





Varma omslag. Chefsfysioterapeuten Halyna Khvost visar ett
varmt omslag gjord pé& en blandning av honung, propolis, bivax och
paraffin som laggs pa leder och muskler.

“Trots att det kostar
mycket tycker
familjen att det dr
vart det.”

- Nir vi kom hit f6r forsta gangen ar 2005
var Sytze knappt tre ar gammal. Han hade da-
lig huvudkontroll, kunde inte krypa och han
kunde bara sitta med stod, berittar Aad Boon-
stra och fortsitter:

- Det aret hade professor Kozijavkin kom-
mit till Holland for att hélla foredrag. Vi liste
sedan allt som stod att finna om hans metod
och bestimde oss for att komma till hans kli-
nik. Omgivningens reaktioner blev: Ukraina?
Ar ni galna?!

Redan under den forsta vistelsen ldrde sig
Sytze krypa tio meter. Sedan blev det fler fram-
steg for varje besok. Idag kan han ga 50 meter,

Reflexoterapi. Lékaren Oksana Oljar ska behandla Sytze Boonstra fran Hol-
land med reflexoterapi, en form av elakupunktur. Han och féréldrarna Jaqueline
och Aad ar pa kliniken fér sjunde gangen.

delvis sjdlvstindigt, berittar fordldrarna. Sytze
gir nu i en vanlig skola dir han klarar sig vl
med lite hjélp frin larare och skolkamrater. For
att halla kvar forbittringarna efter besdken 1
Ukraina fir man med sig ett hemdvningspro-
gram, men man lyckas inte hélla nere spastici-
teten.

- Spasticiteten minskar under varje besok
hir pa kliniken, men 6kar sakta igen nir han
kommit hem, siger Jaqueline Boonstra.

En vistelse pa centret kostar for familjen
Boonstra cirka 7 000 euro. Summan inklude-
rar resan till Truskavets och hem, boende och
maltider for tre personer och rehabiliteringen

Bara sjukskoterska kan bli fysioterapeut

Viktoria Shestaljuk

| Ukraina finns inte nagon separat
fysioterapeututbildning, utan
vagen gar via en sjukskoterske-
utbildning pa 3, b ar och olika
pabyggnadskurser. Fysiotera-
peuten Viktoria Shestaljuk, 22

ar, arbetade som sjukskéterska

i tva ar och under tiden gick hon
tva ménadslanga kurser i kinetisk
terapi och idrottsmedicin. Pa
Kozjavkincentret fick hon sedan
en tre manaders praktik forenad
med utbildning i behandlingsme-
toderna. De 65 fysioterapeuterna

pé centret kan arbeta med alla
delar av rehabiliteringen, utom
manuell ryggkorrektion, som
endast utbildade lakare eller
neurologer far utféra. Den medi-
cinska personalen har sex dagars
arbetsvecka. Fysioterapeuternas
|6ner arindividuella, och i snitt
tjanar de nagra hundra dollar per
manad, det vill sdga ndgra tusen
svenska kronor. | jamférelse mrd
en sjukskoterska pa ett statligt
sjukhus i Ukraina, som tjanar cirka
800-900 kronor, ar det en bra lon.
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for Sytze. De fir lite stod fran den hollindska
forsikringskassan, cirka 3000 euro per ar. Res-
ten maste de betala fran egen ficka.

Trots att det kostar mycket tycker familjen
att det dr virt det. Ndgon liknande rehabilite-
ringsklinik finns inte i hela Europa, sdger Jaqu-
eline och Aad Boonstra med en rost.

Enligt Vladimir Kozijavkin drivs kliniken
som ett privat foretag, som inte ir instillt pa
vinst, men mdste gi runt. Ukrainska patienter
pa centret betalar betydligt mindre in de ut-
lindska, dock maéste dven de betala ur egen
ficka. Négra uppger att de fitt bidrag frin en
fond som forvaltas av den ukrainske presiden-
tens fru.

Vladimir Kozijavkin sdger ocksa att av de
cirka 100 barn som behandlas just nu fir 25
behandlingen kostnadsfritt. De ar frin ukrain-

ska barnhem.

