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Innledning

TRS er et landsdekkende kompetansesenter for 7 sjeldne og medfadte diagnoser. En av de diagnosene vi
har ansvar for er Ehlers - Danlos syndrom (EDS). TRS far henvist mange barn med hypermobilitet, smerter
og uttalt tretthet. Fagpersoner spgr om barna kan ha diagnosen EDS og ber om rad i forhold til trening og

oppfalging.

For & kunne gi bedre rad i forhold til trening har vi gjort en gjennomgang av nyere litteratur om
hypermobilitet og trening. I tillegg ble det gjennomfart en studietur til Great Ormond Street Hospital for
Children for a fglge fysioterapeut Susan Maillards treningstilbud til barn med hypermobilitet og smerter.
Dette farte frem til et pilotprosjekt som ble gjennomfart pa TRS hgsten 2008 og varen 2009.

Kort om diagnose

EDS tilhgrer gruppen arvelig bindevevssykdommer og har 6 undertyper. Personer med EDS har som
fellestrekk hypermobilitet, gkt strekkbarhet av hud, vevsskjarhet i form av atypiske arr og uttalte blamerker
samt smerter i ledd og muskler. I mange tilfeller avkreftes diagnosen EDS ved undersgkelse etter
diagnostiske kriterier og en del far diagnosen hypermobilitets-syndrom. Mellom 10-30 % av Norges
befolkning er overbevegelige.

Gjennomfaring av pilotprosjektet

Hovedmalsetting var & prave ut om et strukturert styrketreningsprogram kunne gke barnas muskelstyrke og
redusere deres smerter og tretthet. Malgruppen var 8 barn rekruttert fra poliklinikken pad TRS i
aldersgruppen 7 — 12 ar (2 jenter, 6 gutter), med Beighton score >4, generalisert hypermobilitet og smerter
beskrevet i sykehistorien.

Prosjektet har bestatt av tre deler:

1. Kartlegging(T1) og treningsuke (oppleering i basisprogram) for foreldre og barn pd TRS

2. Tre maneder med hjemmetrening av basistreningsprogram og ukentlig oppfelging med lokal
fysioterapeut

3. Re-testing (T2) pa TRS med samling for foreldre og barn. Det ble ogsa innhentet synspunkter fra
de lokale fysioterapeutene
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Kartleggingsinstrumenter

Barnas motorikk og muskelstyrke ble kartlagt med ulike standardiserte og normerte verktey: Movement
ABC Il (M-ABC 1), Manuell Muskeltesting/Oxford Scale (MMT), handholdt dynamometer (Citec),
handstyrkemaling (Grippit). I tillegg valgte vi & benytte fire funksjonelle styrketester: sit-ups, ryggstrekk,
stille lengde og knestaende armhevinger.

Intervensjon

Treningsuke pa TRS
| oppstartsuken trente barna to gkter om dagen av 1 % times varighet for a lzere gvelsene med riktig
teknikk. Hver treningsgkt innholdt styrkegvelser der man systematisk gikk
gjennom alle store muskelgruppene i hele bevegelseshanen, ved a trene med
lav motstand og mange repetisjoner for & oppna utholdende muskelstyrke
(basisprogram). Antall repetisjoner ble gradvis gkt. De barna som etter seks
dager talte 30 repetisjoner, ble vurdert i forhold til om de kunne téle ekstra
vekter. Treningsgktene ble avsluttet med lekpreget aktivitet som vektla
utholdenhet, koordinasjon og mestring.

Mellom treningsgktene fikk barn og foreldre undervisning og gruppe samtaler
rundt hypermobilitet, trening og smerter.

Hjemmetrening CEB
Ved hjemreise fikk barna et “kjerneprogram” med 7 evelser (se figur il gl '@
1) som er en del av et stgrre basisprogram. Dette skulle de R@Es
gjennomfare 5 dager i uken, ca 30 minutter daglig. De skulle gke ¥omS
med fem repetisjoner ukentlig til de oppnadde 30 repetisjoner. Nar © PrysoTooks Lis
30 repetisjoner ble nadd, skulle de gke med 0,5 kg belastning per
uke til maks 2.0 kg. Fysioterapeuten lokalt vurderte hvor mye det
skulle gkes og i hvilke gvelser barnet talte vekter. Antall gvelser —~ L{ g E
skulle ikke gkes, men en kunne bytte ut noen av gvelsene til fordel
for andre nar fysioterapeuten vurderte at barnet ville ha nytte av mer 1
utfordringer. @velsene kunne velges fra basisprogrammet som " © PhysoTool Lt
. ) . PhywoTools Lid
fysioterapeutene fikk tilsendt.

Erfaringer fra prosjektet

Syv av atte barn kom tilbake til retesting (T2) etter tre maneder

(N=7). Disse har hovedsakelig fulgt kjerneprogrammet som planlagt
med noen individuelle tilpassninger. E

© PhywoTooks Lt
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Tilbakemeldinger

Et av de viktigste funnene er at alle barn og foreldre forteller om gkt aktivitetsniva og mindre smerter i
hverdagen. Fysioterapeutene lokalt forteller at barna viser bedre teknisk utfarelse, gkt styrke og stabilitet og

99 99

at de har mindre smerter. Barna kom med utsagn som: ”jeg kjenner kroppen min bedre”, ”’jeg blir bedre av

99 9y

trening”, “’ble darligere nar jeg ikke trente de ukene jeg var syk”, ” jeg ser muskler”.

Generelle funn

Testresultatene vare bekrefter ogsa disse erfaringer: Generelt har barna blitt sterkere etter treningsperioden
0g Vi ser at de barna som skarer lavest ved T1 viser stgrst fremgang pa alle tester. Dette passer med teorien
om at barn med lavest skar har starst potensiale for bedring. Fremganen er starre enn forventet
aldersrelatert utvikling.

