, som kommunika-
sjonsvansker, syns- og herselsproble-
matikk, kognisjons- og persepsjons-
vansker, samt epilepsi (5). CP er en
kompleks tilstand og ferer ofte til ut-
fordringer knyttet til aktivitetsutforelse
og deltakelse pa ulike livsarenaer (6).
CP deles inn i undergrupper, ba-
sert pa de mest fremtredende sympto-
mene. Den sterste gruppen er spastisk
CP, som utgjer cirka 80 prosent av
populasjonen (4). Spastisk CP deles
igjen 1 undergruppene unilateral (33
prosent) og bilateral (49 prosent). I
tillegg finnes dyskinetisk (6 prosent)
og ataktisk (5 prosent) CP. For a dif-
ferensiere mellom alvorlighetsgrader
av funksjonsbegrensninger innenfor
de ulike undertypene er det utviklet
klassifikasjonssystemer for grovmoto-
risk funksjon (Gross Motor Function
Classification System, GMFCS) (7),
handmotorisk funksjon (Manual
Ability Classification System, MACS)

(8) og kommunikasjonsferdigheter




Ilcr niva I representerer hayest funk-
jon og niva V lavest funksjon.

itet (10). Deltakelse for barn med
(P preges ofte av mindre varierte og
‘[,. passive aktiviteter ssmmenliknet

“ned jevnaldrende (11). Arsaker til re-

‘ned faktorer i omgivelsene og per-
sonlige fakrorer (3). Det er allikevel
bred enighet om at graden av moro-
Jiske funksjonsforstyrrelser er en vik-
i tig forklarende faktor. Det er vanske-
l lig & oppna selvstendighet i hverdags-
“iktivitet ved store motoriske begrens-
Singer (12).

De fleste aktiviteter i hverdagen
tiller krav til bruk av hendene, og
med nedsatt hindfunksjon er mange
barn avhengige av tilrettelegging og
fijielp. Sammenhengen mellom redu-
ssert handfunksjon og begrenset delta-
kelse i hverdagsaktiviteter for barn
med CP er dokumentert i flere inter-
nasjonale studier. Redusert hind-
funksjon er beskrevet som den viktig-
ste drsaken til begrenset selvstendig-
het i egenomsorgsaktiviteter, har stor
‘betydning ogsa for mobilitet og for-
Mlytning og pavirker i stor grad delta-
kelse i generell hverdagsaktiviter (3,
12, 13).

Populasjonsbaserte beskrivelser
Viser at GO - 80 prosent av alle barn
‘med CP har utfordringer med 4
hindtere gjenstander i hverdagsakti-
Viter, 40 prosent trenger hjelp eller til-
fettelegging i tilsvarende aktivitet, og
15 % er helt avhengige av hjelp i all
tktivitet som innebarer handrering av
gienstander (3, 14).

Den dokumenterte sammenhen-
gen mellom redusert hindfunksjon

0% begrenset deltakelse i hverdagsakti-
Viteter underbygger betydningen av
tiitak for 3 fremme handfunksjon som
el av et helhetlig habiliteringstilbud
for barn med CP (15).

rTt!rapeutisk intervensjon — for og na
Ltrad med internasjonal forskning og

ny kunnskap om motorisk lering har
det gjennom de siste 10 - 15 arene
skjedd store endringer i tilnzrmingen
til bevegelsesforstyrrelser ved CP (16).
Tidligere var sakalte «bottom-upn-
teorier fremtredende, med sentrale
metoder som for eksempel Bobath
(17) eller Sanseintegrasjonsterapi
(18). Treningsprinsippene innenfor
disse retningene fokuserte pa okt
bevegelseskvalitet og normalisering av
barnas bevegelsesmenstre, med en
grunnleggende antakelse at endringer
i underliggende faktorer ville resultere
i funksjonelle gevinster (19). Disse
metodene er na ikke lenger anbefalr i
oppfelgingen av barn med CP, basert
pa dokumentasjon som viser at meto-
dene ikke har ensket effeke pa funk-
sjonelle ferdigheter i hverdagsaktivite-
ter (20).

Terapeutiske prinsipper som ni
preger tilnermingen til CP interna-
sjonalt, og pa tvers av faggrupper, er
sikalte «T'op-down»-metoder. Disse
metodene vektlegger betydningen av
funksjonelle ferdigheter og trening
gjennom malrettet aktivitet i barnas
naturlige omgivelser, med mal om
funksjonell aktivitetsutfarelse snarere
enn normalisering av bevegelser (20).