Vladimir Kozijavkin blev lakare 1971 och ar 1990
startade han det forsta rehabiliteringscentret for
barni Lviv, Ukraina. Sedan 1996 &r han direktor och
cheflakare for International Clinic of rehabilitation i
Truskavets i Ukraina. Ar 2005 blev han professor vid
Medicinska Akademin i Kiev.

KOZIJAVKINMETODEN

Evidens for metoden saknas

"Han sysslar med en offensiv marknadsforing”

Vladimir Kozijavkin ar inte intresserad av
en oberoende vetenskaplig granskning av
sin metod, sdger Hans Forssberg, profes-
sor vid Karolinska Institutet och ordféran-
de i European Academy of Childhood
Disability (EACD).

- Inga hallbara bevis har publicerats i
de ledande vetenskapliga tidskrifterna.
Det han sysslar med &r en offensiv
marknadsféring, sdager Hans Forssberg.

HANS FORSSBERG dr barnlikare vid Astrid
Lindgrens barnsjukhus, professor i Basal och
klinisk neurovetenskap vid Karolinska Institu-
tet och ordférande i European Academy of
Childhood Disability (EACD). Han menar att
det i Osteuropa fortfarande ofta saknas ett ve-
tenskapligt perspektiv pa det kliniska arbetet
och att den ukrainske likaren Vladimir Ko-
zijavkin dr ett exempel pé detta.

- Det finns for fa lirare, professorer och
forskare i Osteuropa som undervisar i ett evi-
densbaserat forhallningssitt, och da ar risker-
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na storre att man baserar behandlingen av sju-
ka barn mer pd gamla traditioner och sin egen
erfarenhet, dn faktisk evidens, siger Hans
Forssberg.

Inom EACD har man engagerat sig myck-
et for att involvera Osteuropa i organisationen
och via utbildningar och konferenser minska
riskerna for att icke evidensbaserade, verk-
ningsldsa eller potentiellt farliga behandlings-
metoder sprids.

Ett aktuellt exempel ir sommarens stora
konferens med titeln From myth to evidens”
som arrangeras i Litauens huvudstad Vilnius i
juni. Tanken ir att utbilda de personer som ar-
betar inom habilitering 1 Europa, och forsoka
formedla den kunskap som finns och stddja
utvecklingen av klinisk forskning.

Nir det galler professor Vladimir Kozijavkin
verkar han inte vara intresserad av en oberoende
vetenskaplig granskning av sin metod.

— Vir forra EACD-ordférande Martin Bax
blev inbjuden pa besok till Kozijavkins klinik
i Truskavets och han blev da ritt bekymrad

Han avrader. Hans Forssberg,
barnlékare och professor, vill
avrada svenska foraldrar att aka
till Ukraina, innan metoden ar
vetenskapligt utvarderad.
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2 Announcementand
Call for Proposals and Abstrai

Fran myt till evidens. EACD
anordnarijuni en konferens i
Litauen for att stodja utvecklingen
av klinisk forskning i Osteuropa.

over vissa delar i den behandling barnen utsat-
tes for. Vladimir Kozijavkin ville and3 anvin-
da detta besok som ett bevis for att hans me-
tod blivit accepterad av EACD, vilket inte
stimmer, berdttar Hans Forssberg.

- Han haller pd med en offensiv marknads-
foring och vill gidrna fa kontakt med andra
starka varumirken eller organisationer for att
sedan anvinda dem for sina egna syften, sdger
Hans Forssberg.

Kozijavkin tycks dven vara bra pa att liera
sig med politiker som kan hjilpa honom att
synas och bli accepterad i en allt storre del av
virlden. Den ukrainska presidenten har ett
gott 8ga till Kozijavkin och vid officiella stats-
besok far kliniken i Truskavets tjina som ett
exempel pd framgangsrik barnhabilitering.

Det svenska kungaparet har nyligen varit
dir, men nir Kozijavkin i sin tur ville besoka
Karolinska Institutet i Stockholm i véras, blev
detta avstyrt.

VLADIMIR KOZIJAVKIN samarbetar vidare med
det norska biotekniska foretaget TipoGen,
som under 2009 varit drivande 1 arrangerandet
av tva konferenser for att sprida Kozijavkinme-
toden, dels pa Rikshospitalet i Oslo i januari,
dels i Europaparlamentet i Bryssel i mars.

