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1 Centrale budskaber

Retningslinjen omhandler bgrn og unge under 18 ar med diagnosen cerebral parese.

| forbindelse med finanslovsaftalen for 2011 blev det besluttet, at der skulle udar-
bejdes kliniske retningslinjer om traeening for mennesker med funktionsevnenedsat-
telser som fglge af udvalgte sygdomme, herunder bgrn og unge med cerebral pare-
se. Denne Kliniske retningslinje er den farste i reekken af disse retningslinjer.

Folgerne af cerebral parese har ofte store konsekvenser for barnet, familien og
samfundet. Barnene/de unge og deres familier bruger meget energi og tid pa fysio-
terapi og ergoterapi, og derfor er det afgarende, at indsatserne baseres pa den bedst
tilgeengelige viden og kliniske erfaringer med henblik pa, at bgrnene/de unge tilby-
des den bedste indsats. Samtidig begraenses risikoen for, at de vil blive udsat for
uvirksomme indsatser.

Denne retningslinje beskriver ni fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser,
der er udvalgt blandt de samlede fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser til
malgruppen. Indsatserne skal derudover ses som del af den samlede tveerfaglige
sundhedsindsats til bgrn og unge med cerebral parese.

I de kliniske retningslinjer kan anbefalinger gives som henholdsvis steerke og svage
anbefalinger samt god praksis anbefalinger. | denne retningslinje gives der udeluk-
kende svage anbefalinger og god praksis anbefalinger. Svage anbefalinger eller god
praksis anbefalinger betyder ikke, at bgrn og unge med cerebral parese ikke skal
modtage fysioterapi og ergoterapi, men at de involverede fagpersoner, foreldre,
barn og unge i praksis ngje skal overveje, hvilke indsatser der iveerksettes og falge
resultaterne, der opnas herved. Nar der ikke i retningslinjen gives steerke og meget
detaljerede anbefalinger skyldes det overordnet, at der ikke foreligger forskningsre-
sultater, der muligger dette.

Udgivelsen af disse anbefalinger skal styrke den faglige indsats til malgruppen, idet
den eksisterende internationale forskning om disse indsatsers effekt systematisk er
gennemgaet og draftet med henblik pa at give de bedste anbefalinger for praksis.
Imidlertid er det sadan, at der foreligger meget begraenset forskningsbaseret doku-
mentation, og studierne er overvejende af ringe kvalitet i forhold til brug i retnings-
linjen, idet de fx er sma og/eller ikke har kontrolgrupper. Det har den konsekvens,
at det ikke er muligt at pavise sikre effekter af de udvalgte indsatser, hvilket dog
ikke ngdvendigvis betyder, at indsatserne er uden effekt for alle bgrn og unge i
praksis. | det lys er det derfor vanskeligt precist at skrive, hvad den optimale ind-
sats omfatter. Endeligt har det ikke vaeret muligt, inden for rammerne af arbejdet,
systematisk at afsgge bgrnenes, de unges og foraldrenes holdninger og behov i
forhold til de enkelte indsatser, hvilket ogsa ville have styrket og nuanceret anbefa-
lingernes indhold.

Derfor ma denne retningslinjes ni anbefalinger ses som del af og i sammenhzng
med flere tiltag, nar de skal implementeres, hvis de skal understgtte hgj faglig kva-
litet i praksis:

e Alle barn og unge bar fagligt vurderes med henblik pa stillingtagen til,
hvilken indsats den enkelte bgr tilbydes i henhold til behov, alder og funk-
tionsevnenedseettelse, og herefter falges teet idet effekten af indsatserne ik-
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ke er sikker, og der kan vaere bedre alternativer eller skadevirkninger for-
bundet med nogle af indsatserne

e Nar det ikke er muligt at give meget pracise og handlingsanvisende anbe-
falinger til praksis, ber de faglige kompetencer pa feltet i hgjere grad end
tidligere samles og koordineres. Derved kan de faglige miljger styrkes og
udvikles i lyset af, at fagpersonerne vil se flere barn og unge med cerebral
parese. Pa den made kan erfaringer og viden i hgjere grad opbygges og ud-
vikles

o At der ivaerksattes forskning og systematiske evalueringer (monitorering)
pa omradet, jf. kapitel 5 og bilag 8.

1.1 Anbefalinger

Herunder gives en kort gennemgang af arbejdsgruppens anbefalinger og betydnin-
gen for praksis.

Anbefalinger kan veere for eller imod en given intervention/indsats. Styrken af an-
befalingen kan veere steerk eller svag. Styrken af anbefalingen afhaenger af kvalite-
ten af evidensen, patienternes vardier og praferencer, balancen imellem gavnlige
og skadelige virkninger. En anbefaling bar veere svag, nar forskellige valg vil veere
passende for forskellige patienter, og en anbefaling bar vere staerk, nar de fleste
patienter bgr modtage interventionen, eller omvendt, hvis interventionen direkte
frarddes. Dertil anvendes god praksis anbefalinger, nar der ikke foreligger relevant
evidens.

Anbefalinger svag/betinget for fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser

17

Sundhedsstyrelsen giver en svag/betinget anbefaling for interventionen, nar det
vurderes, at fordelene ved interventionen er marginalt stgrre end ulemperne, eller
den tilgaengelige evidens ikke kan udelukke en vaesentlig fordel ved en eksisteren-
de praksis, samtidig med at det vurderes, at skadevirkningerne er fa eller fraveren-
de.

e Overvej at anvende systematisk malsatning i treening af bgrn og unge
med cerebral parese (@®00)

e Overvej at anvende intensive indsatser rettet mod handfunktion til barn
og unge med unilateral cerebral parese (E®0O0)

e Overvej at gge varigheden af positionering hos bgrn og unge med cereb-
ral parese uden selvstendig standfunktion (®®00)

e Overvej at anvende styrketraening til barn og unge med cerebral parese
(®00)

e Overvej at anvende traeningsindsatser i vand til bgrn og unge med cereb-
ral parese (®®00)
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Anbefalinger svag/betinget imod fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsat-
ser ([?)

Sundhedsstyrelsen anvender en svag/betinget anbefaling imod interventionen, nar
det vurderes, at ulemperne ved interventionen er stgrre end fordelene, men hvor
dette ikke er underbygget af sterk evidens. Denne anbefaling anvendes ogsa, hvor
der er steerk evidens for bade gavnlige og skadelige virkninger, men hvor balancen
mellem dem er vanskelig at afgare.

¢ Anvend kun forlgb af ridning som sundhedsfaglig indsats til barn og un-
ge med cerebral parese efter ngje overvejelser, da de gavnlige effekter er
uafklarede, og der er dokumentereret skadevirkning, sdsom smerter og fald
af hest ved indsatsen (©©00).

God praksis anbefalinger for fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser

")

God praksis bygger pa faglig konsensus blandt medlemmerne af arbejdsgruppen,
der har udarbejdet den Kkliniske retningslinje. Anbefalingen kan vaere enten for eller
imod interventionen. Anvendes nar der ikke foreligger relevant evidens.

o Det er god praksis at overveje at anvende intensive indsatser rettet mod
handfunktion til barn og unge med bilateral cerebral parese

e Det er god praksis at overveje at anvende indsatser malrettet at spise og
drikke til barn og unge med cerebral parese

e Det er god praksis at overveje at anvende positionering af barnet i staen-
de stilling til barn og unge med cerebral parese uden selvstendig stand-
funktion

o Det er god praksis at overveje at anvende indsatser rettet mod visuel per-
ception til barn og unge med cerebral parese.

God praksis imod rutinemaessig anvendelse af fysioterapeutiske og ergotera-
peutiske indsatser (V)

e Det er god praksis, at aktiv og passiv udspaending kun anvendes til barn
og unge med cerebral parese efter ngje overvejelser, da den gavnlige effekt
er uafklaret, og der kan veere smerter og ubehag forbundet med indsatsen.
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2 Indledning

2.1 Baggrund

| forbindelse med finanslovsaftalen for 2011 blev det besluttet, at der skulle udar-
bejdes kliniske retningslinjer om treening for mennesker med funktionsevnenedsaet-
telser som fglge af udvalgte sygdomme, herunder bgrn og unge med cerebral pare-
se. Denne Kliniske retningslinje er den farste i reekken af disse retningslinjer.

Falgerne af cerebral parese hos bgrn og unge under 18 ar har ofte store konsekven-
ser for den pagealdende, familien og samfundet. Bgrnene/de unge og deres familier
bruger meget energi og tid pa fysioterapi og ergoterapi, og derfor er det afgarende,
at indsatserne baseres pa den bedst tilgeengelige viden og Kkliniske erfaringer med
henblik pa, at barnene/de unge tilbydes den bedste indsats. Samtidig begranses ri-
sikoen for, at de vil blive udsat for uvirksomme indsatser.

Denne retningslinje beskriver ni fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser,
der er udvalgt blandt de fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser til mal-
gruppen. Indsatserne skal ses som del af den samlede tvarfaglige sundhedsindsats
til barn og unge med cerebral parese.

2.2 Formal

Formalet med retningslinjen er at fremme en evidensbaseret praksis af ensartet hgj
kvalitet i hele landet samt at bidrage til vidensdeling mellem faggrupper i forskelli-
ge dele af sundhedsvasnet.

2.3 Hovedbudskaber

I de Kkliniske retningslinjer kan anbefalinger gives som henholdsvis steerke og svage
anbefalinger samt god praksis anbefalinger, jf. bilag 2. | denne retningslinje gives
der udelukkende svage anbefalinger og god praksis anbefalinger. Svage anbefalin-
ger eller god praksis anbefalinger betyder ikke, at bgrn og unge med cerebral parese
ikke skal modtage fysioterapi og ergoterapi, men at de involverede fagpersoner,
foreeldre, bgrn og unge i praksis ngje skal overveje, hvilke indsatser der ivaerkseet-
tes, og hvilke resultater der opnas herved. Nar retningslinjen ikke giver staerke og
meget praecise anbefalinger skyldes det overordnet, at der ikke foreligger forsk-
ningsresultater, der muligger denne precision.

Udgivelsen af disse anbefalinger skal overordnet ses som en styrkelse af den fagli-
ge indsats til bgrn og unge med cerebral parese, idet den eksisterende internationale
forskning om disse indsatsers effekt systematisk er gennemgaet og draftet med
henblik pa at give de bedste anbefalinger for praksis. Imidlertid er det sadan, at der
foreligger meget begranset forskningsbaseret dokumentation, og studierne er over-
vejende af ringe kvalitet i forhold til brug i retningslinjen, idet de fx er sma og/eller
ikke har kontrolgrupper. Det har den konsekvens, at det ikke er muligt at pavise
sikre effekter af de udvalgte indsatser, hvilket ikke ngdvendigvis betyder, at indsat-
serne er uden effekt for alle bgrn og unge i praksis. I det lys er det derfor vanskeligt
pracist at skrive, hvad den optimale indsats omfatter. Endeligt har det grundet be-
graensede ressourcer ikke vaeret muligt systematisk at undersgge bgrnenes, de un-
ges og forealdrenes holdninger og behov i forhold til de enkelte indsatser, hvilket
ogsa ville have styrket og nuanceret anbefalingernes indhold.
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Derfor ma denne retningslinjes ni anbefalinger ses som del af, og i sammenhang
med, flere tiltag, nar de skal implementeres, hvis de skal understgtte hgj faglig kva-
litet i praksis:

e Alle bgrn og unge bar fagligt vurderes med henblik pa stillingtagen til,
hvilken indsats den enkelte bar tilbydes i henhold til behov, alder og funk-
tionsevnenedseettelse, og herefter falges taet idet effekten af indsatserne ik-
ke er sikker, og der kan vaere skadevirkninger forbundet med indsatserne

e Nar det ikke er muligt at give meget pracise og handlingsanvisende anbe-
falinger til praksis, ber de faglige kompetencer pa feltet i hgjere grad end
tidligere samles og koordineres. Derved kan de faglige miljger styrkes og
udvikles i lyset af, at fagpersonerne ser flere bgrn og unge med cerebral pa-
rese. Pa den made kan erfaringer og viden i hgjere grad opbygges og ud-
vikles

e At der iveerkseettes forskning og systematiske evalueringer (monitorering)
pa omradet, jf. kapitel 5 og bilag 8.

2.4 Beskrivelse af persongruppen

Retningslinjen omhandler bgrn og unge under 18 &r med diagnosen cerebral parese.
| Danmark lever 2.000-2.500 bgrn og unge under 18 ar med cerebral parese. Det
svarer til, at 2 ud af 1.000 levendefadte barn bliver diagnosticeret med cerebral pa-
rese (1). Af hensyn til leesevenligheden af retningslinjen beskrives den samlede pa-
tientgruppe fremover som ’bgrn’ i stedet for som ’bgrn og unge’.

Barn med cerebral parese har en ICD-10 diagnose indenfor DG80-omradet. Cere-
bral parese skyldes en hjerneskade, som er opstaet i den umodne hjerne far, under
eller indtil 2 ar efter fadslen. Cerebral parese inddeles i tre subtyper; spastisk (ca.
88 %), dyskinetisk (ca. 10 %) eller ataktisk (ca. 2 %) (1). Den spastiske type under-
inddeles i unilateral og bilateral. Diagnosen cerebral parese stilles af en bgrneneu-
rolog pa baggrund af en Kklinisk undersggelse af barnets neurologiske symptomer. |
Danmark anvendes diagnosekriterierne, som beskrevet af Surveillance of Cerebral
Palsy in Europe. Den seneste alment accepterede definition af cerebral parese er:
’Cerebral parese bestar af en gruppe af permanente forstyrrelser med hensyn til
bevaegelse og stillinger medfgrende aktivitetsbegraensning som skyldes en ikke
fremadskridende sygdom opstaet i den umodne hjerne” (2).

Diagnosen cerebral parese vil altid omfatte neurologiske symptomer, der pavirker
barnets muskulere kropsfunktioner og beveaegelsesmassige aktiviteter, og kan ses
som pavirket muskeltonus, pavirkede motoriske reflekser, ufrivillige bevaegelser og
beveaegelsesreaktioner samt pavirket muskelstyrke og muskeludholdenhed. Hjerne-
skadens pavirkning af barnets kropsfunktioner og muligheder for aktivitetsudfarel-
se betyder, at bagrn med cerebral parese er i risiko for at udvikle alvorlige og kom-
plekse sekundere fglger som led- og knogledeformiteter, nedsat ledbevaegelighed,
ledskred (primeert hofteluksation), skoliose og respiratoriske problemer (3-5).

De motoriske funktionsevnenedsettelser er ofte ledsaget af forstyrrelser i barnets
sensoriske, mentale, kommunikative, perceptuelle og/eller adferdsmeessige funkti-
oner, ligesom barnet kan have epilepsi. De sidstnavnte faktorer vil hos nogle bgrn
have starre betydning for barnets mulighed for aktivitet og deltagelse end de moto-
riske symptomer (2). Retningslinjen beskaftiger sig i meget ringe omfang med de
sensoriske mentale, kommunikative og perceptuelle kropsfunktioner, selvom det er
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afgarende, at disse funktionsevnenedszttelser ses som del af den samlede indsats,
der iveerkseettes til barnet.

Svearhedsgraden af cerebral parese kan inddeles i henhold til Gross Motor Function
Classification System (GMFCS), der inddeler gruppen af barn med cerebral parese
i fem sveerhedsgrader, hvor gruppe | har den mindste funktionsevnenedsattelse. |
henhold til Det Nationale Cerebral Parese Register (CP-registret) er fordelingen sa-
ledes: 45 % GMFCS | (gar uden begransninger), 8 % GMFCS Il (gar med be-
grensninger), 4 % GMFCS |11 (gar ved hjelp af handholdt gangredskab), 16 %
GMFCS IV (kommer selvstendigt omkring med begransninger), og 23 % GMFCS
V (transporteres i manuel karestol). Derudover har 25 % epilepsi og omkring 40 %
har en 1Q over 70 (6).

Barn og unge med cerebral parese har udover sundhedsfaglige indsatser ogsa be-
hov for et almindeligt hverdagsliv med skole, fritidsaktiviteter, venner og familie.
Det betyder ogsa, at de har brug for de samme forebyggende tiltag som alle andre,
fx i form af ernaeringsrigtig kost og fysisk aktivitet.

