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Fysisk aktivitet & smarta i forhallande till livskvalitet hos barn & ungdomar med
osteogenesis imperfecta (Ol)
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Bakgrund: Idag vet vi att fysisk aktivitet ar viktigt for alla manniskors halsa och att forutsattningarna
for en god halsa grundlaggs under barnet uppvaxt. For barn med funktionsnedsattningar ar
utmaningarna stora att uppna rekommendationerna pa 60 minuters fysisk aktivitet per dag. Detta
galler aven barn med Osteogenesis imperfecta (Ol). Ol ar en séllsynt (<1/10 000) medfédd
kollagensjukdom med varierande grad av skelettskdrhet, ledinstabilitet, skelettsmarta, kortvuxenhet
m.m. Barn med de svarare formerna uppvisar upprepade benbrott, skelettfelstaliningar, kortvuxenhet,
muskelsvaghet och standig vark. Det finns ocksa milda former av Ol, dar éverbdjlighet i lederna och
muskelsvaghet kan vara det storsta problemet men dar manga aven har skelettskérhet och ett 6kat
antal frakturer. For alla dessa barn ar fysisk aktivitet avgérande for att skelettet ska kunna uppna
optimal kvalitet. Fysisk aktivitet och belastning stimulerar de benceller (osteoblaster) som bildar skelett
och inaktivitet minskar nybildning. Barn med Ol har ofta aven kronisk smarta och vark, vilket kan
minska med fysisk aktivitet. Nedsatt muskelstyrka och Overrorliga leder forekommer i stort sett alltid
och aven detta kan forbattras med fysisk aktivitet. Barn med Ol f6ljer vanlig laroplan och umgas med
sina skolkamrater, men manga har en radsla att fa nya frakturer. Larare och idrottsledare ar ofta ocksa
radda for att barnen ska skadas, vilket gor att manga barn inte deltar i skolidrott och de fysiska
aktiviteter som erbjuds andra barn, trots att det om mojligt &r annu viktigare for dessa barn att fa vara
fysiskt aktiva. Kunskap saknas om i vilken utstrackning barn deltar i fysiska aktiviteter, hur manga som
har smarta och hur det inverkar i barnens liv.

Syftet med denna studie var darfor att kartlagga fysisk aktivitet, smarta och livskvalitet hos barn och
ungdomar med Ol.

Metod: Konsekutivt urval av 40 barn och ungdomar i alder 6-18 ar med Ol, som remitterades till Ol
teamet pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus. Studien var en tvarsnittsstudie som genomférdes med en
intervju av barnet som besvarade standardiserade frageformular med strukturerade fragor.
Frageformularen innehdll fragor om fysiska aktivitetsniva, strukturerade fragor om tid i stillasittande, tid
for fysisk aktivitet samt om deltagande i skolidrott och fritidsaktiviteter. Barnen fick ange sitt vanligaste
forflyttningssatt i olika miljoer. Barnen fick aven besvara fragor om de hade besvar av smarta eller vark
och i sa fall gradera hur detta inverkade pa deras vardagsaktiviteter. Slutligen fick de besvara fragor om
trotthet, réadsla och livskvalitet. Journaldata inhdmtades angaende langd, vikt, typ av Ol m.m.

Resultat | denna masteruppsats redovisas de forsta 20 barnen. Barn med alla typer av Ol (lindrig till
svar) inkluderades, medelaldern var 9,5 ar, 13 pojkar och 7 flickor deltog. Sméarta forekom hos 17/20
deltagare. Smartan inverkade negativt pa barnens mojlighet att vara fysiskt aktiva och till att delta i
fritidsaktiviteter samt gav &ven negativ effekt pa barnens humér, sémn och att traffa kamrater. Antal
dagar med smarta var i medeltal 12 per manad och antal dagar barnen stannade hemma fran skolan
pga. smarta var 3. Halsorelaterad livskvalitet for dimensionen rorelseférmaga var lag (38.5 (30.4-

44 4)), vilket indikerade en lagre fysisk aktivitetsniva. Daremot hade barnen héga varden fér goda
vanskapsband och socialt stdd.

Konklusion/betydelse: Kunskap om barnens fysiska aktivitetsniva, forekomst av smarta samt hur
detta férhaller sig till barnens halsorelaterade livskvalitet, skapar forutsattningar for att optimera
interventioner och omhandertagande vilket i ett langsiktigt perspektiv kan bidra till 6kad fysisk aktivitet,
minskad smarta och forbattrad halsa och kanske aven livskvalitet hos barnen. Aktiva atgarder kan
langsiktigt aven minska samhallskostnader i form av reducerade sjukvardskostnader och senare nar
barnen blivit vuxna &ven minskat antal sjukskrivningar.



Hur kommer resultaten att spridas

-En masteruppsats ar fardig och godkand dar resultat fran de férsta 20 barnen redovisas (bifogas).

-Mastersarbetet redovisades pa Lunds Universitet, Medicinska fakulteten, infér opponent och
examinator samt auditorium.

-Masterabetet har presenterats pa Karolinska Universitetssjukhuset i Solna infor fysioterapeuterna pa
Astrid Lindgrens Barnsjukhus.

- Under varen 2020 kommer totalt resultat fran 40 barn sammanstallas till ett manuskript som kommer
skickas in till internationell vetenskaplig tidskrift.

- Abstract kommer att skickas in till vetenskaplig konferens.