I Bryssel fick han politisk draghjilp av att
den polske vice presidenten i EU, Marek Si-
wiec, bade inledde och avslutade konferensen.
Pa Kozijavkins egen hemsida framstills dessa
konferenser som en framging for metodens
internationella giltighet.

Det har dock visat sig att den utvirdering av
Kozijavkinmetoden som Vladimir Kozijavkin
sprider i olika sammanhang, inte dr nigon ran-
domiserad kontrollerad studie gjord av ett
oberoende forskarteam.

Ar 2002 gjorde professor Kozijavkin i sam-
arbete med Kinderzentrum i Miinchen, en
evaluering av 6ver 12 000 tyska och Osterrikis-
ka barn och ungdomar som hade behandlats i
Truskavets enligt Kozijavkinmetoden. Majori-
teten av dem hade cerebral pares (minga med
tetraplegi) och de flesta var mellan 7 och 20 ar
gamla.

De resultat man redovisar, med forbittring-
ar av barnens motoriska funktioner, ir fantas-
tiska. Fran att fore behandlingen inte ha be-
harskat vissa funktioner alls, kunde nu 75 pro-
cent kontrollera sitt huvud, 62 procent sitta,

28 procent krypa, 41 procent std, 87 procent
6ppna handen och 19 procent gi utan stod.

Hans Forssberg ger inte mycket f6r denna
utvirdering.

- Vi kan inte godkidnna Kozijavkins egen
utvirdering, det méste vara en oberoende stu-
die for att ha ett vetenskapligt virde. Kinder-
zentrum dr inte heller kinda for sin hoga ve-
tenskapliga stringens. Inga hallbara bevis har
heller publicerats i de ledande vetenskapliga
tidskrifterna.

I tidningen The Lancet, volym 365, Mars,
2005 finns en insdndarartikel av professor Mi-
jna Hadders-Algra med flera nederlindska pe-
diatriker. Rubriken 4r *The Kozijavkin met-
hod: giving parents false hope?”

I artikeln uppmanar de sina ukrainska kol-
legor att rapportera sina studieresultat i en
peer-rewiew granskad vetenskaplig tidskrift.
“Bara sd kan ldsarna bli forvissade om att tek-
niken fungerar”

HUR AR DET DA med forskningsldget nir det
giller andra behandlingsmetoder som anvinds
inom habilitering av barn med cerebral pares?

— Nir det giller metoder som Bobath, Petd
och Vojta finns det ingen evidens for att de har
effekt. Nar man ddremot har utvirderat be-
handling som gér ut pd en intensiv, mélinrik-
tad och funktionell trining, har man i ett an-
tal studier sett en viss effekt, sager Hans Forss-
berg och tilligger.

- Det borjar komma mer evidens for att CI-
terapi ger resultat dven pa barn med cerebral
pares. Och det finns dven en del vetenskapli-
ga beldgg for att styrketrdning paverkar funk-
tion till det bittre, utan att férsdmra spastici-
teten.

Nir det giller medicinsk behandling har
studier dir forsokspersonerna far injektioner
med botulinomtoxin i spastiska muskler visat
pa en 6kad funktions— och gangformaga.

- Botulinomtoxinet reglerar muskeltonus
till det béttre under nigra manader. De upp-
foljningar som finns 4r dn sd linge for korta
for att siga ndgot om ldngtidsresultatet.

Problemet med det flesta studier dven om
de ir randomiserade-kontrollerade studier, ir
att ingen har natt ndgon storre evidensstyrka.

- Ingenting, som vi vet, ir stdllt utom allt
rimligt tvivel, siger Hans Forssberg.

Kanske ar det dirfor som personalen inom
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svensk habilitering varit mer benigna att be
fordldrarna att inte férvinta sig sa mycket —
och framfor allt inga mirakel.

— Det star i stark kontrast till det offensiva
sdtt att marknadsfora sig som praktiseras av
Vladimir Kozijavkin i Ukraina. Han ir en ka-
rismatisk person som lovar férildrarna fantas-
tiska resultat.

Problemet, menar Hans Forssberg, ar att det
inte finns nagon riktigt bra eller botande be-
handling f6r barn med CP-skador. Det skapar
ett utrymme for att forildrar soker upp det
som sigs vara nytt och lovande.