2.5 Malgruppe for retningslinjen

Retningslinjen er primart malrettet fysioterapeuter og ergoterapeuter, der arbejder
med bgrn med cerebral parese pa sygehusene, i praksissektoren og i kommunerne.
@vrige fagpersoner, der samarbejder omkring barn, der modtager ergoterapeutiske
og fysioterapeutiske indsatser, er ligeledes malgruppe for retningslinjen. Retnings-
linjen kan med fordel ogsa laeses af beslutningstagere og planleggere i regioner og
kommuner.

2.6 Afgreensning af retningslinjen

Retningslinjen fokuserer pa ni udvalgte fysioterapeutiske og ergoterapeutiske ind-
satser til barn med cerebral parese. Der er tale om et begreenset antal indsatser. Ud-
veelgelsen og prioriteringen af indsatserne er sket efter grundige overvejelser i ar-
bejdsgruppen. Falgende kriterier har veeret vigtige i udveelgelsen: Relevans for
malgruppen og klinisk praksis, udbredelse i dansk praksis, faglig usikkerhed om-
kring indikation for indsatsen, udenlandsk praksis og bevagenhed. Udvelgelsen af
ni indsatser skal ses som en ngdvendig prioritering i henhold til de stillede ressour-
cer og rammer for udarbejdelsen af retningslinjen. Det er saledes vigtigt at se denne
retningslinjes anbefalinger som et udvalg af indsatser blandt de fysioterapeutiske
og ergoterapeutiske indsatser til malgruppen samt den samlede tvaerfaglige indsats
til gruppen, som fx CPOP Opfalgningsprogrammet (jf. kap. 5) og Forlgbsprogram
for rehabilitering af bgrn og unge med erhvervet hjerneskade (7).

Bilag 8 giver en oversigt over forslag til indsatser, der med fordel kan beskrives i
forbindelse med en opdatering af retningslinjen.

Det ligger udenfor denne retningslinje at beskrive:

1) Indsatser til bgrn med samtidige diagnoser

2) Indsatser som varetages af andre fagpersoner end fysioterapeuter og ergo-
terapeuter, fx leegelig udredning og behandling, neuropsykologisk udred-
ning, paedagogiske indsatser eller indsatser, der varetages af ikke-
sundhedsfaglige personer, herunder alternative intensive behandlingspro-
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grammer med hjemmetraening som Doman og Family Hope Center pro-
grammer

3) Indsatser der adresserer, kognitive, kommunikative og sproglige funktions-
evnenedsattelser

4) Den organisatoriske tilretteleeggelse af indsatsen.

2.7 Centrale forudseetninger for fysioterapeutiske og ergo-
terapeutiske indsatser til bgrn og unge med cerebral
parese

De nedenfor anfarte forudsaetninger bygger pa Sundhedsstyrelsens draftelser med
arbejdsgruppen og falgegruppen.

Indledningsvist ber alle bgrn med cerebral parese gennemga en relevant tveerfaglig
udredning med henblik pa at vurdere, hvilken indsats der bar iveerksattes. Den
tveerfaglige udredning kan fx ske ved bgrneneurolog, ortopadkirurg, neuropsyko-
log, fysioterapeut, ergoterapeut, logopad, digtist, bandagist. Indsatser skal tilrette-
leegges og koordineres i overensstemmelse hermed.

Alle indsatser tilretteleegges med udgangspunkt i en individuel og konkret udred-
ning og afdaekning af personens funktionsevnenedsattelse og behov. Dette er en
generel forudsetning, idet hjerneskadens pavirkning af kroppens funktioner kan
variere fra en ubetydelig eller let pavirkning til omfattende funktionsevnenedsaet-
telse pa alle omrader. Nogle bgrn vil sdledes have stort set alderssvarende mulig-
heder for selvstaedigt at vaere aktive og deltagende, mens andre bgrn har steerkt be-
graensede muligheder for selvstendig aktivitet og deltagelse. Dertil har barnets al-
der, personlige praference, motivation, nare relationer, som familie og venner,
samt gvrige livssituation central betydning for, hvordan indsatsen tilretteleegges.

Der bgr opszattes mal for de iveerksatte indsatser, og de skal fglges lgbende, herun-
der skal de ansvarlige fagpersoner overveje og tilbyde andre indsatser, hvis der ik-
ke opnas effekt ved specifikke indsatser, eller der opstar betydelige skadevirknin-
ger i forbindelse med indsatsen, som fx smerter og ubehag. Dette er en generel for-
udsaetning, idet den dokumenterede effekt af indsatserne generelt er sparsom
og/eller begranset. Desuden er der dokumenteret skadevirkninger i forbindelse
med udfgrelse af nogle indsatser. Ligeledes kraever de fleste indsatser meget tid og
involvering fra savel barnet som dennes foraldre.

De fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser skal afpasses og prioriteres i
forhold til andre behov i barnets hverdag. Dette er en central praemis for tilrette-
leeggelsen og gennemfarelsen af alle indsatser

De faglige kompetencer omkring bgrnene med cerebral parese bgr samles i videre
udstraekning end de flere steder har veeret tilfeeldet. Derved kan de faglige miljger
styrkes, og der kan opbygges/vedligeholdes et erfaringsgrundlag for fagpersonerne,
der understatter den faglige kvalitet til malgruppen. Det er en vigtig forudsetning
bade i lyset af den begraensede evidens og den mindre malgruppes meget forskel-
ligartede behov. Indsatserne bar understattes generelt og specifikt gennem kvali-
tetsudvikling ved monitorering og forskning pa omradet. Anbefalingerne skal til-
passes de lokale forhold og tilpasses en organisering, der understgtter overstaende.
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2.8 Opdatering af retningslinjen

Den nationale kliniske retningslinje ventes opdateret, nar der foreligger et veesent-
ligt &endret grundlag for anbefalingerne. Dette vurderes 3 ar efter udgivelsen.

Det skal indga i overvejelserne, at den naeste udgave af retningslinjen indeholder
nogle af de indsatser, der ikke indgar i denne udgave, jf. bilag 8.

2.9 Forstaelsesramme

De fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser, der beskrives i retningslinjen,
skal ses som del af den samlede tveerfaglige og tvaersektorielle rehabiliterende ind-
sats til barn og unge med cerebral parese, jf. WHO’s definition af rehabilitering,
som er "en raekke indsatser, der stgtter det enkelte menneske, som har eller er i ri-
siko for at fa nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst mulig funkti-
onsevne, herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund”.

Derudover anvendes WHO'’s Internationale Klassifikation af Funktionsevne hos
bgrn og unge (ICF-CY) som overordnet referenceramme gennem retningslinjen.
De ord og begreber, der indgar i ICF-CY, er anvendt i videst muligt omfang. ICF-
CY har udgangspunkt i WHO’s bio-psyko-sociale begrebsramme og giver desuden
en systematisk klassifikation og terminologi om helbredsrelateret funktionsevne
hos bgrn og unge.

2.10Leesevejledning

Kapitel 3 beskriver den proces, hvorved retningslinjen er udarbejdet, og de forskel-
lige typer af anbefalinger gennemgas her. Kapitel 4 er retningslinjens hovedkapitel.
Her gennemgas de udvalgte fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser, hvor
der er foretaget litteratursggning og -vurdering. Heraf fremgar ligeledes de tilhg-
rende anbefalinger. | kapitel 5 beskrives arbejdsgruppens forslag til, hvordan moni-
torering og evaluering af indsatserne kan ske, ligeledes er der peget pa malemeto-
der til udredning og evaluering af de specifikke indsatser. Malemetoderne er ikke
evidensvurderet. Kapitel 6 omfatter en ordliste over retningslinjens centrale begre-
ber.

I bilag 1 findes en oversigt over medlemmer af arbejds- og fglgegruppe. Bilag 2
uddyber implikationer for de forskellige typer af anbefalinger. | bilag 3 beskrives
sggestrategien, og de fokuserede spgrgsmal gennemgas. | bilag 4 findes flowcharts
0og GRADE-vurderinger. Bilag 5 beskriver processen for udarbejdelsen af de enkel-
te anbefalinger. | bilag 6 beskrives de malemetoder, der henvises til ved beskrivelse
af de enkelte indsatser. Malemetoderne er valgt pa baggrund af faglig konsensus og
er ikke evidensvurderet i forbindelse med udarbejdelsen af den kliniske retningslin-
je.

Juridiske forhold vedrgrende retningslinjen beskrives i bilag 7, og i bilag 8 gives
forslag til opdatering af retningslinjen og fremtidig forskning.

1 Sundhedsstyrelsens oversettelse af World Report on Disability, 2011, World Health Organization & The World
Bank, ©WHO, 2011
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3 Fremgangsmade og metode

Den kliniske retningslinje er udarbejdet af en arbejdsgruppe nedsat af Sundhedssty-
relsen. Arbejdsgruppen har udvalgt ni fokuserede spargsmal.

Den anvendte graduering af evidensens kvalitet og anbefalingsstyrke baserer sig pa
GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluati-
on). Se ogsa: http://www.gradeworkinggroup.org. og Sundhedsstyrelsens hjemme-
side om nationale kliniske retningslinjer.

De fokuserede spgrgsmal har dannet grundlag for en systematisk litteratursggning i
databaserne PubMed og Cochrane Libary. | litteratursggningen blev der sggt efter
internationale kliniske retningslinjer, systematiske reviews og metaanalyser, der
bygger pa randomiserede kliniske forsag og anden relevant litteratur. Derudover er
der sagt efter randomiserede kliniske forsgg og velgennemfarte kohortestudier. Det
skal oplyses, at der i gennemgangen af litteraturen ikke blev identificeret gode ko-
hortestudier. Der er udelukkende inkluderet metaanalyser, reviews, randomiserede
forsag og cross over studier, som baggrund for at udarbejde disse anbefalinger, se
oversigt over sggestrategien for alle fokuserede spgrgsmal i bilag 3.

Herefter er studierne gennemgaet i henhold til de fastsatte inklusions- og eksklusi-
onskriterier. Ligeledes er kvaliteten af studierne gennemgaet i henhold til, hvilken
grad af sikkerhed retningslinjen kan have til evidensen for de fastsatte effektmal
ved hver indsats (som fx meget lav, lav, moderat og hgj sikkerhed for, at estimatet
er udtryk for den sande effekt af indsatsen, jf. afsnit 3.1 og bilag 2). Endelig er den
samlede evidens for hvert af de fokuserede spargsmal drgftet i arbejdsgruppen som
baggrund for udformning af anbefalingens styrke og ordlyd, jf. afsnit 3.2 og bilag
2.

Ved udarbejdelsen af anbefalinger er resultatet af evidensgennemgangen fremlagt i
arbejdsgruppen og drgftet i forhold til mulige skadevirkninger samt arbejdsgrup-
pens vurdering af malgruppens praferencer til den givne indsats. | henhold til
GRADE skal gkonomiske parametre ogsa indga som del af denne draftelse fra evi-
dens til anbefalinger, men idet Sundhedsstyrelsen ikke har gennemgaet den gko-
nomiske litteratur, som baggrund for anbefalingen af ressourcemaessige arsager,
undlader arbejdsgruppen at inddrage gkonomiske aspekter i vurderingen, jf. bilag 2
og 5.

Der er desuden foretaget sagninger efter supplerende litteratur, der benyttes i kapi-
tel 4 som baggrundslitteratur og til beskrivelserne af de enkelte indsatser.

Processen og anbefalingerne har undervejs i forlgbet veeret drgftet med en bredt
sammensat falgegruppe. Medlemmer af arbejds- og falgegruppe fremgar af bilag 1.

Retningslinjen har veeret i offentlig haring i efteraret 2013, og er blevet kommente-
ret af to udenlandske peer reviewere.

Bemarkningerne fra hgringen og peer reveiws er systematisk gennemgaet og har
givet anledning til mindre justeringer i retningslinjen, se bilag 4 evidensgrundlaget.
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3.1 Evidensens kvalitet
For hvert fokuseret spargsmal er der foretaget en separat vurdering af evidensen.

For hvert effektmal er der foretaget en individuel evidensvurdering. | GRADE ope-
rerer man med fire niveauer for kvaliteten af evidensen:

Hoj (DDDD)
Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger taet pa den estimerede effekt.

Moderat (@DDO)
Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynligvis
teet pa denne, men der er en mulighed for, at den er vaesentligt anderledes.

Lav (®®0OO0)
Vi har begrenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere vasent-
ligt anderledes end den estimerede effekt

Meget lav (@OOO)
Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynlig-
vis vaere vaesentligt anderledes end den estimerede effekt, jf. bilag 2.

3.2 Udarbejdelse af anbefalinger

Evidensniveauet i sig selv er som navnt ikke tilstreekkeligt grundlag for at komme
med en anbefaling. Nedenstaende faktorer er overvejet systematisk, nar anbefalin-
gen udarbejdes, se uddybning i bilag 2 og 5.

Kvaliteten af evidensen
Er evidensen af meget lav, lav, moderat eller hgj kvalitet? Jo hgjere kvalitet af evi-
dens, des starre sandsynlighed for en steerk anbefaling.

Verdier og preferencer

Hvis preeferencer varierer meget mellem de enkelte patienter, er en svag anbefaling
mere sandsynlig. Det samme kan ggare sig geeldende, hvis man ikke ved, hvad pati-
entens veerdier og preeferencer er.

Balancen mellem effekt og skadevirkning
Huvis effekten overstiger skadevirkningerne markant, er anbefalingen steerk.

Andre overvejelser
Her noteres andre overvejelser arbejdsgruppen har gjort sig. Det kan fx veere behov
for efteruddannelse af personale.

Der har ikke varet foretaget yderligere analyser, inden for malgruppens praferen-
cer, grundet manglende ressourcer eller andre overvejelser. Disse parametre er vur-
deret ud fra arbejdsgruppens praksiserfaringer med patientgruppen, se bilag 2 og 5.

3.3 Typer af anbefalinger

Anbefalingerne i retningslinjen er udarbejdet inden for GRADE. Anbefalingerne i
denne retningslinje er svage anbefalinger eller god praksis anbefalinger, se bilag 2.
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Anbefalinger kan veaere for eller imod en given intervention/indsats. Styrken af an-
befalingen kan vere steerk eller svag. Styrken af anbefalingen afhaenger af kvalite-
ten af evidensen, patienternes vardier og praferencer, balancen imellem gavnlige
og skadelige virkninger. En anbefaling bar veere svag, nar forskellige valg vil veere
passende for forskellige patienter, og en anbefaling bar vere sterk, nar de fleste
patienter bgr modtage interventionen, eller omvendt hvis interventionen direkte fra-
rades. Dertil anvendes god praksis anbefalinger, nar der ikke foreligger relevant
evidens.

Steerk anbefaling for (11)

Sundhedsstyrelsen giver en sterk anbefaling for, nar der er evidens af hgj kvalitet,
der viser, at de samlede fordele ved interventionen er Klart starre end ulemperne.

Steerk anbefaling imod (] |)

Sundhedsstyrelsen giver en staerk anbefaling imod, nar der er evidens af hgj kvali-
tet, der viser, at de samlede ulemper ved interventionen er klart stgrre end fordele-
ne. Vi vil ogsa anvende en steerk anbefaling imod, nar gennemgangen af evidensen
viser, at en intervention med stor sikkerhed er nytteslgs.

Svag/betinget anbefaling for (1?)

Sundhedsstyrelsen giver en svag/betinget anbefaling for interventionen, nar vi vur-
derer, at fordelene ved interventionen er marginalt stgrre end ulemperne, eller den
tilgeengelige evidens ikke kan udelukke en vaesentlig fordel ved en eksisterende
praksis, samtidig med at det vurderes, at skadevirkningerne er fa eller fraveerende.

Svag/betinget anbefaling imod (| ?)

Sundhedsstyrelsen anvender en svag/betinget anbefaling imod interventionen, nar
vi vurderer, at ulemperne ved interventionen er starre end fordelene, men hvor det-
te ikke er underbygget af steerk evidens. Vi anvender ogsa denne anbefaling, hvor
der er staerk evidens for bade gavnlige og skadelige virkninger, men hvor balancen
mellem dem er vanskelig at afgare.

God praksis (V)

God praksis bygger pa faglig konsensus blandt medlemmerne af arbejdsgruppen,
der har udarbejdet den kliniske retningslinje. Anbefalingen kan vare enten for eller
imod interventionen. Anvendes nar der ikke foreligger relevant evidens.

For en uddybende beskrivelse af anbefalingernes grundlag og implikationer se bi-
lag 2.