Verdien av malrettede, aktivitets-
baserte og intensive tiltak er na solid
forankret innen det norske habilite-
ringsfeltet. Mange norske barn med
CP deltar i perioder med intensiv tre-
ning giennom etablerte habiliterings-
program, ofte forankret i de fylkesvise
helseforetakenes habiliteringsteam
(21, 22). Mange av de intensive habi-
literingstilbudene i Norge er rettet
mot trening av grovmotorisk funk-
sjon, men en stor andel av kunn-
skapsgrunnlaget for intensiv og mal-
rettet habiliteringsoppfelging er ba-
sert pa effektstudier av intensiv hind-
trening, og vil bli omtalt senere i den-
ne artikkelen.

Hva vet vi om effekt av tiltak for &
fremme handfunksjon?

Trening av handfunksjon for barn
med CP star sentralt i internasjonal
forskning, med mange studier som
har dokumentert effekt av ulike tre-
ningsmodeller. De ulike modellene
som beskrives i litteraturen, integrerer
i stor grad prinsippene for «top-
down»-tilnazrming og overordnet
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fokus pa malrettet aktivitet.

Constraint Induced Movement
Therapy (Cl-terapi) er den metoden
som har best dokumentert effekt for
endring av haindmotoriske ferdigheter
hos barn med spastisk unilateral CP
(23). Cl-terapi inneberer at barna fir
en begrensende vott pa sin dominante
hand, for & stimulere til okt funksjon
i den affiserte hinden. Intensiteten og
varigheten av trening varierer i ulike
studier (23, 24). Modifiserte varianter
av Cl-terapi er utprovd, si vel som en
«gkologisk» modell for CI-terapi for
de aller yngste barna (25). Felles for
de ulike modellene er gradering av
aktiviteter som fremmer repetert bruk
av den affiserte hinden i en stimule-
rende og motiverende setting.

Bimanuell trening av hindfunk-
sjon har lange tradisjoner innenfor
ergoterapeutisk praksis. I trad med
kunnskap om intensiv og malretret
trening er det utviklet modeller for
intensiv bimanuell trening basert pa
tilsvarende prinsipper som Cl-terapi,
med repetisjoner og gradering av akti-
vitet (26). Et ekende antall studier in-
dikerer at denne type intensiv og mal-
rettet trening kan ha tilsvarende posi-
tiv effeke som Cl-terapi pa handfunk-
sjon hos barn med spastisk unilateral
CP (27, 28).

En tredje modell for trening av
hindfunksjon, sterke i trid med tradi-
sjonell ergoterapeutisk praksis, er
funksjonell trening i malretter akti-
vitet. Andre betegnelser pa tilsvarende
trening er «oppgaveorientert trening»
eller «aktivitetsbasert treningy. Disse
modellene er ofte mer komplekse enn
de to forannevnte modellene, og har
et uttalt fokus pa 4 fremme mestring
av selve milaktivitetene (29). Denne
typen tiltak er i mindre grad doku-
mentert i forskningslitteraturen, men
en rekke kasuseksempler illustrerer
hvordan systematisk, intensiv og mal-
rettet trening i funksjonelle aktiviteter
kan gi sveert gode resultater (30). Det
som skiller disse treningsmodellene
fra ordiner ergoterapeutisk praksis, er
systematikken og intensiteten i tre-
ningen. Treningen ber foregi med en
grad av intensitet tilsvarende doku-
menterte modeller, og over en defi-
nert tidsperiode. Forslag til strukrur
er beskrevet i en studie av Novak m.fl
(29), bestaende av fem trinn:
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(a) kartlegging av funksjon

(b) definering av omforente mal for
barn/familie og planlegging av
program ut fra beste dokumenter-
te kunnskap

(c) trening/veiledning av barn og for-
eldre i programmet som skal
gjennomfpres

(d) oppfelging av foreldrene med tele-
fon/hjemmebesgk underveis i pro-
grammet

(e) evaluering av effeke.