”Man ska vara mycket noga med
vad man utsitter sitt barn for.
Det finns potentiellt farliga delar
1 Kozijavkinmetoden.”

HANS FORSSBERG

— Det ir varje forilders rittighet att prova
det nya som kommer. Som forilder bor man
dndd alltid fraga sig, vill de hir karismatiska
personerna tjdna pengar eller vill de gora
gott?

Varje vardgivare har en skyldighet att innan
man introducerar och marknadsfor en ny be-
handling, gora vetenskapliga studier pa att be-
handlingen ger resultat pa ling sikt. Risken ér an-
nars att man bide skadar barnen och 6deldgger
familjeekonomin, siger Hans Forssberg.

Dirfor vill han avrada svenska forildrar att
dka till Ukraina, innan metoden ir riktigt ut-
virderad.

- Man ska vara mycket noga med vad man
utsitter sitt barn for. Det finns potentiellt far-
liga delar i Kozijavkinmetoden. Det skulle in-
te forvana mig om vissa barn har drabbats av
livshotande allergiska chocker nir de blivit
stuckna med bistingsextrakt, vilket ingér i be-
handlingen.

I DANMARK OCH NORGE ir det dnda allt fler for-
ildrar som dker med sina barn till Ukraina. I
Norge kan man f resa, uppehille och rehabi-
literingen betald via allmidnna medel. Detta
trots att Norges nationella kunskapscenter for
hilso- och sjukvirden i sin rapport fran 2008
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funnit av det saknas evidens for Kozijavkin-
metoden. Trenden har dock inte natt Sverige
- annu.

Hur kan svenska sjukgymnaster inom habi-
litering forbereda sig pa att hantera forildrars
fragor om Kozijavkin?

Minga minns dnnu de sériga relationer som
uppstod nir vissa forildrar borjade aka till
Ungern for att barnen skulle trina enligt kon-
duktiv pedagogik, den si kallade Petd-meto-
den.

Sjukgymnasten Eva Brogren Carlberg ir
forskningsledare pa Handikapp och Habilite-
ring inom Stockholms lins landsting samt do-
cent pa Institutionen for kvinnors och barns
hilsa pa Karolinska Institutet.

- En erfarenhet habiliteringarna fick da var
att det inte tjinar nagot till att griva ned sig i
varsin skyttegrav. Forildrar maste ju fa prova,
men det viktigaste ir att vara tydlig med sin
egen instéllning och peka pa fakta, utan att d6-
ma den andre. Att lyssna och forstd utan att ga
1 forsvar.

Hon vill, liksom Hans Forssberg, peka pa
den evidens som finns for att intensiv, funk-
tionell och malinriktad trining ir det som ger
resultat vid cerebral pares.

- En sak som har forandrats hir i Sverige ar
att vi for fram vad det vetenskapliga underla-
get betyder. For méanga forildrar ir evidens nu
som ett 18senord, for att de alls ska bry sig om
nya metoder dven om de lovar bot, siger Eva
Brogren Carlberg.

Hon lyfter dven fram att forskningen de se-
naste sex-sju aren har forindrat synen pa hjir-
nans plasticitet.

- Viir betydligt mer optimistiska idag, plas-
ticiteten dr mycket storre dn vad vi tidigare
trott. Det viktigaste dr barnets forstaelse av tré-
ningen och att barnet fir anvinda sin hjirna
sjalv! siger Eva Brogren Carlberg.

Nir hon list om Kozijavkinmetoden, upp-
lever hon att det mesta gar ut pa att medicinsk
personal utfor olika behandlingar medan bar-
net sjalvt dr passivt.

- Vart huvudbudskap till fordldrarna ar att
barnet ska vara delaktigt i, uppleva mening i
och utmanas av olika mélinriktade trinings-
moment. D4 sker ndgot i hjarnan och det 6kar
ocksd barnets sjalvkinsla ”det ar jag som har
klarat det har!”

LOIS STEEN VIVANCO
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Inte doma. Foraldrar maste fa

prova nya metoder, men det ar
viktigt att peka pa fakta, utan att

déma den andre, séger sjukgym-

nast Eva Brogren Carlberg som ar

forskningsledare och docent.