3.4 Forskning

Det ma pa forhand forventes, at styrken af evidensen i mange tilflde vil vaere
svag. Det skyldes, at det er mest relevant at stille spgrgsmal om interventioner,
hvor der hersker uenighed og/eller usikkerhed omkring de gavnlige og skadelige
virkninger. Dette er sjeeldent tilfeeldet, hvor der er steerk og entydig evidens. Fglge-
lig vil mange anbefalinger ogsa veere svage, idet steerke anbefalinger fordrer staerk
evidens for, at de gavnlige virkninger klart overstiger de skadelige.
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En anden arsag til at evidensen ofte vurderes som af lavere kvalitet er, at mange in-
terventioner er af fysisk karakter, frem for fx farmakologisk, og i disse tilfelde kan
det ofte vaere vanskeligt eller umuligt at blinde deltagerne, hvilket har serligt be-
tydning for centrale effektmal med steerke elementer af subjektiv bedgmmelse, som
for eksempel livskvalitet eller smerter.

Endelig er der inden for mange felter kun en spirende tradition for at teste sund-
hedsinterventioner i lodtreekningsforsgg, ogsa fordi der for mange fysiske interven-
tioner ikke er veesentlige gkonomiske interesser i at disse forsgg udferes, modsat
farmakologiske eller medikotekniske interventioner.
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4 Fysioterapeutiske og ergoterapeutiske
indsatser

| dette kapitel gennemgas de udvalgte fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsat-
ser. Anbefalingen for hver indsats efterfglges af baggrund og formal med indsat-
sen. Herefter gennemgas evidensen og baggrunden for arbejdsgruppens anbefaling.
Efterfalgende beskrives, hvordan indsatsen mest hensigtsmaessigt tilrettelsegges
samt forudseaetninger for implementering af indsatsen.

Pa grund af den sparsomme litteratur er der anvendt supplerende litteratur, der ikke
er kvalitetsvurderet. | referencelisten vil det fremga, hvilken litteratur der er evi-
densvurderet, og hvilken der er supplerende.

Det er vigtigt at bemarke, at retningslinjen ikke sgger at besvare, hvorvidt bgrn
med cerebral parese bgr modtage fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser
eller ej, men hvorvidt en given indsats bgr iveerksettes og/eller fortseettes. Alle
bern med cerebral parese bgr vurderes med henblik pa, hvilken indsats det enkelte
barn ber tilbydes. Alle bgrn med cerebral parese skal have mulighed for at modtage
fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser efter behov.

Ved alle ni indsatser omfatter retningslinjen et afsnit om udredning. Dette afsnit
beskriver den specifikke udredning inden for fysioterapi og ergoterapi. Nar der ta-
les om en anden udredning, som fx udredning i det tveerfaglige felt af leeger, psyko-
loger, bandagister, diatister, angives dette specifikt.

De faglige indsatser ydes indenfor flere lovgivninger bade pa sundheds- og social-
omradet (8).

4.1 Systematisk anvendt malseetning i treeningen

Hvilken evidens er der for, at systematisk anvendt mélsatning i treeningen® med
inddragelse af barn og/eller foreeldre i udveelgelse af malet for treeningen er mere
effektiv end seedvanlig praksis?

Effekten males pa grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter, malopnaelse,
livskvalitet og deltagelse.

Anbefaling

1 Overvej at anvende systematisk malsetning i treening til bgrn og unge
med cerebral parese

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfaelde skal tage stilling til
barnets behov for at anvende systematisk malsatning i treeningen og igangsatte re-
levant indsats. Derudover skal fagpersonen sikre barn og familie en tilstraeekkelig

2 Systematisk anvendt malsatning i treeningen omfatter indsatser hvor barn og/eller forzeldre er inddraget i udval-
gelse af én eller flere specifikke aktiviteter, som gnskes forbedret. Indsatsen omtales i den inkluderede litteratur pa
engelsk som: Goal-directed training, goal-directed therapy, functional traning og pé svensk malfokuseread funkti-
onell traning
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information og vejledning til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre rele-
vant evaluering af indsatsen.

Baggrund og formal med indsatsen

Barnet med cerebral parese kan opleve aktivitetsbegraensninger pa flere omrader
samtidigt. Derfor kan det veere ngdvendigt, at der sker en udvelgelse af, hvilke ak-
tiviteter de sundhedsfaglige indsatser skal rettes imod (9,10). Systematisk anvendt
malsztning i treeningen er en systematisering og udvidelse af den dialog, der skal
forega mellem barnet, foreeldre og involverede fagpersoner forud for iveerksattelse
af indsatser (11), bade i forhold til udveelgelse af indsatsomrader og til beskrivelse
af mal for indsatsen. | forbindelse med fastsettelse og evaluering af detaljerede mal
for indsatsen bgr redskaber som COMP og GAS indga. Systematisk anvendt mal-
saetning i treeningen er saledes en serskilt indsats, som kan vaelges i sammenhzang
med udfarelse af specifikke indsatser, og adskiller sig fra det at fastsaette mere
overordnede mal for den samlede sundhedsfaglige indsats.

Hvis malet for de sundhedsfaglige indsatser beskrives specifikt og malbart, er det
muligt for barn, foraldre og fagpersoner at fglge barnets udvikling og malopnaelse
(12). Ligeledes kan opstilling af specifikke og malbare mal motivere barn og for-
aldre til at arbejde malrettet mod, at barnet nar de opstillede mal (12-14).

Formalet med systematisk malsatning i treening er at sikre fokus pa fa specifikke
malbare mal for de sundhedsfaglige indsatser, for at forbedre barnets grovmotori-
ske kapacitet, udfarelse af aktiviteter, livskvalitet og deltagelse.

Gennemgang af evidens og baggrund for anbefaling

Anbefalingen er udarbejdet pa baggrund af 3 randomiserede kliniske forsgg (12-
14), som undersggte effekterne af et forlgh hvor systematisk malsetning i treening
blev anvendt i perioder af 2 uger til 6 maneders varighed. Studierne inkluderede
155 bgrn i alderen 2 til 12 ar, GMFCS I-V. Resultaterne er opgjort for 154 barn.
Litteraturen er af lav kvalitet (®@0O0) og opger 2 af 5 praedefinerede effektmal
(grovmotorisk kapacitet og grovmotoriske ferdigheder). Der blev saledes ikke malt
pa malopnaelse, livskvalitet og deltagelse. Kun 2 af studierne har beskrevet mulige
skadevirkninger i forbindelse med studiet (12,13). Ingen af skadevirkningerne er
beskrevet neermere, men det vurderes, at de ikke har relation til indsatsen. Den ene
artikel angiver ikke, om deltagerne, der oplevede de mulige skadevirkninger, var i
interventions- eller kontrolgruppen (13). Det sidste studie har ikke beskrevet, om
deltagerne oplevede skadevirkninger i forbindelse med indsatsen (14).

De inkluderede studier har pavist en lille, men gavnlig effekt af systematisk an-
vendt malsatning pa udfarelse af aktiviteter, men ikke pa grovmotorisk kapacitet.
Der er ikke beskrevet skadevirkninger, der er direkte forarsaget af indsatsen. Ar-
bejdsgruppen vurderer, at systematisk anvendt malsatning i treeningen kan gge
barnets og foraldrenes motivation, indsigt og ejerskab til den sundhedsfaglige ind-
sats. Arbejdsgruppen vurderer, at det er en indsat, som mange bgrn og unge kan fa
gavn af og derfor vil veelge, pa trods af den begraensede dokumentation for gavnli-
ge virkninger. Derfor gives en svag anbefaling for indsatsen.

Arbejdsgruppen vurderer, at der er behov for yderlig forskning i effekterne af sy-
stematisk malsatning i treening af barn med cerebral parese. Der er behov for at
undersgge effektmalene grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter, malopna-
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else, livskvalitet og deltagelse, samt intensitet og varighed i forhold til barnets alder
og funktionsevnenedsaettelse.

For yderligere information om litteratursggning, evidensvurdering samt arbejds-
gruppens vurderinger se bilag 3, 4 og 5.

Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Nedenstaende beskrivelse er udarbejdet pa baggrund af klinisk erfaring og littera-
tur, der beskriver udviklingen af principperne, hvordan principperne i systematisk
malsetning i treening er anvendt i interventionsstudier og erfaringer med imple-
mentering og anvendelse af malsatningsredskaber (9,10,15-19). Af referencelisten
fremgar, hvilke studier der ogsa indgar i den systematiske litteraturvurdering.

Udredning

Der indhentes generelle informationer fra barn og foreeldre om barnets funktions-
evne, og hvilke udfordringer barn og foreeldre oplever i dagligdagen. Herefter plan-
leegges en specifik udredning af barnets funktionsevne.

Malemetoderne Gross Motor Function Measure (GMFM), Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (PEDI) og Canadian Occupational Performance Measure
(COPM) kan anvendes til at udrede barnets grovmotoriske kapacitet og udfarelse
af aktiviteter, hvorefter en mere specifik udredning af barnets kropsfunktioner kan
planlaegges for den indsatsen ivaerksattes (se kapitel 4).

Indsatsen

Udveelgelse af aktiviteter og opstilling af mal

| samarbejde med barn og foreeldre udveelges og beskrives op til fem aktiviteter,
som gnskes forbedret. Aktiviteten kan fx veere at hinke 10 gange eller at gge gang-
distancen med personstatte til 10 meter. Herefter opstilles op til fem specifikke,
trinvise og tidsafgreensede mal, som fx "at hinke 10 gange i hinkeruden i traenings-
rummet om 6 uger” og “at hinke 10 gange i hinkeruden i skolegarden om 12 uger”.
De anviste metoder Goal Attainment Scale (GAS), Canadian Occupational Perfor-
mance Measure (COPM) og/eller principperne om SMART? mal kan anvendes.

Planlaegning og gennemfgrelse af indsatsen

Fagpersonen udarbejder i samarbejde med barn og foraldre en plan for gennemfar-
sel af treeningsindsatsen, der beskriver, hvordan, hvor, hvornar og hvor lzenge bar-
net treener. Treeningsindsatsen kan besté af gentagelse af gvelser, hvor barnet gver
hele eller dele af den aktivitet, som barnet gnsker at forbedre, eller gennem specifik
treening af kropsfunktioner, der pavirker barnets udfarelse af aktiviteter.

En treeningsperiode af 8-20 ugers varighed vurderes at veere hensigtsmaessig til de
fleste forlgb, men bgar planlaegges individuelt afhaengig af barnets funktionsevne,
alder og den aktivitet, som indsatsen er rettet mod at forbedre. Treeningsintensiteten
planlaegges individuelt og kan variere fra fa minutter flere gange dagligt til treening
1-2 gange pr. uge. Traeningsindsatsen kan varetages ved individuel treening, grup-
petraning, ved trening integreret i hverdagen eller ved en kombination af de tre
treeningsformer.

® SMART beskriver fem principper for opstilling af mél, der er specifikke, malbare, opnéelige, realistiske og tids-
bestemte (specific measurable, achievable, realistic / relevant, timed) (10).
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Evaluering

| sidste trin af processen evalueres det, om barnet har opnaet de forventede forbed-
ringer i grovmotorisk kapacitet og udferelse af aktiviteter. Dette kan ske ved at
gentage vurderingen af barnets funktionsevne med de malemetoder, der er anvendt
ved udredning af barnet. Desuden kan Goal Attainment Scale (GAS) og Canadian
Occupational Performance Measure (COPM) anvendes til at beskrive graden af
malopfyldelse. Herefter kan en ny traeningsperiode planlagges.

Forudseetninger for implementering af anbefalingen

Kvalitative studier beskriver, at foraeldre generelt er tilfredse med malsatningspro-
cesser, der kan bidrage med feelles viden om barnets funktionsevne og udviklings-
muligheder, men at udvalgelse og beskrivelse af specifikke mal er tidskraevende
for barn, foraldre og fagpersoner (18,19). Hvis treningsindsatsen integreres i
hverdagen, kan det veaere ngdvendigt med statte og opbakning til barn og foreldre,
sd indsatsen kan gennemfares.

De involverede og ansvarlige fagpersoner skal have kompetencerne til at planleegge
og udfare indsatsen, ligesom de skal kunne benytte relevante malemetoder.
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4.2 Intensive indsatser rettet mod handfunktion

2a: Hvilken evidens er der for, at intensive* indsatser rettet mod handfunktion har
starre effekt end saedvanlig praksis for bgrn med unilateral cerebral parese?

2b: Hvilken evidens er der for, at intensive® indsatser rettet mod forbedring af
handfunktion har starre effekt end seedvanlig praksis for bgrn med bilateral cereb-
ral parese?

Effekten males pa handmotorisk kapacitet, udferelse af manuelle aktiviteter, delta-
gelse og livskvalitet.

Anbefalinger

1 Overvej at anvende intensive indsatser rettet mod handfunktion til
barn og unge med unilateral cerebral parese

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfelde skal tage stilling til
barnets behov for intensive indsatser rettet mod handfunktionen og igangsztte re-
levant indsats. Derudover skal fagpersonen sikre barn og familie tilstreekkelig in-
formation og vejledning til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant
evaluering af indsatsen.

\ Det er god praksis at overveje at anvende intensive indsatser rettet
mod handfunktion til barn og unge med bilateral cerebral parese

Dette betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfaelde skal tage stilling til barnets
behov for intensive indsatser rettet mod handfunktionen og igangsatte relevant
indsats. Derudover skal fagpersonen sikre barn og familie tilstreekkelig information
og vejledning til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering
af indsatsen.

Baggrund og formal med indsatsen

Pavirkning af handfunktionen ses hos 60 % af barn med cerebral parese (svarende
til MACS > I) (20). En funktionsnedszttelse i overekstremiteterne kan medfare
vanskeligheder med at udfgre aktiviteter som af - og paklaedning og med at handte-
re genstande sa som legetgj, skrive- og spiseredskaber.

Udvikling af handfunktionen er en kompleks og sammensat proces, der er af-
heengig af flere faktorer. For barnet med cerebral parese kan udviklingen veere
heemmet af gget tonus, nedsat ledbevaegelighed, nedsat postural kontrol og ufrivil-
lige beveegelser (21). Endvidere af sensibilitetsforstyrrelser og nedsat evne til at
koordinere bevaegelser med visuelle-perceptuelle faerdigheder, hvilket er forudsaet-
ning for at kunne raekke handen ud, gribe, slippe og manipulere genstande pa en
kontrolleret made (22).

* Med intensive indsatser menes indsatser, hvor barnet deltager i indsatser mere end 10 timer i en periode pé 14
dage.
® Med intensive indsatser menes indsatser, hvor barnet deltager i indsatser mere end 10 timer i en periode pé 14
dage.
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Barn med unilateral cerebral parese udger 1/3 af alle bgrn med cerebral parese (23-
25). Undladelse af malrettede indsatser tidligt i opveeksten kan betyde, at disse bgrn
leerer at bruge strategier og teknikker for at udfere hverdagsaktiviteter med én hand
(26). 1 den forbindelse har der i de senere ar varet fokus pa Constraint-Induced
Movement Therapy®, CIMT, hvor den ikke afficerede arm og h&nd i et antal timer
dagligt i en periode forhindres i at blive inddraget i motorisk aktivitet via fiksering
i en slynge, handske eller lignende (26). Et andet omrade, som har veret i fokus, er
intensiv bimanuel treening sa som Hand Arm Intensiv Bimanuel Therapy (HABIT)
(25). HABIT er udviklet for at imgdekomme CIMT’s begraensning til den unima-
nuelle handfunktion, og for at fremme den bimanuelle koordination i udferelsen af
daglige aktiviteter (25).

Formalet med indsatsen er, gennem en forbedring af barnets handmotoriske kapaci-
tet og udfgrelse af manuelle aktiviteter, at fremme barnets mulighed for at udfare
og deltage i ngdvendige og meningsfulde hverdagsaktiviteter for derved at fremme
barnets livskvalitet.

Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingerne

Unilateral cerebral parese

Anbefalingen for intensive indsatser rettet mod forbedring af handfunktion er udar-
bejdet pa baggrund af 7 randomiserede kliniske forsgg, der er beskrevet i 11 artik-
ler (27-37), jf. bilag 4. I studierne undersgges i alt 222 barn i alderen 7 maneder til
9 ar med mild til moderat unilateral cerebral parese, som i nogle studier angives
med MACS niveau I-111.

De intensive indsatser udggres af CIMT i forskellige variationer, bimanual treening
og en kombination af disse. Fem studier undersgger effekten af CIMT i forhold til
sedvanlig praksis (30,33-37). Et studie undersgger effekten af CIMT versus inten-
siv bimanuel treening og en kontrolgruppe (31). Et studie ser pa effekten af CIMT
kombineret med intensiv bimanuel traening i forhold til seedvanlig praksis (27). In-
tensiteten og varigheden af treeningsindsatsen i de enkelte studier varierer.