Trass i okende kunnskap om effekt av
tiltak for 4 fremme handfunksjon hos
barn med CP er det fortsatt store
kunnskapshull. Den eksisterende
kunnskapen er utelukkende basert pa
studier av barn med spastisk unilate-
ral CP, som utgjer i underkant av 50
prosent av alle barn med spastisk CP
(31). Barn med spastisk bilateral CP
utgjor en litt storre gruppe, og har i
tillegg mer variasjon i funksjonsniva
og tilleggsproblematikk. For barn
innenfor denne undergruppen er
kunnskap om tiltak for 4 fremme
handfunksjon fraverende, selv om 60
prosent har handfunksjonsproblemer
(14). Barn med spastisk bilateral CP
har i langt sterre grad enn barn med
unilateral CP utfordringer knytret til
grovmotorikk, og mange bruker for-
flytningshjelpemidler i hverdagen
(32). Det er fa beskrivelser av denne
gruppen separat, men det er grunn til
& anta at disse barna i sterre grad enn
barn med unilateral CP opplever be-
grenset deltakelse i hverdagsaktivitet.
Klinisk erfaring tilsier at trening av
handfunksjon i liten grad prioriteres
for barn med bilateral CP. Et ube-
svart sporsmal er i hvilken grad be-
grenset deltakelse for barn med bilate-
ral CP kan forklares ved redusert
hindfunksjon, og hvorvidt de ville
profittere pa bimanuell og funksjonell
trening i trdd med evidensbasert
kunnskap for barn med unilateral CP.

Habiliteringsoppfelging og
ergoterapeuters rolle
Habiliteringsforlep for barn med CP
foregar over ar og inneholder mange
og ulike former for tiltak &g tjenester,
med forankring bade i spesialisthelse-
tjenesten og i kommunen. I «Nasjo-
nal strategi for habilitering og rehabi-
litering» uttrykkes en satsning pa

-
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habilitering, med bakgrunn i at fag-
feltet ikke har den status og prestisje
som er ngdvendig for rekruttering og
utvikling (33).

I Norge har alle barn og unge med
CP tilbud om oppfelging gjennom
Cerebral pareseregisteret i Norge
(CPRN) og Cerebral Parese Opp-
folgingsprogrammet (CPOP). CPRN
er et nasjonalt medisinsk kvalitetsre-
gister hvor det de siste fem arene har
fremkommet viktig epidemiologisk
kunnskap om blant annet forekomst
og arsaker til CP (4, 34-37). CPOP er
et motorisk oppfelgingsprogram der
barnas haindmotoriske- og grovmoto-
riske funksjon kartlegges systematisk
av ergoterapeuter og fysioterapeuter
(38). Bakgrunnen for CPOP var ob-
servasjoner fra tilsvarende program i
Sverige, som dokumenterte at syste-
matisk og tverrfaglig oppfelging forte
til kraftig reduksjon i sekundere pro-
blemstillinger som tradisjonelt har
vert fremtredende ved CP, som al-
vorlige kontrakturer og hofteledd-
sluksasjoner (39, 40). Overordnet
mélsetting for det norske kvalitetsre-
gisteret og oppfelgingsprogrammet er
a sikre kunnskapsbaserte, helhetlige
og likeverdige tjenester til barn med
CP, uavhengig av bosted.

Ergoterapeuters oppgaver innen
barnehabilitering handler om 4 frem-
me deltakelse og mestring i hverdags-
livet, med et solid forankret fokus pa
meningsfull aktivitet. Gjennom
CPOP har ergoterapeuters rolle knyt-
tet til oppfelging av hindfunksjon
blitt tydeliggjort i samsvar med prak-
sis blant ergoterapeuter internasjonalt
(41, 42).

CPOP innebearer standardisert
kartlegging av motorisk funksjon
innenfor de ulike dimensjonene av
ICF ved fastsatte intervaller ut fra
barnets alder og funksjonsniva. Hen-
sikten med de systematiske kartleg-
gingene er 4 avdekke risikofaktorer,
utfordringer og behov hos hvert en-
kelt barn pa et tidlig tidspunkt, for 4
kunne iverksette malrettede, forebyg-
gende og/eller behandlende tiltak tid-
lig. Standardiserte undersekelser av
barna under lek og i aktivitet er sale-
des en viktig del av CPOP-oppfol-
gingen. Involverte ergoterapeuter i
kommuner og habiliteringstjenester
har deltatt pa kurs for a utvikle kom-

petansen i 4 beskrive handmotorisk
funksjon, definere problemomrader,
samt planlegge og gjennomfere mal-
rettede tiltak.