Resultater fra styrkevurdering

Styrketesting med Hand Hold dynamometer, HHD Citec (T1) viser at de fleste barna har nedsatt styrke i
knestrekkerne slik at de er i nedre normalomrade for sin alder, se tabell 1. Etter trening (T2) bedrer alle sin
prestasjon og 5 av 7 kommer over eller lik gjennomsnitt for alder i forhold til kne strekk.

Hofte abduksjon og strekk viser et lignende bilde.

Gjennomsnitt styrke i kne
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Figuren viser gjennomsnittlig styrke for hgyre og venstre kne ved T1 og T2 sammenlignet med gjennomsnitt
og variasjon for friske barn med samme kjgnn og alder

Ved testing av eksplosiv styrke (stille lengde) var alle
guttene (n=5) bedre ved T2. To av disse hadde en betydelig
forbedring (gkning pa henholdsvis 30 og 34 cm). Begge
jentene presterte darligere ved T2 selv om de hadde gkt sin
styrke i kne og hofte ekstensjon samt hofte abduksjon malt
med HHD.
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Funksjon og styrke

Movement ABC Il viste at 5 av 7 barn hadde vansker med handmotoriske oppgaver ved T1. Dette
overensstemmer med at mange hypermobile barn rapporterer om vansker med handfunksjon, blant annet i
forhold til skriving. Maling av handstyrke ved T1 (kraftgrep i Grippit) viser at alle barn er innenfor
normalvariasjon (2 SD) og vi fant en minimal endring ved T2.

De handmotoriske oppgavene i Movement ABC 11 krever stabilitet i skulderbue, truncus og hele
overekstremiteten. Vi antar at det er en sammenheng mellom gkt styrke i skulderbuen og bedret
handmotorisk funksjon. Etter treningsperioden, hvor noen av gvelsene stimulerer skulderstabilitet, har fire
av de fem som skaret lavt pa delmal handmotoriske oppgaver hatt betydelig fremgang ved T2. Ved testing
av styrke gjennom knestaende armhevinger har fem av syv en betydelig fremgang, bade i antall og i teknisk
utforelse. 2 av barna gikk fra 0 godkjente til over ti armhevinger. Det kan se ut som bedre styrke og
stabilitet i skulderbue gir bedre handfunksjon. Det kreves imidlertid grundigere forskning for & kunne
pavise en mulig sammenheng.

Movement ABC Il viser derimot ingen bedring i balanse ved T2, selv om barna har forbedret styrke i bena
testet med HHD. Vi hadde forventinger at gkt styrke i bena og balanse ogsa skulle indikere en
sammenheng.

Ved testing av utholdende styrke i overkropp (sit-ups) ved T1 scoret 6 barn innenfor normalen for norske 9
aringer. Totalt var det 4 barn som scoret hgyere ved T2. Se tabell 2

Sit-ups

antdl sit-ups

Figuren viser testing av praktisk styrke ved sit ups. Barn 3 ble ikke retestet. Barn 7 klarte 0 situps ved T1,
bedret til 2 ved T2

Fire barn bedret ryggstrekk etter treningsperioden. Tre av
disse bedret ogsa sit-ups. Vi ble oppmerksom pa at flere av
barna hadde problemer med & lgfte magen opp fra gulvet (se
bilde). Sannsynlig p& grunn av manglende styrke og
stabilitet.

Resultatene av disse funksjonelle testene er usikre da det var
vanskelig & fa barna til & gjere oppgavene riktig og vi
strevde med bedgmmingen.
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Utholdenhet

Av praktiske og ressursmessige arsaker ble verken registrert deltakernes aktivitetsniva eller utholdenhet
testet for igangsetting av treningen (T1). | perioden hvor barna trente hjemme fikk vi tilbakemeldinger fra
foreldre og fysioterapeuter om at flere av barna hadde gkt sitt aktivitetsniva. Dette sammen med at vi var
svart nysgjerrige pa barnas utholdenhet farte til at vi gjennomfarte en utholdenhetstest pa tredemglle nar de
kom inn til retesting (T2). Hensikten var & kartlegge barnas utholdenhet og sammenligne det med
normalmateriale pa dette tidspunktet. Vi fant her at jentenes kondisjon I innenfor normalvariasjonen mens
kondisjonen hos guttene var betydelig redusert i forhold til forventet. Lungefunksjonstesten viste at ingen
av barna var ventilatorisk begrenset.

Oppsummering

Pilotprosjektet indikerer at barna talte treningen og at opplegget har innvirkning pa utvikling av motoriske
ferdigheter og deltagelse. Vi opplever derfor langt pa vei & ha fatt vart ”forskningsspersmal” bekreftet. Et
strukturert styrketreningsopplegg basert pa veiledet hjemmetrening indikerer gkt aktivitetsniva og reduserte
smerter for disse barn.

En viktig faktor for at dette har veert vellykket tenker vi er at barna hadde en felles treningsuke i oppstart av
prosjektet. De fikk mgte andre barn med lignende vansker, det gjorde ogsa foreldrene. Oppleringen til bade
barn og foreldre ga mulighet for trygghet og styrket motivasjon til & gjennomfare treningen hjemme. Derfor
er det viktig & lage en randomisert kontrollert effektstudie (RCT) for & uttale seg med starre sikkerhet om
hva effekten skyldes.

Erfaringene fra dette prosjektet gir oss tro pa at dette er en mulig innfallsvinkel i forhold til denne gruppen.
Vi tror at vare erfaringer allerede pa dette tidspunkt er av interesse for fysioterapeuter som vil mgte mange
med hypermobilitet og smerter i sin praksis.
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