Litteraturen er af lav kvalitet (®®00) og opger 2 af 4 preedefinerede effektmal
(hdndmotorisk kapacitet, udfgrelse af manuelle aktiviteter). Der blev ikke malt pa
deltagelse og livskvalitet. Der blev rapporteret skadevirkninger i det ene studie,
idet bandagen anvendt ved CIMT gav anledning til let radme af huden, udslat og
trykmeerker hos 4 ud af 9 bgrn (37).

Studierne viser en gavnlig effekt af intensive indsatser, herunder CIMT, bimanuel
treening og en kombination af disse rettet mod forbedring af handfunktion. Der vi-
ses en gavnlig effekt i forhold til handmotorisk kapacitet og udfgrelse af manuelle
aktiviteter, uden at der er rapporteret vaesentlige skadelige virkninger. Det er ar-
bejdsgruppens vurdering, at den gavnlige virkning af indsatsen er stgrre end den
skadelige virkning. Samtidig kan indsatsen varetages i barnets eget miljg (hjem,
daginstitution, skole). Derfor vurderer arbejdsgruppen, at dette er en indsats, som
mange bgrn vil have gavn af, og som de fleste bgrn og familier derfor vurderes at
ville velge. Dog er det vigtigt, at der i overvejelserne omkring indsatsen tages hgj-
de for mulige gener i form af ubehag og tidsforbrug. Pa denne baggrund gives en
svag anbefaling for indsatsen.

® forkortet CI/CIMT/mCIMT/forced use
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Bilateral cerebral parese

Der er ikke fundet studier, der undersgger effekten af indsatser rettet mod hand-
funktion sammenlignet med saedvanlig praksis til bgrn med bilateral cerebral pare-
se. Derfor giver arbejdsgruppen en praksisanbefaling, der bygger pa falgende over-
vejelser. Erfaringer fra praksis viser, at der er en mulig gavnlig effekt af indsatsen i
form af forbedret handmotorisk kapacitet, udfarelse af manuelle aktiviteter, delta-
gelse samt forbedret livskvalitet. Det vurderes, at de mulige gavnlige virkninger
ved indsatsen overstiger de mulige skadelige virkninger. Samtidig kan indsatsen
varetages i barnets eget miljg (hjem, daginstitution, skole). Derfor vurderer ar-
bejdsgruppen, at dette er en indsats, som mange bgrn vil have gavn af og som de
fleste bgrn og familier derfor vurderes at ville vaelge. Dog er det vigtigt, at der i
overvejelserne omkring indsatsen tages hgjde for mulige gener i form af ubehag og
tidsforbrug.

Arbejdsgruppen vurderer, at der er behov for mere forskning i effekten af indsatser
rettet mod handfunktion malrettet bern med unilateral — og iseer bgrn med bilateral
cerebral parese. Der er szrligt behov for at undersgge opnaet effekt malt pa delta-
gelse og livskvalitet, samt intensitet og varighed i forhold til barnets alder og funk-
tionsevnenedsattelse.

For yderligere information om litteratursggning, evidensvurdering samt arbejds-
gruppens vurderinger se bilag 3, 4 og 5.

Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Nedenstaende beskrivelse af, hvordan indsatser rettet mod forbedring af handfunk-
tionen kan tilretteleegges, er udarbejdet pa baggrund af arbejdsgruppens vurdering,
de inkluderede studier samt supplerende litteratur (20,22,24-26,38-42). Af referen-
celisten fremgar, hvilke studier der indgar i den systematiske litteraturvurdering.

Der er ikke forskningsmaessigt grundlag for at anbefale nogle fremgangsmader
frem for andre, men arbejdsgruppen vurderer, at falgende tre delelementer i indsat-
sen er hensigtsmaessige: Udredning, indsats og evaluering.

Udredning
Udredningen med henblik pa forbedring af barnets handfunktion omfatter:

Kroppens funktion
Vurdering af tonuspavirkning, ufrivillige/ukoordinerede bevegelser og ledforhold
med sigte pa at opna en stabil udgangsstilling for aktivitet.

e Anvendelse af malemetoder: Den ergoterapeutiske protokol (CPOP) og de-
le af Quality of Upper Extremity Skills Test (QUEST) (se nedenfor).

Aktivitet og deltagelse
Vurdering af handfunktion gennem observation af barnets udferelse af aktiviteter.

e Anvendelse af malemetoder: Arbejdsgruppen foreslar anvendelse af fol-
gende malemetoder ud fra konklusionerne i fire systematiske reviews ved-
rgrende udredning af handmotorisk formaen hos barn med cerebral parese
(43-46): Canadian Occupational Performance Measure (COPM), Assisting
Hand Assessment, AHA (unilateral cerebral parese), Abilhand-Kids, Mel-
bourne Assessment of Unilateral Upper Limb Function (Melbourne), Qua-
lity of Upper Extremity Skills Test (QUEST), som er beskrevet i bilag 6.
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Det er en fordel at kombinere de angivne malemetoder ved den samme
indsats, da de ikke adresserer samme effektmal, og at malemetoderne ud-
veelges efter den gnskede effekt af indsatsen (43,44,46).

Omgivelser
Vurdering af behov for tilpasning af omgivelserne.

Indsatsen

Indsatsen tilretteleegges individuelt ud fra ovenstaende udredning af barnets behov
og gnskede mal af fagpersonen, og indsatsen kan forega i barnets eget miljg (hjem,
daginstitution, skole). Indsatsen kan gives som et afgranset treningsforlgb herun-
der vejledning til foreeldre/barn og personale, sa de kan stgtte op omkring indsatsen
i barnets dagligdag. | indsatsen indgar:

Aktivitet og deltagelse

Placering af barnet i en siddende/staende udgangsstilling ud fra vurderingen af to-
nuspavirkning m.m. En udgangsstilling, hvor der opnas mest mulig kropsstabilitet,
optimerer forudsatningen for at udfere kontrollerede bevagelser med arm og hand.

Traening af handfunktionen, herunder handmotorisk kapacitet, udferelse af manuel-
le aktiviteter og deltagelse ved brug af aktiviteter. Dette er typisk bimanuelle akti-
viteter, som barnet finder motiverende indenfor omsorg for sig selv, leg, fritid og
skole. Der kan traenes via aktiviteten, som er malet for indsatsen. Aktiviteten gra-
dueres i intensitet og sveerhedsgrad efter barnets formaen.

Omgivelser
Inddragelse af udstyr og ortoser samt tilpasning af fysiske rammer (fx arbejdsstol
og arbejdsbord) og sociale rammer (fx personstette, antal deltagere).

Den evidensvurderede litteratur omhandler bern med unilateral cerebral parese.
Der ses en tendens til, at treening med CIMT forbedrer grebsfunktion, og bimanuel
treening forbedrer aktivitetsudfarelse (31,39,40). Indsatserne adresserer saledes for-
skellige omrader af handfunktionen og udfarelsen af manuelle aktiviteter. En ind-
sats, der kombinerer CIMT og bimanuel trening, har vist klinisk relevant effekt
(27).

Der er ikke forskningsmaessigt grundlag for specifik anbefaling af indhold, varig-
hed og intensitet af indsatsen, da der er stor variation mellem studierne. Dog fore-
slar arbejdsgruppen falgende som retningsgivende:

e Atanvende CIMT kombineret med bimanuel traening

e Atindsatsen bgr indeholde CIMT 3 timer dagligt i 3 uger efterfulgt af bi-
manuel traening 1 time dagligt i 3 uger

e Varigheden af CIMT-treeningen bgr gradueres efter barnets alder og funk-
tionsevneniveau.

Evaluering

Anvendelse af indsatsen dokumenteres og evalueres lgbende, sa der kan tages stil-
ling til effekten og om indsatsen skal fortsette. Til dette formal foreslar arbejds-
gruppen de malemetoder, der er naevnt i forbindelse med udredning.

Til maling af effekt af indsatsen til barn med unilateral cerebral parese foreslar ar-
bejdsgruppen sarligt anvendelse af Assisting Hand Assessment, AHA, som maler
graden af involvering af afficeret hand i bimanuelle aktiviteter.
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Forudseetninger for implementering af anbefalingen

Indsatsen, CIMT, indebarer udstyr til immobilisering af den ikke afficerede
arm/hand, fx handske, slynge eller bandage.

Intensive indsatser rettet mod handfunktionen er tidskraevende for barn, foreeldre
og fagperson. Der skal dels afsattes tid til treening af barnet og dels til at vejlede
forzldrene i at folge op pa indsatsen. En vejledning som ma tilpasses den enkelte
families muligheder og vilkar, sa barnet stattes og motiveres i det omfang, barnet
og familien har ressourcer. Det er vaesentligt, at malsatningen for indsatsen sker i
samarbejde med barn og forzldre, da dette kan veere med til at fremme engagemen-
tet, opfalgningen i hjemmet (27) og dermed gge sandsynligheden for effekt af ind-
satsen.

De involverede og ansvarlige fagpersoner skal have kompetencerne til at planleegge
og udfare indsatsen, ligesom de skal kunne benytte relevante test- og malemetoder.

Anvendelse af malemetoder Assisting Hand Assessment, AHA, til barn med unila-
teral cerebral parese kraver certificering. Dette indebzrer deltagelse i et 3-dages
AHA-kursus og efterfalgende gennemfarelse af et givet antal test med tilfredsstil-
lende resultat (47).

Bemeerkninger

Et fravalg af indsatsen kan veere begrundet i det ubehag, der kan vare forbundet
med CIMT-behandlingen, hvor barnet begraenses af en handske eller slynge i en
periode, og af at udviklingen i ikke afficeret hand i en periode h&emmes. Der kan
veere foraldre, der ikke gnsker, at deres barn skal udsattes for dette.
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4.3 Positionering i stdende stilling

3a: Hvilken evidens er der for, at positionering i staende stilling er mere effektiv
end seedvanlig praksis til bgrn uden selvstendig standfunktion?

3b: Hvilken evidens er der for sammenhang mellem varighed’ af positionering i
staende stilling og udvikling af sekundzre fglger?

Effekten males pa risiko for udvikling af sekundzre falger, barnets deltagelse samt
livskvalitet.

Anbefalinger

\ Det er god praksis at overveje at anvende positionering af barnet i stdende
stilling hos bgrn med cerebral parese uden selvstendig standfunktion

Dette betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfeelde skal tage stilling til barnets
behov for positionering i stdende stilling og igangsatte relevant indsats. Derudover
skal fagpersonen sikre barn og familie en tilstreekkelig information og vejledning
til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af indsatsen.

T Overvej at gge varigheden af positionering i den staende stilling hos
barn med cerebral parese uden selvstendig standfunktion

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfeelde skal tage stilling til
varigheden af positionering i staende stilling og iveerksztte relevant indsats. Der-
udover skal fagpersonen sikre barn og familie en tilstraekkelig information og vej-
ledning til at beslutte, om de gnsker at gge varigheden af positionering i staende
stilling samt sikre relevant evaluering af indsatsen.

Baggrund og formal med indsatsen

Barn uden funktionsevnenedszttelse vil ofte anvende den staende stilling fra 9-12
maneders alderen, hvilket menes at have betydning for barnets generelle udvikling.
Barnet med nedsat funktionsevne som falge af cerebral parese kan have behov for
stgtte for at indtage den stdende stilling. En opgarelse fra CPUP?® i Sverige viser, at
31 % af barn med cerebral parese har statte i den stdende stilling og at 4 % af bgrn
med cerebral parese aldrig star (48).

Positionering af barnet i den staende stilling har til formal at reducere risikoen for
udvikling af sekundeere falger som hofteluksation, knoglebrud, nedsat ledbeveege-
lighed og nedsat respirationsfunktion (49-53). Indsatsen kan desuden anvendes til
at pavirke barnets neurologiske symptomer og give barnet mulighed for at udfare
aktiviteter, indga i socialt samspil med bgrn og voksne og dermed forbedre barnets
deltagelse og livskvalitet (50,53,54).

" Varighed: Begrebet dakker den tid barnet tilbringer i stdende stilling pr. uge.
& CPUP Uppfolgningsprogram for cerebral pares.
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Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingerne

Positionering i staende stilling

Der er ikke fundet studier, hvor bgrn, der positioneres i staende stilling, sammen-
lignes med barn, der ikke positioneres i staende stilling. Arbejdsgruppen har derfor
formuleret en praksis-anbefaling, da de mulige gavnlige virkninger, som reduceret
risiko for udvikling af sekundzere fglger og forbedret deltagelse og livskvalitet,
menes at overstige de mulige skadevirkninger, som smerter og ubehag.

Arbejdsgruppen vurderer, at det er en indsat, som mange barn kan fa gavn af og
derfor vurderes at ville vaelge pa trods af den manglende dokumentation for gavnli-
ge og skadelige virkninger.

Da effekterne af positionering i den staende stilling er uafklarede, er det vigtigt, at
der i overvejelser om indsatsen tages hgjde for barnets og familiens praferencer og
at det sikres, at effekterne af indsatsen evalueres med relevante malemetoder. Ar-
bejdsgruppen vurderer, at handtering af barnet i forbindelse med indsatsen kan va-
re tidskreevende, mens tiden hvor barnet er i den staende stilling bar kombineres
med aktiviteter.

Varighed af positionering i staende stilling

Anbefalingen for at gge varigheden af positionering i staende stilling er udarbejdet
pa baggrund af 1 randomiseret klinisk forsgg (55). Studiet undersgger effekterne af
et forlgb pa ni maneder, hvor deltagerne i interventionsgruppen ggede varigheden
af staende stilling med 50 %. Dette svarer til en ggning fra gennemsnitligt 4,3 timer
pr. uge til 6,2 timer pr. uge. Der er inkluderet 26 bgrn med spastisk cerebral parese,
GMFCS I11-V i alderen 4 til 11 ar. Resultaterne er opgjort for 25 bgrn. Studiet er af
lav kvalitet (®@0O0) og undersgger delvist pavirkningen af 1 af 3 praedefinerede
effektmal (sekundzre falger i form af knoglemineraltethed). Der blev saledes ikke
malt pa gvrige sekundzre falger, livskvalitet og deltagelse. Det er ikke beskrevet,
om deltagerne oplevede skadevirkninger af indsatsen.

Det inkluderede studie viser en lille gavnlig effekt af gget varighed af positionering
i stdende stilling, malt ved gget knoglemineraltethed i leenderyggen, som et surro-
gat mal for nedsat risiko for frakturer i leenderyggen. Der er ikke beskrevet skade-
virkninger, der er direkte forarsaget af indsatsen. Studiet kan ikke anvendes til at
udarbejde en specifik anbefaling for varighed af positionering i staende stilling,
men kan dokumentere en dosis-respons sammenhang for indsatsen.

Arbejdsgruppen vurderer, at det er en indsats, som mange bgrn kan fa gavn af og
derfor vurderes at ville vaelge, pa trods af den begraensede dokumentation for gavn-
lige virkninger. Derfor gives en svag anbefaling for at gge varigheden af positione-
ring i den staende stilling.

Arbejdsgruppen vurderer, at der er behov for yderlig forskning i effekterne af posi-
tionering i staende stilling til barn med cerebral parese uden selvsteendig stand. Der
er behov for at undersage effektmalene risiko for udvikling af sekundzre falger,
barnets deltagelse og livskvalitet, samt intensitet og varighed i forhold til barnets
alder og funktionsevnenedsettelse.

For yderligere information om litteratursggning, evidensvurdering samt arbejds-
gruppens vurderinger se bilag 3, 4 og 5.
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Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Der er i litteraturen ikke grundlag for at anbefale nogle fremgangsmader for tilret-
teleeggelse af positionering i staende stilling, frem for andre. Nedenstaende beskri-
velse er udarbejdet pa baggrund af det inkluderede studie, arbejdsgruppens vurde-
ringer og supplerende litteratur (48-54,56) og vurderes at vaere en hensigtsmaessig
tilretteleeggelse af indsatsen. Af referencelisten fremgar, hvilke studier der indgar i
den systematiske litteraturvurdering.

Positionering af barnet i den staende stilling kan anvendes fra barnet er cirka 12
maneder. Fagpersonen skal overveje, om indsatsen skal anvendes som en del af en
24-timers positioneringsplan for barnet, der beskriver hvornar og hvordan barnet
positioneres i lgbet af degnet. Et eksempel herpa er Chailey Postural Management
Programme, som anvender positionering i den liggende, siddende og staende stil-
ling.