Norsk Ergoterapeutforbund be-
skriver ergoterapeuters kompetanse
knyttet til barns helse (www.ergotera-
peutene.org). Ifalge forbundet utforer
ergoterapeuter blant annet «un-
dersokelse, vurdering og gjennomfe-
ring av strukturert trening knyteer til
lek-/lzeringsakriviteter (...) og hind-
motorisk funksjon (...), og utarbeider
individuelle treningsopplegg med
bruk av aktivitet.» Erfaring med opp-
folging av barn med CP fra spesialis-
thelsetjenesten og kontakt med ergo-
terapeuter over hele landet gir grunn
til 4 stille spersmal ved i hvilken grad
forbundets beskrivelse av ergotera-
peuters kompetanse gjenspeiler da-
gens klinisk praksis. Det er i tillegg
grunn til 4 stille spersmil ved i hvil-
ken grad norsk ergoterapeutisk prak-
sis gjenspeiler praksis internasjonalt
(43). Selv om flere ergoterapeuter
finner mulighet for 4 prioritere dette
fagomridet, er erfaringen at knappe
ressurser og stramme rammer gjor det
vanskelig for ergoterapeuter i kom-
munene 4 prioritere tid til trening.
Dette inntrykket forsterkes ytterligere
i kommunikasjon med brukerorgani-
sasjonen for CP (CP-foreningen),
som beskriver sitt inntrykk av ergote-
rapeuters rolle som «ikke behandlere»

(44).

Foreldres erfaringer med motorisk tre-
ning av norske fgrskolebarn med CP

I en fersk norsk studie (n=360) ble
motorisk trening hos et utvalg av nor-
ske forskolebarn i CPOP undersokt.
Resultatene viste at de fleste barna
deltok i aktivitetsfokuserte tiltak for &
fremme motorisk fungering (21). T alt
84 prosent av barna deltok i grovmo-
torisk trening, mens 69 prosent del-
tok i finmotorisk trening. Hyppig-
heten av trening var hgyere for grov-
motorikk (48 prosent trente flere
ganger per dag) enn for finmotorikk
(30 prosent trente flere ggr per dag).
Det var definerte mil for bide grov-
motorisk trening (89 prosent) og fin-
motorisk trening (79 prosent), og det
ble funnet en positiv sammenheng
mellom definerte mal for tiltakene og
foreldrenes opplevelse av tiltakenes




“yytte. Selv om bade grovmotorisk og
“inmotorisk trening oftest foregikk
% jemme eller i barnehagen, ble grov-
“gotorisk trening oftere utfort inte-
cert i daglige aktiviteter (58 prosent)
| n hva tilfellet var for finmotorisk
rening (49 prosent). Foreldrerap-
ortert tilfredshet med tiltakenes nyt-
¢ var heyere for grovmotorisk tre-
ling enn for finmotorisk trening.
Jerdt & merke seg er ogsé at andelen
arn som mottok tjenester fra ergote-
“ipeut (48 prosent) var nesten halv-
“arten av andelen som mottok tjenes-
i fra fysioterapeut (90 prosent).
Tallene fra denne studien gir storre
“iening dersom de ses i forhold til
“wordan grovmotorisk og finmotorisk
“inksjon fordeler seg blant barn med
“P. Den paviste storre andelen av
arn som mottok grovmotorisk tre-
“ing fremfor finmotorisk trening,
unne indikere at flest barn har grov-
wtoriske utfordringer. Resultater fra
POP (31) viser imidlertid det mot-
“iite, at andelen barn med moderat
“wrenset grovmotorisk funksjon er
jprosent mens andelen barn med
amotorisk funksjon pa tilsvarende
waer er 63 prosent. Disse tallene
msvarer godt med fordelingen av
wov- og finmotorisk funksjon i det
enske oppfelgingsprogrammet
'UP (45). Fordelingen av grov- og
amotorisk funksjon i CP-populasjo-
i indikerer at behovet for tiltak er
inerledes enn hva resultatene i den
ske studien indikerer som klinisk
iksis.

i

handlingsreformen,
ierdagshabilitering» og ergoterapi
amhandlingsreformen fremholdes
tat «Habilitering og rehabilitering
&t av omradene det skal legges gkt
it pa» (2). Kommunene skal ha et
leligere ansvar, og det er et mal 2
tre rett behandling til rett person
tete sted til rett tid». Reformen skal
% bidra til 4 styrke tidlige tiltak for
‘emme utvikling hos barn med
ttpdte og tidlig ervervede skader,

d bidra til optimal deltakelse i
Stdagslivet og forebygge sekundare
Nplikasjoner. Dette skulle vaere go-
Myheter for oppfolgingen av barn

4 CP, ettersom vi vet at tidlig og
ltetter oppfolging kan bidra il 4

ime barnas utvikling og forebygge

sekundere komplikasjoner (46). Okt
fokus pa tidlig trening i regi av pri-
merhelsetjenesten vil kunne bidra til
en bedre utvikling hos barn med tidli-
ge tegn til asymmetri og forsinket fin-
motorisk utvikling.