Udredning

Fagpersonens udredning af barnets kropsfunktioner (herunder ledbevaegelighed,
fejlstillinger og smerter), udfarelse af aktiviteter og deltagelse danner udgangs-
punkt for en beslutning, om barnet kan tilbydes indsatsen.

Udredning af barnets ledbevagelighed kan ske med den fysioterapeutiske protokol
i CPOP, mens malemetoderne Gross Motor Function Measure (GMFM) og Pediat-
ric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) kan anvendes til at udrede barnets
grovmotoriske kapacitet og udfarelse af aktiviteter.

Udredning af barnets funktionsevne anvendes til at planlaegge, hvilken form for
stgtte og udstyr barnet har behov for, samt hvordan, hvor laenge og hvor ofte barnet
skal positioneres i den staende stilling.

Forud for beslutning om anvendelse af positionering i stdende stilling bar fagper-
sonen drgfte fglgende med bgrneortopaedkirurg og/eller barneneurolog:

- Hvilke gavnlige virkninger og skadevirkninger der kan forventes

- Serlige hensyn ved varetagelse af indsatsen, som fx at barnet oplevelser
ubehag ved indsatsen, at handtering af barnet ma forega med forsigtighed
pa grund af smerter eller risiko for knoglebrud, eller fejlistillinger, som har
betydning for varetagelse af indsatsen

- Hvilke andre indsatser der kan anvendes som alternativ til positionering i
staende stilling.

P& baggrund heraf skal fagpersonen sikre barn og familie en tilstreekkelig informa-
tion og vejledning til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evalu-
ering af indsatsen.

Indsatsen
Barnet positioneres ved hjelp af personstatte eller udstyr.

Positionering med personstgtte kan anvendes til bern i alderen 1-4 ar med et
GMFCS niveau svarende til 11-111, som kun har behov for forholdsvist let statte til
at opretholde staende stilling.

Positionering med udstyr som stastgttestativ, vippeleje, staskal eller karestol med
stafunktion kan ske i form af forudvendt eller bagudvendt stgtte. Desuden kan der
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anvendes udstyr, hvor barnet bevaeges med bevagelser, eller hvor barnet har mu-
lighed for at forflytte sig, mens det star. Valg af udstyr beror pa en konkret udred-
ning af det enkelte barns funktionsevne sammen med det pagealdende udstyrs egen-
skaber. Positioneringen vil ofte ske med hofte, kna og ankler i anatomisk retstilling
eller med hofteabduktion, der menes at kunne fremme udviklingen af hofteleddet.
Der er pa baggrund af litteraturen ikke grundlag for at anbefale en stilling frem for
andre.

Fagpersonen skal vurdere, hvilken grad af veegtbaring og veegtfordeling der er
hensigtsmaessig, og sikre at positioneringen sker i forhold til dette, da der kan veere
stor variation i andelen af kropsvegt, som barnet barer under positioneringen
(57,58).

Afprgvning og eventuel tilpasning af udstyret bar foretages i samarbejde med fag-
personer med specialviden pa omradet.

Det er arbejdsgruppens vurdering, at det ofte vil veere hensigtsmaessigt, at barnet
tilbydes positionering i staende stilling i 30-60 minutter pr. dag fordelt pa 1-3 ses-
sioner, svarende til 3,5 til 7 timer pr. uge.

Fagpersonen skal Igbende vurdere behov for justering af udstyret i forhold til bar-
nets vaekst og behov for positionering.

Fagpersonen udarbejder en vejledning til foraelde og andre, som skal assistere ved
indsatsen, som beskriver:

- Huvilket udstyr der anvendes

- Hvordan udstyret anvendes, herunder beskrivelse af sikkerhedsforanstalt-
ninger og serlige hensyn

- Hvordan barnet handteres i forbindelse med indsatsen, som fx. hvordan
barnet forberedes til indsatsen, hvordan barnet deltager i forflytningen til
udstyret, samt hvilket udstyr der anvendes (drejeskive, lift, sejl o. lign.)

- Indsatsens varighed

- Forslag til hvordan indsatsen kan kombineres med aktiviteter som fx leg,
madlavning eller lektielsesning

- Hvornar fagpersonen vil justere indsatsen, og hvornar indsatsen evalueres.

Planlegning og varetagelse af indsatsen bgr ske i samarbejde med andre fagperso-
ner omkring barnet, sa fx overvejelser omkring spise og drikke, og udfgrelse af
manuelle aktiviteter inddrages.

Evaluering

Indsatsen bar evalueres, i forhold til de opstillede mal, minimum hver 6. maned. |
forbindelse med evaluering bgr det drgftes, hvordan barn og foraldre oplever ind-
satsen, om det er muligt at optimere barnets komfort, og om varigheden er optimal.

Forudseetninger for implementering af anbefalingen

Indsatsen forudseetter, at den ngdvendige statte er tilgaengelig, enten i form af per-
sonstgtte eller udstyr sdsom stastattestativ eller vippeleje.

De involverede og ansvarlige fagpersoner skal have kompetencerne til at planlaeegge
og udfare indsatsen, ligesom de skal kunne benytte relevante malemetoder. Derud-
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over skal fagpersonen have mulighed for at inddrage fagpersoner med specialviden
pa omrader ved behov.

Bemeerkninger

Positionering af barnet i stdende stilling kan veere tidskraevende for barn, foraldre
og fagpersoner og kan veere forbundet med skadevirkninger sasom smerter og ube-
hag. Det er derfor vigtigt at sikre en lgbende justering og grundig evaluering af
indsatsen, at inddrage barnets praeferencer samt at sikre barn og forzldre en til-
straekkelig information og vejledning til at beslutte, om de gnsker at fortsaette med
indsatsen.
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4.4 Aktiv og passiv udspaending

Hvilken evidens er der for effekt af aktiv og passiv udspanding® i forhold til sad-
vanlig praksis?

Effekten males pa ledbevaegelighed, grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktivite-
ter og livskvalitet.

Anbefaling

V Det er god praksis, at aktiv og passiv udspsending kun anvendes til barn
0g unge med cerebral parese efter ngje overvejelser, da den gavnlige ef-
fekt er uafklaret, og der kan vaere smerter og ubehag forbundet med ind-
satsen

Dette betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfaelde skal tage stilling til barnets
behov for aktiv og passiv udspanding. Derudover skal fagpersonen sikre barn og
familie en tilstraekkelig information og vejledning til at beslutte, om de gnsker ind-
satsen samt sikre relevant evaluering af indsatsen.

Det er ikke muligt i regi af arbejdsgruppen pracist at angive i hvilket omfang aktiv
og passiv finder sted idag. Men arbejdsgruppens erfaringer er, at fagpersoner an-
vender aktiv og passiv udspaending rutinemaessigt til barn med cerebral parese.
Retningslinjens anbefaling understgtter saledes ikke gaeldende praksis. Det betyder,
at det ngje skal overvejes, om aktiv og passiv udspaending skal igangseettes, og ved
anvendelse skal indsatsen Igbende evalueres.

Baggrund og formal med indsatsen

Nedsat ledbevaegelighed er en almindeligt forekommende sekundzer falge hos bgrn
med cerebral parese. Et populationsbaseret studie fra Sverige viser, at bgrnene som
gruppe oplever indskraenkning af ledbevagelighed i perioden fra 2 til 14-ars alde-
ren. Udviklingen varierer afhaengig af GMFCS-niveau og cerebral parese subtype
(59).

Arsagerne til udviklingen af nedsat ledbevaegelighed er ikke kendte, men en raekke
faktorer menes at have betydning (59). Det drejer sig om primare neurologiske
symptomer som nedsat muskelfunktion, gget muskeltonus og sekundare falger i
form af manglende udvikling af ferdigheder og fysisk inaktivitet (5,59,60). Nedsat
ledbeveegelighed kan pavirke barnets kropsfunktion, udviklingen af sekundzre fal-
ger som hofteluksation og skoliose, barnets udfgrelse af aktiviteter som handtering
af genstande og gang. Desuden kan nedsat ledbeveegelighed give anledning til
smerter og resultere i deformiteter, som kan give problemer i forhold til personlig
pleje (59).

Formalet med aktiv og passiv udspanding er at vedligeholde eller gge ledbeveege-
ligheden i de led, som indsatsen er rettet mod. Dette geres for at forbedre barnets

°Aktiv og passiv udspanding omhandler indsatser, der varetages af fysioterapeuter og ergoterapeuter i dansk prak-
sis, og omfatter indsatser hvor barnets led beveaeges til yderstilling, eller hvor barnets led holdes i let strakt stilling
gennem langere tid. Aktiv og passiv udspaending omfatter ikke indsatser der varetages af andre faggrupper (fx
bandagister), eller indsatser der varetages som opfalgning pa leegelig behandling.
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forudseetninger for at vedligeholde eller forbedre grovmotoriske kapacitet, udferel-
se af aktiviteter og livskvalitet.

Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Der er ikke fundet studier omhandlende effekten af aktiv og passiv udspending pa
de preedefinerede effektmal (ledbeveegelighed, grovmotorisk kapacitet, udfarelse af
aktiviteter og livskvalitet) til bgrn med cerebral parese.

Det er arbejdsgruppens vurdering, at de mulige skadelige virkninger kan overstige
de mulige gavnlige virkninger i form af vedligeholdelse af eller gget ledbevaegelig-
hed, vedligeholdelse af, eller forbedret grovmotoriske kapacitet, udfarelse af aktivi-
teter og livskvalitet. Arbejdsgruppen har derfor formuleret en anbefaling om, at ak-
tiv og passiv udspaending kun skal anvendes efter ngje overvejelser.

Arbejdsgruppen leegger falgende til grund for praksis-anbefalingen:

- Der er betydelig risiko for skadevirkninger i form af smerte og ubehag

- Aktiv og passiv udspanding er tidskreevende for barn, foraeldre og fagper-
sonen

- Studier omhandlende effekten af udspanding pa andre patientgrupper vi-
ser, at udspanding har ingen eller begraenset effekt pa ledbevaegelighed og
udfarelse af aktiviteter.

Arbejdsgruppen vurderer, at det er en indsats, som kun nogle bgrn har gavn af, og
det vurderes derfor, at kun nogle bgrn og foreeldre vil veelge indsatsen i lyset af den
den begreensede dokumentation for gavnlige og skadelige virkninger. Da effekterne
af passiv og aktiv udspanding er uafklarede, er det vigtigt, at indsatsens effekt 1g-
bende evaluereres med relevante malemetoder.

Review om udspanding

Arbejdsgruppen har i drgftelserne inddraget et systematiske review, omhandlende
effekterne af forskellige typer af udspaending til patienter, der er i risiko for udvik-
ling af nedsat ledbevaegelighed (59). Reviewet er ikke evidensvurderet, men er
gennemgaet af arbejdsgruppen.

Det systematiske review er baseret pa 24 studier med i alt 782 deltagere med neu-
rologiske lidelser. Det systematiske review inkluderer studier, der enten ikke om-
handler den relevante patientgruppe eller intervention, og er derfor ikke evidens-
vurderet. Arbejdsgruppen har alligevel valgt at inddrage reviewet i arbejdet med
formuleringen af anbefalingen, da der ikke er fundet studier omhandlende effekten
af aktiv og passiv udspanding pa de pradefinerede effektmal (ledbeveegelighed,
grovmotorisk kapacitet, udferelse af aktiviteter og livskvalitet) til bgrn med cereb-
ral parese.

I det systematiske review af Katalinic opgeres effekten pa ledbeveagelighed, smer-
ter og livskvalitet. Forfatterne konkluderer, at der ikke kan pavises en effekt af ud-
spaending pa disse effektmal.

Anden anvendt litteratur

Arbejdsgruppen er i forbindelse med hgring og peer review blevet gjort opmaerk-
som pa et systematisk review, der er udgivet efter den gennemfarte litteratursgg-
ning (61). Litteraturen er gennemgaet ved metodekonsulent og i arbejdsgruppen,
men ikke evidensvurderet, se bilag 4.
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Det systematiske review er baseret pa fem reviews (61). Det systematiske review
inkluderer review, der enten ikke omhandler den relevante patientgruppe, er meget
sma eller er baseret pa ikke randomiserede studier og af lav kvalitet.

| det systematiske review af Novak et al opgeres effekten af passiv udspaending pa
ledbevaegelighed og effekten af ortoser pa ledbevaegelighed og udfarelse af aktivi-
teter. Forfatterne konkluderer, at passiv udspaending ikke er effektiv, og at der ikke
er tilstrekkelig evidens til at belyse effekten af ortoser til haender og arme. Re-
viewet underbygger derfor anbefalingen i denne retningslinje.

Arbejdsgruppen vurderer, at der er behov for forskning i effekten af aktiv og passiv
udspaending malrettet barn med cerebral parese. Der er behov for at undersage op-

naet effekt mal pa alle de preedefinerede effektmal som grovmotorisk kapacitet, ud-
farelse af aktiviteter og livskvalitet, samt intensitet og varighed i forhold til barnets
alder og funktionsevnenedsettelse.

For yderligere information om litteratursggning samt arbejdsgruppens vurderinger
se bilag 3, 4 og 5.

Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Som det fremgar af ovenstaende afsnit, skal anvendelse af aktiv og passiv udspan-
ding overvejes ngjes, far indsatsen pabegyndes. Hvis aktiv og passiv udspanding
anvendes, bar nedenstaende fremgangsmade falges. Denne er udarbejdet pa bag-
grund af arbejdsgruppens vurderinger, de inkluderede studier og supplerende litte-
ratur (5,59,60,62). Af referencelisten fremgar, hvilke studier der indgar i den sy-
stematiske litteraturvurdering.

Aktiv og passiv udspanding omhandler indsatser, hvor barnets led beveages til
yderstilling, eller hvor barnets led holdes i let strakt stilling gennem laengere tid.
Indsatsen omfatter fx manuel udspaending, der foretages af en fysioterapeut og
handortoser fremstillet af en ergoterapeut.

Anbefalingen omfatter ikke indsatser, der varetages af andre faggrupper, som fx se-
rie-gipsning og ankel-fod ortoser fremstillet af bandagister, eller indsatser der vare-
tages som opfalgning pa leegelig behandling, som fx passiv udspanding efter orto-
peaedkirurgisk operationer eller behandling med Botulinum toxin.

Fagpersonen skal forud for ivaerksettelse af indsatsen lave en konkret individuel
vurdering af de mulige skadelige og gavnelige virkninger med inddragelse af viden
om mulige smerter og ubehag, tidsforbrug samt barnets og familiens preaeferencer.

Fagpersonen bar overveje og eventuelt drgfte med barnets bgrneortopaedkirurg
og/eller barneneurolog, om vedligeholdelse af barnets ledbeveegelighed gennem
passiv eller aktiv udspanding skal prioriteres frem for andre fokusomrader og ind-
satser.

Vurdering af mulige skadevirkninger

Omfanget af skadevirkninger, som smerte og risiko for brud, bgr vurderes og sat-
tes i forhold til mulige gavnlige virkninger af indsatsen, som gget velbehag og
dermed forbedret livskvalitet.

Udredning og begrundelse for indsatsen
Beslutning om at tilbyde barnet aktiv eller passiv udspanding ber ske pa baggrund
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af en udredning af barnets kropsfunktion, motoriske kapacitet og udfgrelse af akti-
viteter med relevante malemetoder.

Udredning af barnets ledbevaegelighed kan ske med den fysioterapeutiske protokol
og den ergoterapeutiske protokol i CPOP, mens malemetoderne Gross Motor Func-
tion Measure (GMFM) og Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) kan
anvendes til at udrede barnets grovmotoriske kapacitet og udfgrelse af aktiviteter.

Desuden bgr fagpersonen i samarbejde med barn og foreeldre beskrive de forvente-
de gavnlige virkninger og mulige skadevirkninger, sa det er muligt at evaluere ind-
satsen. Det kan fx veere en oplevelse af, at passiv udspanding forebygger kramper
0g giver barnet en chance for at skifte position.

Indsatsen
Ved udspeaending beveeges et eller flere led til yderstilling. Herved straeekkes musk-
ler, sener, ledband og andre strukturer omkring leddet eller leddene.

Passiv udspeanding kan udferes ved at barnets led bevaeges kortvarigt (sekunder el-
ler minutter) til yderstilling af en anden person eller ved, at barnets led holdes i
neutral eller let strakt position gennem laengere tid (timer) ved hjelp af udstyr til
positionering.

Aktiv udspanding kan udfares ved, at barnet selvstendigt beveeger sine led kortva-
rigt i yderstilling, mens musklerne er afslappede (sekunder til minutter) eller ved, at
barnet gennem tilpassede aktiviteter bringer sine led kortvarigt i yderstilling.

Det ligger udenfor rammerne af den kliniske retningslinje at beskrive indsatsen
nermere.

Evaluering

Indsatsen ber alene indga som en del af en klinisk praksis, hvor indsatsen er tidsaf-
greenset, malrettet, og hvor gavnlige virkninger og skadevirkninger evalueres efter
maksimalt tre maneder. Uden dokumenteret/vurderet gavnlige virkning ber indsat-
sen afsluttes. Det ma i starst muligt omfang undgas, at et barn skal gennemga be-
handlinger uden den gnskede virkning.

Forudseetninger for implementering af anbefalingen

De involverede og ansvarlige fagpersoner skal have kompetencerne til at planlzegge
og udfere indsatsen, ligesom de skal kunne benytte relevante malemetoder.

Aktiv og passiv udspeending har tidligere veeret anvendt rutinemaessigt til alle barn
med cerebral parese. Derfor vil nogle fagpersoner have positive erfaringer med at
anvende indsatsen, og ingen erfaringer med ikke at anvende indsatsen eller med
andre indsatser, der kan tilbydes i stedet for aktiv og passiv udspanding.
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4.5 Indsatser malrettet at spise og drikke

Hvilken evidens er der for effekt af indsatser malrettet at spise og drikke sammen-
lignet med sadvanlig praksis?

Effekten males pa spiseeffektivitetlo, savletendens, livskvalitet, vaekst, indleeggel-
ser samt forebyggelse af lungebetendelse og dad.

Anbefaling

\ Det er god praksis at overveje at anvende indsatser malrettet at spise og
drikke til barn og unge med cerebral parese.

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfeelde skal tage stilling til
barnets behov for indsatser malrettet at spise og drikke og igangsette relevant ind-
sats. Derudover skal fagpersonen sikre barn og familie tilstreekkelig information og
vejledning til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af
indsatsen.

Baggrund og formal med indsatsen

Evnen til at indtage fade kan veere pavirket hos barn med cerebral parese (63-65).
Studier, der undersgger problemer med fadeindtag, finder en forekomst pa mellem
37 % og 86 % blandt bgrn med cerebral parese (63).

Dysphagi/synkeproblemer forekommer ofte ved sveer cerebral parese, og som
komplikation hertil ses aspiration og gastroesophageal reflux (63,66,67), hvilket
kan fare til lungeproblemer og for tidlig ded. Tyggefunktionen kan veere nedsat
som falge af begraenset sidebeveegelse i tungen og bidereaktion. Spisningen kan
yderligere kompliceres af hypersensibilitet, der eventuelt er opstaet pa baggrund af
sondeernaring (68), hvilket kan forarsage, at nogle barn afviser mad med ny smag
eller konsistens.

Problemer med at synke og indtage fade har en negativ virkning pa udvikling og
vaekst pa grund af manglende ernaring (63). Utilstreekkelig vaekst kan fa alvorlige
falger, idet meget lav veegt i forhold til alder er associeret med gget sygelighed og
dadelighed (69). Sammen med sveer funktionsevnenedseattelse er vanskeligheder
med fgdeindtagelse den vigtigste enkeltfaktor for tidlig dgd (70). For at sikre bar-
nets almene trivsel og ernaringstilstand kan sondeernaering komme i betragtning.

Familiens maltider og interaktionen mellem barn og forzeldre kan derfor blive pa-
virket af problemer med fgdeindtag (63,64). Et maltid tager gennemsnitlig 34 mi-
nutter hos bgrn med moderat cerebral parese, hvilket vurderes at vaere graensen for,
hvad der fysisk kan forlanges af barnet og samtidig i underkanten i forhold til at fa
tilstreekkelig ernaering. Dette pres kan opleves som ubehageligt og stressende for
foreeldre, og for nogle bgrn kan det betyde afvisning af mad (71).

Formalet med indsatsen er saledes at forbedre barnets forudsatninger for at bear-
bejde, transportere og synke fgde og mundvand for derved at optimere muligheden

10 spiseeffektivitet: Typen af madkonsistenser, der kan bearbejdes og synkes samt varighed af maltid.
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for at indtage fade oralt og for at fremme den livskvalitet, der kan veere forbundet

med oralt fgdeindtag. Endvidere er formalet at fremme barnets vaekst gennem gget
spiseeffektivitet og at forebygge lungebetaendelse og dad gennem en bedre synke-
funktion.

Indsatsen varetages som en del af en tveerfaglig indsats med det overordnede for-
mal at sikre barnet far tilstreekkelig ernaering og undgar lungeinfektioner og for tid-
lig dad. Derfor er en grundig tveerfaglig udredning af barnets spise og drikkefunk-
tion vigtig med henblik pa at iveerksatte relevant indsats.

Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Der blev fundet to randomiserede studier, som beskriver et lille udsnit af indsatsen
malrettet at spise og drikke (71-74) (beskrevet i fire artikler, jf. bilag 4). Studierne
undersgger dels effekten af 5-7 min. aktiv sensomotorisk stimulation 5 dage ugent-
ligt i 20 uger, malt pa spiseeffektivitet og pa veegt (71), og dels effekten af interoral
stimulation med ganeplade™ i 12 méneder malt p& spiseeffektivitet og vaekst (72-
74). Studierne inkluderede i alt 54 bgrn i alderen 4-13 &r med moderat til sver ce-
rebral parese og spiseproblemer.

Litteraturen er af lav kvalitet (®®00) og opger 2 af 7 preedefinerede effektmal
(spiseeffektivitet og vaekst). Der er ikke fremkommet studier, der undersager effek-
ten af indsatsen malt pa savletendens, livskvalitet, indleeggelser, forebyggelse af
lungebeteendelse og ded. | de inkluderede studier er der ikke beskrevet skadevirk-
ninger, som kan relateres til indsatsen, og der er ikke vist gavnlig effekt af indsat-
sen. Pa baggrund af den foreliggende evidens er det ikke muligt at vurdere de
gavnlige virkninger i forhold til skadelige virkninger af dette udsnit af indsatsen.

Da der udelukkende er fundet litteratur omkring et lille udsnit af den indsats, der
benyttes i dansk praksis, har arbejdsgruppen valgt at udarbejde en praksis-
anbefaling, der daekker den samlede indsats malrettet at spise og drikke, som be-
skrevet i det fglgende afsnit, og som omfatter ergoterapi og fysioterapi i henhold til
tilpasning af siddestilling og fedens konsistens, facilitering af mundbeveegelser og
sensomotorisk stimulering

Praksis-anbefalingen bygger pa felgende overvejelser: Erfaringer fra praksis viser,
at der er en mulig gavnlig effekt af indsatsen i form af forbedret spiseeffektivitet'?,
nedsat savletendens, gget livskvalitet og vaekst samt forebyggelse af indlaeggelser,
lungebeteendelse og for tidlig dgd. Det vurderes, at de mulige gavnlige virkninger
ved indsatsen overstiger de mulige skadelige virkninger. Samtidig kan konsekven-
serne af spiseproblemer veere meget store. Derfor vurderer arbejdsgruppen, at dette
er indsatser, som mange bgrn vil have gavn af og som det vurderes, at de fleste
barn og familier vil veelge. Dog er det vigtigt, at der i overvejelserne omkring ind-
satsen tages hgjde for mulige gener i form af ubehag og tidsforbrug.

Arbejdsgruppen vurderer, at der er behov for yderlig forskning i effekten af indsat-
ser malrettet at spise og drikke til barn med cerebral parese. Der er behov for at
undersgge opnaet effekt malt pa alle de praedefinerede effektmal, samt i forhold til
intensitet og varighed i forhold til barnets alder og funktionsevnenedsattelse.

! De anvendte ganeplader var af typen Innsbruck Sensori Motor Activator and Regulator (ISMAR). Denne type er
ikke udbredt i Danmark.
12 Spiseeffektivitet: Typen af madkonsistenser, der kan bearbejdes og synkes samt varighed af maltid.
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For yderligere information om litteratursggning, evidensvurdering samt arbejds-
gruppens vurderinger se bilag 3, 4 og 5.

Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Udredning og iveerksettelse af indsatser skal tage afsat i en relevant tveaerfaglig ud-
redning af barnets funktionsevnenedsattelse vedrgrende at spise og drikke, herun-
der specifik fokus pa dysphagi samt stillingtagen til barnets eventuelle behov for
sondeernaring.

Nedenstaende beskrivelse af, hvordan indsatsen kan tilretteleegges, er udarbejdet pa
baggrund af et review vedrgrende evidensen for indsatser rettet mod at spise og
drikke til barn med cerebral parese (66), gvrig supplerende litteratur (63-65,67-
69,75-81) og arbejdsgruppens vurdering, idet de to inkluderede studier (71-74) kun
omhandler en lille del af indsatsen. Af referencelisten fremgar hvilke studier, der
indgar i den systematiske litteraturvurdering. Der er ikke forskningsmaessigt grund-
lag for at anbefale nogle fremgangsmader frem for andre, men arbejdsgruppen vur-
derer, at fglgende er hensigtsmeessigt:

Udredning
Udredning af barnets forudsetninger for at spise og drikke omfatter:

e Oplysninger om barnets “spisehistorie”

e Vurdering af barnets kropsfunktion, da muskeltonus, ufrivilli-
ge/ukoordinerede beveaegelser m.m. pavirker siddestilling og funktionen i
mund og svalg

e Observation af barnet under spisning
Klinisk undersggelse (ganeforhold, tungebeveegelser m.m.). Kan synke-
funktionen ikke vurderes klinisk og ved tegn pa dysphagi ma barnet udre-
des laeegeligt med henblik pa en instrumentel undersggelse af synkefunkti-
on (FEES™ eller videofluoroskopi)

e Anvendelse af malemetoder: Der er ikke udviklet danske malemetoder,
som maler spiseeffektivitet og savletendens hos barn med cerebral parese.
| stedet kan veaekstkurver, varighed af méltid og oplysninger om fadens
konsistens anvendes som nyttige parametre. Til udredning af bar-
nets/foraeldrenes egen vurdering af, hvordan aktiviteten at spise/drikke ud-
fares, og hvor tilfredse de er med udfarelsen. kan Canadian Occupational
Performance Measure, COPM, anvendes.

Indsatser

Indsatserne kan gives i barnets eget miljg (hjem, daginstitution, skole) og i forbin-
delse med de naturligt forekommende maltider i hverdagen. Da barnets maltider er
fordelt over dggnet, er en stor del af indsatsen vejledning til foraldrene eller andre
omsorgspersoner. Der foreslas en vejledning, hvor en eller flere af nedenstaende
delindsatser indgar afheengig af det enkelte barns behov for stette og hjelp til at
spise og drikke. Malet er at gare spisningen mere effektiv ved at fremme barnets
forudsatninger for at synke og tygge, forkorte tyggetiden og dermed opna en korte-
re samlet spisetid.

1% Fiberoptisk Endoskopisk Evaluering af Synkefunktion, FEES
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Det foreslas, at indsatsen tager udgangspunkt i aktuelle behandlingskoncepter som:
Coombes konceptet, Castillo Morales konceptet og Oral Placement Therapy
(OPT)*.

| indsatsen indgar i prioriteret reekkefalge: Tilpasning af siddestilling, tilpasning af
fadens konsistens, facilitering af mundbevagelser under et méltid og sensomoto-
risk stimulering.

Siddestilling og madens konsistens

Det primeere fokus for indsatsen er tilpasning af siddestillingen, idet nedsat krops-
kontrol pavirker den orale motoriske funktion (65). Tilpasningen tager udgangs-
punkt i barnets funktionsevne, herunder tonuspavirkning. Efter behov gives kom-
penserende stgtte ved brug af specialstol. Neeste fokus for indsatsen er tilpasning af
madens konsistens og brug af fortykningsmiddel i veaesker (67), da konsistensen har
betydning for synkeprocessen. Samlet set kan en optimal siddestilling og tilpasning
af fadens konsistens mindske lungeproblemer opstéaet pa baggrund af aspiration i
forbindelse med synkning og gastroesophageal reflux (78).

Facilitering af bevaegelser under spisning

Herved guider en fagperson eller omsorgsperson barnet til at opna bedre oralmoto-
risk kontrol under maltiderne. Indsatsen vurderes hensigtsmaessigt til barn, der er
heemmet af patologiske mundbevagelser.

Oral sensomotorisk stimulering

Den orale sensomotoriske stimulation gives som gvelser eventuelt suppleret med
en ganeplade, som i det evidensvurderede studie (72-74). En ganeplade fremmer
lzebe og tungebeveaegelse ved hjelp af perler, riller eller forhgjninger. Ganepladen
fremstilles af tandleege. Det foreslas, at fagpersonen indgar i samarbejde med tand-
legen omkring placeringen af stimulationspunkterne. Hvis barnet er tilknyttet en
talepaedagog foreslas, at denne inddrages i det tveerfaglige samarbejde. Stimulerin-
gen kan gives forud for et maltid.

Evaluering

Mal med indsats

Hvis indsatsen iveerksattes, skal den dokumenteres og evalueres lgbende, sa der
kan tages stilling til effekten af indsatsen og om den skal fortsatte. Foreeldrene bar
involveres, sa de kan bidrage med oplysninger om effekten af indsatsen. Indsatsen
kan evalueres ved gentagelse af de malemetoder/maleparametre, der blev anvendt
ved udredningen.

Sondeernaring

Barn, der har vanskeligt ved at spise tilstraekkeligt oralt, skal labende evalueres
med henblik pa, om de har behov for supplerende sondeernzring. | den forbindelse
ma foraeldrene stattes i deres overvejelser omkring sondeernering. Sondeernzring
kan have en positiv indvirkning pa indsatsen og dermed pa barnets forudsaetninger
for at spise- og drikke, da fokus flyttes til kvalitet frem for kvantitet.

¥ Kjeersgaard A: Ansigt, mund og svaelg — behandling efter Coombes konceptet. Munkgaard Danmark 2005,
http://www.castillomorales.dk/, Rosenfelt-Johnson S: Oral Placement Therapy Speech Clarity and Feeding.

National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og 37 / 157
unge med nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese


http://www.castillomorales.dk/

Forudseetninger for implementering af anbefalingen

Implementering af indsatsen kraever stor foraldreinvolvering, da den kraever ”op-
leering” samt tid og kreefter til vedvarende at motivere barnet. Barnets motivation
for at spise er afggrende for at kunne gennemfgre indsatsen. Munden er et meget
intimt omrade, hvor graenser nemt kan overskrides med den konsekvens, at barnet
veegrer sig for at spise. Indsatsen indebarer kontinuerlig vejledning og stette fra
fagpersoner til foraeldrene, sa de kan lafte opgaven i hjemmet og medvirke ved
evalueringen af indsatsen. Der kan veere foraldre, som gnsker, at indsatsen afgreen-
ses til det, der foretages af fagpersoner.

De involverede og ansvarlige fagpersoner skal have de ngdvendige kompetencer til
at planleegge og udfere indsatsen, ligesom de skal kunne benytte relevante test- og
malemetoder.
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4.6 Indsatser rettet mod visuel perception

Hvilken evidens er der for, at indsatser rettet mod den visuelle perception har starre
effekt end sedvanlig praksis? Effekten males pa visuelle perceptuelle feerdigheder,
visuo-motorisk integration, udfgrelse af aktiviteter, deltagelse og livskvalitet.

Anbefaling

\ Det er god praksis at overveje at anvende indsatser rettet mod den visuel-
le perception til barn og unge med cerebral parese

Dette betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfaelde skal tage stilling til barnets
behov for indsatser rettet mod den visuelle perception og igangsette relevant ind-
sats. Derudover skal fagpersonen sikre barn og familie tilstraeekkelig information og
vejledning til at beslutte, om de gnsker indsatsen, samt sikre relevant evaluering af
indsatsen.

Baggrund og formal med indsatsen

Nedsat visuel perception er ofte forekommende hos barn med cerebral parese
(23,82,83), det vil sige, at synsopfattelsen er pavirket herunder genkendelse og for-
tolkning af synsindtryk. Et studie finder nedsat visuel perception hos 57 % bgrn
med cerebral parese i en gruppe uden intellektuelle begransninger (84). Andre stu-
dier finder nedsat visuel perception hos henholdsvis 40 % (83), 89 % (85) og 35 %
(85) barn med cerebral parese.