«Folkehelsemeldingen» er nylig
lansert med malsetting om «flere leve-
ar med god helse og trivsel» (47).
Sammen med den nye stortingsmel-
dingen «Morgendagens omsorg» (48)
inneberer dette mal om at hvert leve-
ar for barn med livsvarige funksjons-
begrensninger skal vere meningsfullt
og godt, og samsvarer med Samhand-
lingsreformens intensjoner om at til-
budet i kommunene, og oppfelgingen
av personer med kroniske lidelser skal
bli bedre (2).

Samhandlingsreformen, Folke-
helsemeldingen og Morgendagens
omsorg gir norske kommuneergotera-
peuter en unik mulighet til 4 satse pa
«hverdagshabilitering» med mal om &
styrke aktivitetsutforelse og deltakelse
hos barn med CP. I hverdagshabilite-
ringen ber trening av hindfunksjon
innga som en viktig del, og dette ber
forega pa en strukeurert mate etter
evidensbasert kunnskap som doku-
menterer betydningen av intensive til-
tak. Darrah (49) fremholder tre vikti-
ge prinsipper for & oppna ensket ef-
feke. Tiltakene ma vere basert pa (a)
familiesentrert tilnerming, (b) de
terapeutiske malene ma veare funksjo-
nelle og aktivitetsbaserte, og (c) tiltak
og tjenester ma vere koordinerte og
sikre samarbeid og gode overganger.

I en kommentar til praksis har
ergoterapeuten lona Novak, en av
frontfigurene for evidensbasert tera-
peutisk praksis innen barnehabilite-
ring, uttalt:

«it is time for us as evidence-based

physical and occupational therapists

to be more discriminatory in the way
in which we choose the intensity of
therapy for our pediatric clients.

First, we must choose the best avai-

lable treatment approach and provi-

de it at the literature recommended
intensity to address the client’s goals.»

(20)

Konkiusjon og spersmal
til refleksjon

Ergoterapeuter har som mal 4 bidra
til okt selvstendighet og deltakelse i
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hverdagsaktivitet. Barn med CP er en
stor diagnosegruppe innen barnehabi-
literingsfeltet, og mange opplever be-
grenset deltakelse i hverdagsaktivite-
ter. Problemstillingene hos barn med
CP kan vare komplekse, men de mo-
toriske begrensningene er hovedutfor-
dringen for de fleste. Redusert hand-
funksjon forekommer hos mange
barn med CP, og er en viktig arsak til
begrenset selvstendighet i daglige ak-
tiviteter. Effekten av intensiv trening
av handfunksjon er godt dokumen-
tert i internasjonal litteratur, men en
fersk studie indikerer at slike tiltak

ikke prioriteres i trdd med behovet i

det norske habiliteringssystemet. Er-

goterapeuter har ansvar for oppfel-
gingen av handfunksjon gjennom

CPOP, og dette ber ogsa i sterre grad

inkludere treningstiltak i kommune-

ergoterapeutenes regi.

Evidensbasert trening av hand-
funksjon for sma barn ber baseres pa
malrettet, gradert trening i meningsfull
aktiviter. Handfunksjon handler om 4
handtere gienstander i hverdagslivet.
Enten det er 4 vaske hender eller pus-
se dukkens tenner, handler hand-
funksjon om 4 kunne wutfore de akti-
vitetene som gir mening i den hverda-
gen man lever. Finnes det noe mer
«ergoterapeutisk» enn dette?

Ergoterapeuter har kompetanse i 4
gradere aktiviteter, analysere aktivi-
tetsmenster, interesser og roller.
Dette er viktige elementer i utvikling-
en av gode og malrettede tiltak. Som
ansvarlig faggruppe for oppfelging av
handfunksjon for barn med CP, ber
vi sikre at vi gjor de prioriteringer
som er viktige for a fremme best mu-
lig utvikling hos barna med CP.

Dagens sporsmal til refleksjon
lyder dermed som folger:

* Gjer kommuneergoterapeuter de
riktige prioriteringene i forhold til
barn med CP?

* Hova skal til for at ergoterapeuter i
storre grad kan tilby perioder med
intensiv og malrettet innsats for &
fremme selvstendighet i viktige
hverdagsaktiviteter for barn med
redusert hindfunksjon? a
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