@jenmotoriske vanskeligheder (fx nedsat evne til at fiksere og udfere gjenfglgebe-
vaegelser samt skelen) og nedsat visuel opmarksomhed kan relateres til visuelle
perceptionsproblemer (23,86,87). Dette ved at problemer i det farste stadie af den
visuelle proces vil pavirke den efterfglgende visuelle bearbejdning (fortolkning)
(23). Et studie har vist at 49 % af barn med cerebral parese har pavirket gjenmoto-
rik (84).

Den visuelle perception er teet forbundet med udviklingen af den visuomotoriske

integration (88), det vil sige, at den grad hvormed visuel perception (information)
og beveagelser (finger/hand) er velkoordineret (89), og har saledes betydning for

udviklingen af visuomotoriske feerdigheder.

Problemer med visuel perception kan have en negativ indvirkning pa barnets ud-
vikling, herunder planlaegning og udfgrelse af manuelle og grovmotoriske aktivite-
ter (23), udfarelse af daglige aktiviteter, herunder deltagelse i leg og skolearbejde
(90) samt pa leesning (84,91) og skrivning (92).

Formalet med indsatsen er at optimere barnets forudsatninger for at opfatte herun-
der genkende og fortolke visuelle indtryk samt at integrere disse indtryk med moto-
riske bevagelser. Dette med henblik pa at fremme barnet livskvalitet ved en bedre
mulighed for at udfgre og deltage i daglige aktiviteter hjemme, i barnehave, skole
eller fritid.
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Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Der er ikke fundet studier, hvor indsatser rettet mod den visuelle perception hos
barn med cerebral parese sammenlignes med saedvanlig indsats. Derfor giver ar-
bejdsgruppen en praksis-anbefaling, der bygger pa falgende overvejelser:

Erfaringer fra praksis viser, at der er en mulig gavnlig effekt af indsatsen i form af
forbedret visuel perception og visuomotorisk integration, udfgrelse og deltagelse i
meningsfulde og ngdvendige hverdagsaktiviteter samt forbedret livskvalitet. Det
vurderes saledes, at de mulige gavnlige virkninger ved indsatsen overstiger de mu-
lige skadelige virkninger. Samtidig kan indsatsen varetages i barnets eget miljg
(hjem, daginstitution, skole). Derfor vurderer arbejdsgruppen, at dette er en indsats,
som mange bgrn vil have gavn af, og det vurderes derfor, at de fleste bgrn og fami-
lier vil veelge indsatsen. Dog er det vigtigt, at der i overvejelserne omkring indsat-
sen tages hgjde for mulige gener i form af ubehag og tidsforbrug.

Arbejdsgruppen vurderer, at der er behov for forskning i effekten af indsatser rettet
mod den visuelle perception malrettet barn med cerebral parese. Der er behov for
at undersgge opnaet effekt malt pa alle de praedefinerede effektmal og i forhold til
intensitet, varighed, barnets alder og funktionsevnenedszattelse.

For yderligere information om litteratursggning samt arbejdsgruppens vurderinger
se bilag 3, 4 og 5.

Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Nedenfor beskrives, hvordan indsatser i forhold til at fremme barnets visuelle per-
ception kan tilretteleegges. Der tages udgangspunkt i supplerende litteratur (23,82-
87,91,93) og arbejdsgruppens vurdering. Der er ikke forskningsmaessigt grundlag
for at anbefale specifikke indsatser samt intensitet og varighed af indsatser, men
arbejdsgruppen vurderer, at fglgende fremgangsmade er hensigtsmaessig:

Udredning
Udredningen, med henblik pa forbedring af barnets visuelle perception, omfatter:

Kroppens funktioner

e Vurdering af tonuspavirkning, ufrivillige/ukoordinerede bevagelser og
ledforhold m.m. med sigte pa den mest stabile udgangsstilling for aktivitet.

e Udredning af de gjenmotoriske vanskeligheder ved klinisk undersggelse af
gjenmotorik (94) samt ud fra oplysninger fra foraeldre og eventuel syns-
konsulent. Er der grund til at tro, at barnet har nedsat syn samt andre pro-
blemer relateret til dette er det pakreevet, at barnet udredes hos gjenlaege.

e Anvendelse af malemetoder til udredning af den visuelle perception og vi-
suomotoriske integration. Til dette formal anbefaler arbejdsgruppen fal-
gende malemetoder: Test of Visuel Perceptual Skills 3, TVPS-3, som dog
viser mindre reliable scores i subtest samt Developmental Test of Visuel
Perception, DTVP, hvor bade test af den visuelle perception og visuomoto-
riske integration indgar. Til test af den visuomotoriske integration anbefa-
les endvidere Beery — Buktenica Developmental Test of Visuel- Motor In-
tegration (VMI-6). Malemetoderne er valgt ud fra konklusionen i et review
vedrgrende udredning af visuel perception hos barn med cerebral parese
(23) samt erfaringer fra dansk praksis. Testene er ikke er oversat og valide-
ret til dansk. For neermere beskrivelse se bilag 6.
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Aktivitet og deltagelse

e Som retningsgivende for indsatsen identificeres barnets individuelle aktivi-
tetsmal relateret til den visuelle perception og i den forbindelse gjenmoto-
rik og visuomotoriske integration. Til dette formal foreslas Canadian Oc-
cupational Perfomance Measure, COPM.

Indsatsen
Indsatsen tilretteleegges ud fra ovenstaende udredning af barnets behov og gnskede

mal og kraever ikke sarligt udstyr eller rammer, idet indsatsen kan gives i barnets
eget miljg, hjem, daginstitution og skole. Indsatsen gives typisk som rad og vejled-
ning til foraeldre/barn og personale, men kan gives som en afgranset trening i rela-
tion til konkrete vanskeligheder og fastsatte mal.

For at tilgodese kompleksiteten ved udviklingen af barnets visuelle perception fo-
reslar arbejdsgruppen indsatser rettet mod barnets:

Aktivitet og deltagelse

e Placering af barnet i en siddende/staende udgangsstilling ud fra vurderin-
gen af tonuspavirkning m.m. En udgangsstilling, hvor der opnas mest mu-
lig kropsstabilitet, hvilket optimerer forudseetningen for at udfere kontrol-
lerede bevagelser med hoved/gjne, arm og hand.

e Traning af barnets visuelle perception og i den forbindelse gjenmotorik og
visuomotoriske feerdigheder ved brug af aktiviteter, som barnet finder mo-
tiverende indenfor omsorg for sig selv, leg, fritid og skole. Der kan trenes
via aktiviteten, som er malet for indsatsen. Aktiviteten gradueres i intensi-
tet og svaerhedsgrad efter barnets formaen. Der anvendes aktiviteter, som
stiller krav til:

1. Koordination af gjenbeveaegelser (visuel fiksation, gjenfglgebevagelser
og fokusskifte). Varighed: Korte sekvenser af 5 minutter

2. Visuel opmearksomhed (fastholde opmarksomhed pa visuelle stimuli)

3. Visuel perception (Synsopfattelse herunder at genkende og fortolke
former, starrelse, farver og andre synsindtryk, fx at skelne en figur pa
en forvirrende baggrund (figur/grund))

4. Visuo-motorisk integration (fx gje-handkoordination, tegne kopi af fi-
gurer).

Tilpasning af omgivelserne

e Kompenserende udstyr: Specialstol eller skrakile (kropsstatte efter behov
med henblik pa at kunne raekke efter og manipulere med genstande), laese-
stativ, magnetplade. serlig belysning, computer osv.

e Kompenserende strategier: Fx brug af kontrastfarve til markering af det vi-
suelle fokus.

Indsatser i forhold til barnets visuelle perception ma ses i sammenhang med ind-
satser i forhold til barnets handfunktion (afsnit 4.2), da disse funktioner er tet for-

bundne.
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Evaluering
Hvis indsatsen iveerksattes, skal den dokumenteres og evalueres lgbende, sa der
kan tages stilling til effekten af indsatsen og om den skal fortsette. Til det formal

foreslar arbejdsgruppen de test- og malemetoder, der benyttes ved iverksattelse af
indsatsen — se afsnit 4.6.3 udredning.

Forudseetninger for implementering af anbefalingen

Historisk har tilstanden cerebral parese varet betragtet som et motorisk handicap,

hvilket afspejles i de behandlingstraditioner der findes i samfundet. Nyere betragt-
ninger er, som navnt i afsnit 2.4, at de motoriske funktionsnedsattelser ofte ledsa-
ges af forstyrrelser i de sensoriske funktioner. Implementeringen af indsatsen inde-
beerer saledes overordnet set et gget fokus pa det sensoriske omrade, og pa hvordan
sensoriske forstyrrelser, herunder visuelle, pavirker barnets funktionsevne. Desu-

den indeberer det et fokus pa den mulige betydning, som optimering af de visuelle

forudseetninger, har for barnets selvstendighed, indleering, leesning, uddannelse og
livskvalitet.

De involverede og ansvarlige fagpersoner skal have kompetencerne til at planlegge
og udfgre indsatsen, ligesom de skal kunne benytte relevante test- og malemetoder.
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4.7 Ridning som sundhedsfaglig indsats

Hvilken evidens er der for, at et forlab med ridning som sundhedsfaglig indsats*® er
mere effektiv end seedvanlig praksis? Effekten males pa grovmotorisk kapacitet,
udfarelse af aktiviteter, livskvalitet, primare neurologiske symptomer og sekundee-
re falger.

Anbefaling

l Anvend kun forlgb af ridning som sundhedsfaglig indsats til bgrn og un-
ge med cerebral parese efter ngje overvejelser, da de gavnlige effekter er
uafklarede, og der er dokumenteret skadevirkninger sasom smerter og
fald af hest ved indsatsen

Dette betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfaelde skal tage stilling til barnets
behov for ridning som sundhedsfaglig indsats og ngje overveje andre indsatser in-
den indsatsen iveerkseettes. Derudover skal fagpersonen sikre barn og familie en til-
streekkelig information og vejledning til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt
sikre relevant evaluering af indsatsen.

Det er ikke muligt i regi af arbejdsgruppen pracist at angive i hvilket omfang og pa
hvilken indikation ridning anvendes som sundhedsfaglig indsats i den nuverende
praksis. Men arbejdsgruppens erfaringer er, at fagpersoner anvender ridning som
sundhedsfaglig indsats under overenskomsten for vederlagsfri fysioterapi og i an-
dre sammenhange.

Anbefalingen skeerper saledes, at nar ridning som sundhedsfaglig indsat benyttes
skal indsatsen kun tilbydes efter ngje overvejelser, og ved anvendelse skal indsat-
sen lgbende evalueres, sa fagpersonen kan evaluere gavnlige effekter og skadelige
virkninger. Der kan derfor veere tilfeelde, hvor retningslinjens anbefaling ikke un-
derstatter geeldende praksis.

Baggrund og formal for indsatsen

Ridning har veeret anvendt som sundhedsfaglig indsats i Europa og Nordamerika
siden Anden Verdenskrig, hvor fokus var pa ridnings motiverende og psykologiske
kvaliteter. Senere flyttede fokus sig til ridningens positive virkninger pa muskel-
funktion i form af normalisering af muskeltonus og derigennem forebyggelse af
sekundeere falger (98).

De inkluderede studier beskriver, at ridning anvendes for at pavirke muskelfunkti-
on (95,97), barnets grov- og finmotoriske funktion, psykosociale feerdigheder, ad-
feerd og livskvalitet (95-97). Desuden beskrives at ridning kan anvendes ved mang-
lende motivation for andre treeningsformer og begreensede muligheder for selv-
steendig mobilitet (95-97).

!5 | retningslinjen anvendes overskriften ridning som sundhedsfaglig indsats og i teksten blot ordet "ridning”, som
i denne sammenhzng deaekker over alle sundhedsfaglige indsatser, hvor hesten anvendes som terapeutisk redskab
indsatser, der varetages af fysioterapeuter og ergoterapeuter. De inkluderede studier omfatter indsatserne,
therapeutic horseback riding (95,96) og horseback ridning (97). | Danmark tilbydes ridning som sundhedsfaglig
indsats blandt andet som ridefysioterapi i henhold til Overenskomst om Ridefysioterapi og med hjemmel i Sund-
hedslovens § 140 samt BEK nr. 710 af 27/06/2008, men ridning som sundhedsfaglig indsats anvendes ogsa af fag-
personer, der arbejder udenfor dette lovgivningsomrade.
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Formalet med ridning som sundhedsfaglig indsats er at pavirke grovmotorisk kapa-
citet, udfarelse af aktiviteter, livskvalitet, barnets primare neurologiske symptomer
og risikoen for udvikling af sekundare falger.

Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Anbefalingen er udarbejdet pa baggrund af to randomiserede kliniske forsgg
(96,97) og ét cross-over forsgg (95), som sammenlignede effekterne af et forlgb
med flere lektioner af ridning og standardbehandling med effekterne af venteliste
til ridning og standardbehandling. Forlgbet med flere lektioner af ridning bestod af
mellem 6 og 26 lektioner af 40-60 minutters varighed. Studierne inkluderede 138
barn med spastisk cerebral parese, GMFCS I-V, i alderen 4 til 12 ar. Resultaterne
er opgjort for 111 barn.

Litteraturen er af lav kvalitet (©@®0O0) og opger 4 af 5 praedefinerede effektmal
(grovmotorisk kapacitet, udfagrelse af aktiviteter, livskvalitet og primeere neurologi-
ske symptomer). Der blev ikke malt pa sekundzre falger. To studier rapporterede
skadevirkninger ved indsatsen. Et studie rapporterede, at to deltagere oplevede
smerter og muskelkramper efter indsatsen, mens foreeldre rapporterede en mere ag-
gressiv adferd hos barnene, der syntes at udvikles parallelt med barnets ggede
selvtillid*® (97). Det andet studie rapporterede, at en deltager trak sig fra interventi-
onsgruppen pa grund af intense smerter som fglge af en eksisterende hoftelidelse.
Studiet rapporterede desuden en utilsigtet haeendelse, idet et barn faldt af hesten, dog
uden at barnet oplevede skadevirkninger herved (96).

Vurdering af effekten af ridning som sundhedsfaglig indsats i de inkluderede studi-
er vurderes at kunne overfares til danske forhold.

De 3 inkluderede studier har ikke pavist betydelige gavnlige virkninger af et forlgb
af ridning pa grovmotorisk kapacitet, udferelse af aktiviteter, livskvalitet og primee-
re neurologiske symptomer, men har beskrevet en betydelig risiko for skadevirk-
ninger med direkte relation til indsatsen. Arbejdsgruppen vurderer, at det er en ind-
sats, som kun nogle barn vil fa gavn af, og det vurderes at kun nogle bgrn og for-
&ldre vil veelge indsatsen i lyset af den manglende dokumentation for gavnlig ef-
fekt og dokumentationen for mulige skadelige virkninger.

Arbejdsgruppen har pa denne baggrund formuleret en anbefaling om, at ridning
som sundhedsfaglig indsats kun skal anvendes efter ngje overvejelser.

Arbejdsgruppen vurderer, at der er behov for yderlig forskning i effekterne af rid-
ning som sundhedsfaglig indsats til bgrn med cerebral parese. Der er behov for at

undersgge effektmalene grovmotorisk kapacitet, udfgrelse af aktiviteter, livskvali-
tet, primaere neurologiske symptomer og sekundere folger, samt intensitet og va-

righed i forhold til barnets alder og funktionsevnenedseettelse.

For yderligere information om litteratursggning, evidensvurdering samt arbejds-
gruppens vurderinger se bilag 3, 4 og 5.

Gennemgang af anden litteratur
| forbindelse med hgring og peer review er der blevet gjort opmeerksom pa, at an-

18 | studiet rapporteres falgende: “The only negative observation described was an increase in aggression that
seemed to parallel the child’s improvement in self-confidence” (87)
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dre reviews (61,99-101) har inkluderet andre studier og er i nogle tilfeelde kommet
til andre konklusioner end denne retningslinje. Litteraturen er systematisk gennem-
gaet af Sundhedsstyrelsens metodekonsulent og arbejdsgruppen, men er ikke evi-
densvurderet.

| de tilfeelde, hvor konklusionerne i de fire reviews er anderledes end i denne ret-
ningslinje, skyldes det, at konklusionerne primert er baseret pa studier af lav kvali-
tet, og at der medtages andre effektmal end i denne kliniske retningslinje. Gennem-
gangen af de fire reviews har ikke givet arbejdsgruppen anledning til at endre an-
befalingen om, at ridning som sundhedsfaglig indsats udelukkende skal tilbydes ef-
ter ngje overvejelser (se uddybende beskrivelse i bilag 4, ridning som sundhedsfag-
lig indsat).

Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Hvis ridning anvendes som sundhedsfaglig indsats, ber nedenstaende fremgangs-
made falges. Denne er udarbejdet pa baggrund arbejdsgruppens vurderinger af den
inkluderede litteratur (95-97), samt nyere systematiske litteraturgennemgange (99-
101). Af referencelisten fremgar, hvilke studier der indgar i den systematiske litte-
raturvurdering.

Vurdering af serlige hensyn

Far ridning som sundhedsfaglig indsats tilbydes, skal barnet indledningsvist gen-
nemga en relevant tveerfaglig udredning med henblik pa vurdering af barnets funk-
tionsevnenedsattelse. Hos barnet med omfattende funktionsevnenedsattelser,
ukontrolleret epilepsi og/eller udtalte sekundeere falger som smerter og fejlstillin-
ger i ekstremitetsled (se ordliste) skal barnet vurderes af barneortopaedkirurg
og/eller bgrneneurolog, om det er forsvarligt at lade barnet deltage i indsatsen,
og/eller om der skal tages serlige hensyn ved varetagelse af indsatsen. Denne vur-
dering drgftes med barnet og foraeldre med henblik pa stillingtagen til indsatsen.

Indsatsen bgr kun tilbydes hvis barnet har lyst til og mod pa at deltage i ridning
som sundhedsfaglig indsats, og barn og foraldre er trygge ved indsatsen.

Udredning og begrundelse for indsatsen

Beslutning om at tilbyde barnet ridning som sundhedsfaglig indsats ber ske pa
baggrund af en fysioterapeutisk og ergoterapeutisk udredning af barnets kropsfunk-
tion, motoriske funktion og udfarelse af aktiviteter med relevante malemetoder.

Udredning af barnets ledbevagelighed kan ske med den fysioterapeutiske protokol
i CPOP, mens malemetoderne Gross Motor Function Measure (GMFM) og Pediat-
ric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) kan anvendes til at udrede barnets
grovmotoriske kapacitet og udferelse af aktiviteter.

Desuden bgr fagpersonen i samarbejde med barn og foraldre beskrive formalet
med at anvende indsatsen, sa det er muligt at evaluere indsatsen.

Andre faglige indsatser bgr ngje overvejes inden og i sammenhang med ridning.

Indsats

I de inkluderede studier beskrives forlgb af 10-26 ugers varighed med 1-2 lektio-
ner pr. uge af 40-60 minutters varighed (95-97). Det er ikke muligt at udarbejde
specifikke anbefalinger for planlagning af indsatsen pa baggrund af den inkludere-
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de litteratur. Fagpersonen ma derfor i samarbejde med barn og foraldre tilrettelaeg-
ge indsatsen i overensstemmelse med formalet med indsatsen.

Fagpersonen bgr inden iveerkseettelse af indsatsen beskrive treeningsforlgbet, her-
under:

- Valg af hest (hgjde og bredde, samt gangmganster)
- Valg af udstyr (tejler og pude, fareskind, teeppe eller sadel)
- Behovet for stotte (bagrytter, treekker og hjeelpere).

Traeningsforlgbet bar gennemfares, sa det er muligt at sikre en lgbende evaluering
af gavnlige og eventuelle skadelige virkninger af indsatsen.

Af hensyn til barnets sikkerhed bgr fagpersonen sikre at:

- barnet altid beerer ridehjelm under indsatsen. Ridning uden ridehjelm bar
kun ske hvis der samtidigt anvendes bagrytter.

- at der nar ridningen foregar indenders altid er en hjeelper der treekker he-
sten, gar ved siden af, eller er i umiddelbar neaerhed af barnet, og at der an-
vendes hjelper til at treekke hesten, hvis ridningen foregar udendars.

- at der anvendes bagrytter, hvis barnet ikke har selvsteendig hoved og
kropskontrol.

- at der kun anvendes sikkerhedsstigebgijler pa alle sadler og gvrigt udstyr,
som anvendes.

Evaluering
Indsatsen ber Igbende evalueres i forhold til de opstillede mal og mulige skade-

virkninger.
Forudseetninger for implementering af anbefalingen

Det er ikke muligt pa baggrund af de inkluderede studier at beskrive, hvilket kom-
petencer fagersoner skal have for at anvende ridning som sundhedsfaglig indsats.
Arbejdsgruppen vurderer, at nar ridning anvendes som sundhedsfaglig indsats, skal
ansvarlige fagpersoner sikre fglgende:

- Atindsatsen varetages af fagpersoner med specialviden om indsatsen og
kompetencer til at udrede, planleegge, gennemfgre og evaluere indsatsen.
Der findes ingen videreuddannelse for fysioterapeuter og ergoterapeuter i
anvendelse af hesten som terapeutisk redskab, men en efteruddannelse og
kursustilbud

- Atindsatsen varetages af fagpersoner med specialviden om sikkerhed og
om farstehjelp

- Atindsatsen kraever adgang til hjelpere, udstyr og heste, der er serligt eg-
nede til indsatsen

- At der sker en systematisk indsamling af oplysninger om eventuelle skade-
virkninger som smerter og fald af hest til Dansk Patient Sikkerheds Data-
base.

Bemaerkninger

De inkluderede studier har ikke dokumenteret effekt af ridning som sundhedsfaglig
indsats i forhold til at pavirke grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter, pri-
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meere neurologiske symptomer og sekundzre falger, livskvalitet og deltagelse. Pa
trods af dette vurderer arbejdsgruppen, at en del bgrn og forzldre alligevel vil val-
ge indsatsen, da de har en forventning om psykologiske, sociale og leeringsmassige
virkninger af indsatsen. Dette er i overensstemmelse med beskrivelser af den teore-
tiske baggrund for indsatsen og kvalitative studier af den patient- og fagpersonop-
levede virkning. Desuden kan ridning give barn med begranset mobilitet en ople-
velse af selvsteendig mobilitet og give mulighed for at komme ud i naturen, hvor
det ellers ikke er muligt at feerdes i karestol.
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4.8 Styrketraening
Hvilken evidens er der for effekt af styrketreening i forhold til seedvanlig praksis?

Effekten vurderes pa muskelstyrke, grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter
og livskvalitet.

Anbefaling

1 Overvej at anvende styrketreening til barn og unge med cerebral parese

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfeelde skal tage stilling til
barnets behov for styrketraening og igangsatte relevant indsats. Derudover skal
fagpersonen sikre barn og familie en tilstraekkelig information og vejledning til at
beslutte, om de gnsker indsatsen, samt sikre relevant evaluering af indsatsen.

Baggrund og formal med indsatsen

Barn med cerebral parese kan have nedsat muskelstyrke sammenlignet med bgrn
uden cerebral parese (102,103). Arsagerne skyldes &ndret neurologisk aktivering
af musklerne og &ndringer i musklerne (104-106). Der er fundet en moderat til hgj
sammenhang mellem muskelstyrke og grovmotoriske kapacitet hos bgrn med
GMFCS niveau I-111 (107,108).

Styrketraening kan, udover at veere en sundhedsfaglig indsats malrettet funktions-
evnenedsettelser, ogsa bidrage til at fremme barnets deltagelse i fysisk aktivitet.

Nogle barn, der har deltaget i studier af styrketreeningseffekter, har efterfglgende
veeret i stand til at deltage i almene treeningstilbud (109).

Formalet med styrketraening er at inducere fysiologiske adaptationer i muskel- og
nervesystemet, sa barnets muskelstyrke gges. Det antages, at en forbedret muskel-
styrke kan forbedre barnets grovmotoriske funktioner og udferelse af aktiviteter.

Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Anbefalingen er udarbejdet pa baggrund af 6 randomiserede kliniske forsgg (110-
114) (beskrevet i 7 artikler, jf. bilag 4). Studierne sammenlignede effekterne af et
forlgb pa mellem 6 og 12 ugers styrketraening (111,112,114) eller styrketraening og
standardbehandling (110,113) med standardbehandling (110,113,114) eller kon-
trolgruppe, hvor tilbuddet ikke blev beskrevet neermere (111,112). Studierne inklu-
derede 104 barn med spastisk cerebral parese, GMFCS I-111, i alderen 5 til 18 ar.
Resultaterne er opgjort for 104 barn.

Studierne er af lav kvalitet (®®00) og opger 3 af 4 predefinerede effektmal
(grovmotorisk kapacitet, muskelstyrke og livskvalitet). Der blev saledes ikke malt
pa udferelse af aktiviteter. To studier (110,114) rapporterede skadevirkninger af
indsatsen i form af belastning af skulderen pa grund af vaegten fra belastningen og
lette gener fra ankel og fod. | de andre studier blev der ikke rapporteret skadevirk-
ninger (111-113).

De inkluderede studier har ikke pavist sikre gavnlige virkninger af styrketraening
alene eller sammen med standardbehandling i forhold til forbedring af grovmoto-
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risk kapacitet, muskelstyrke eller livskvalitet, men der er heller ikke beskrevet vee-
sentlige skadevirkninger. Selvom der ikke er vist sikre gavnlige virkninger af styr-
ketraening, findes der generel viden om styrketraenings gavnlige effekter, ligesom
styrketreening kan bidrage til gget fysisk aktivitetsniveau hos barnet.

Arbejdsgruppen vurderer, at styrketreening er en indsat, som mange barn kan fa
gavn af og det vurderes derfor, at de vil veelge den pa trods af den begraensede do-
kumentation for gavnlige virkninger. Derfor gives en svag anbefaling for indsatsen.

Arbejdsgruppen vurderer, at der er behov for yderlig forskning i effekterne af styr-
ketraening til bgrn med cerebral parese. Der er behov for at undersgge effektmalene
grovmotorisk kapacitet og udfarelse af aktiviteter, muskelstyrke og livskvalitet,
samt intensitet og varighed i forhold til barnets alder og funktionsevnenedszttelse.

Gennemgang af anden litteratur

| forbindelse med hgring og peer review, er vi blevet gjort opmarksomme pa et
randomiseret klinisk forsgg, der undersgger effekten af styrketreening, som ikke var
blevet inkluderet (115).

Studiet sammenligner effekterne af et forlgb pa 5 ugers styrketraening med stan-
dardbehandling. Studiet inkluderede 17 barn med spastisk cerebral parese, GMFCS
[1-111, i alderen 4 til 12 ar. Resultaterne er opgjort for 16 bgrn. Studiet opger 2 af 4
praedefinerede effektmal (grovmotorisk kapacitet og muskelstyrke). Der blev sale-
des ikke malt pa udfgrelse af aktiviteter og livskvalitet. Studiet rapporterer, at der
ikke var opstaet veesentlige skadevirkninger.(111-113) Det inkluderede studie har
ikke pavist sikre gavnlige virkninger af styrketraening i forhold til forbedring af
grovmotorisk kapacitet eller muskelstyrke, men der er heller ikke beskrevet va-
sentlige skadevirkninger.

Dette studie aendrer dermed ikke vaesentligt pa evidensgrundlaget for effekten af
styrketraening og dermed heller ikke pa anbefalingen (se bilag 4).

For yderligere information om litteratursggning, evidensvurdering samt arbejds-
gruppens vurderinger se bilag 3, 4 og 5.

Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Indsatsen er beskrevet pa baggrund af de inkluderede studier (110-114) samt to sy-
stematiske litteraturgennemgange (109,116). Af referencelisten fremgar, hvilke
studier der indgar i den systematiske litteraturvurdering.

Det er pa baggrund af litteraturen ikke muligt at anbefale specifikke gvelser, tree-
ningsintensitet eller varighed, men arbejdsgruppen vurderer, at nedenstaende be-
skrivelse vil vaere en hensigtsmeessig made at tilretteleegge indsatsen pa:

Udredning

Barnets grovmotoriske kapacitet og en udredning af muskelstyrke med relevante
malemetoder bar danne udgangspunkt for fagpersonens beslutning om, hvorvidt
barnet skal tilbydes styrketreening. Udredning af barnets muskelstyrke kan ske med
Manuel muskeltestning (MMT) eller Maksimal voluntary contraction (MVC),
mens malemetoderne Gross Motor Function Measure (GMFM) og Pediatric Evalu-
ation of Disability Inventory (PEDI) kan anvendes til at udrede barnets grovmoto-
riske kapacitet og udfarelse af aktiviteter.
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Fagpersonen udreder, om nedsat muskelstyrke er arsag til begraensninger i barnets
grovmotoriske kapacitet og udferelse af aktiviteter. Hvis dette er tilfeeldet, skal
fagpersonen overveje, om treening af muskelstyrke kan bidrage til forbedring af
barnets grovmotoriske kapacitet, udfgrelse af aktiviteter og/eller forbedring af livs-
kvalitet, samt foretage en prioritering af, hvilke muskler og muskelgrupper indsat-
sen skal rettes i mod.

Indsatsen kan veere kreevende for barnet at deltage i, da det kreever en relativ hgj in-
tensitet i forhold til treeningshyppighed og belastning i @velserne. Det er derfor vee-
sentligt at afklare, om barnet er motiveret for indsatsen, inden den ivaerkszattes.

Indsats

Fagpersonen udarbejder et overordnet traeningsprogram, der beskriver valg af gvel-
ser, belastning og traeningsforlgb. Indsatsen bgr som udgangspunkt omfatte bade
komplekse og simple gvelser. Hvor det er muligt, ber belastningen udgares af frie
veegte og/eller treeningsmaskiner, hvor der er mulighed for at @ge belastningen, ef-
terhanden som barnets muskelstyrke udvikles. Indsatsen kan kraeve serligt tree-
ningsudstyr til at yde modstand mod bevagelserne, enten i form af treeningsmaski-
ner, frie vaegte, veegtmanchetter eller veegtveste. Indsatsen ber veere tidsafgreenset
til mindst 10-12 ugers varighed, hvor der gennemfgres 2-3 traeningssessioner pr.
uge med 1-5 gvelser, hvor der gennemfares 2-3 set af 6-12 gentagelser.

Indsatsen gennemfares som beskrevet i treeningsplanen. Fagpersonen bgr veere saer-
lig opmarksom pa, om barnets aktive deltagelse i indsatsen er tilstraekkelig til at
opna de forventede gavnlige virkninger. Hvis dette ikke er tilfeeldet, ber fagperso-
nen overveje, om andre indsatser vil vaere mere egnede. Desuden bgr fagpersonen
vaere opmaerksom pa eventuelle skadevirkninger i form af akutte skader pa muskler
eller led, samt overbelastningsskader.

Evaluering

Indsatsen evalueres lgbende i forhold til de opstillede mal, og der benyttes de ma-
lemetoder, som blev anvendt i forbindelse med opstart af indsatsen. Pa baggrund af
de opnaede gavnlige virkninger og eventuelle skadevirkninger, vurderer fagperso-
nen, om barnet fortsat har behov for styrketraening og/eller andre indsatser.

Forudseetninger for implementering af anbefalingen

De involverede og ansvarlige fagpersoner skal have kompetencerne til at planlaeegge
og udfgre indsatsen, ligesom de skal kunne benytte relevante malemetoder.
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4.9 Treeningsindsatser i vand

Hvilken evidens er der for effekt af treeningsindsatser i vand i forhold til seedvanlig
praksis?

Effekten males pa grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter og livskvalitet.

Anbefaling
1 Overvej at anvende treeningsindsatser i vand til bgrn og unge med cereb-
ral parese

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i det konkrete tilfeelde skal tage stilling til
barnets behov for traeningsindsatser i vand og igangseette relevant indsats. Derud-
over skal fagpersonen sikre barn og familie tilstreekkelig information og vejledning
til at beslutte, om de gnsker indsatsen, samt sikre relevant evaluering af indsatsen.

Baggrund og formal med indsatsen

Ved traeningsindsatser i vand udnyttes vandets opdrift, modstand og eventuelt var-
me til at pavirke kropsfunktioner og give mulighed for bevaegelse. Det er primzrt
falgende kropsfunktioner, som indsatsen rettes imod: Muskelstyrke, muskeltonus,
viljebestemte bevaegelser (herunder koordination af bevaegelser) samt cardiovasku-
leere og respiratoriske funktioner. Desuden vil treeningsindsatser i vand nedseette
belastningen pa knogler og led i underekstremiteter og ryg, hvilket kan give barnet
mulighed for at bevaege sig pa trods af fejlstillinger (117,118). Indsatserne kan
overordnet inddeles i tilpasset svemning og bevagelse i vand samt fysisk traening i
vand.

Formalet med traeningsindsatser i vand er at pavirke barnets funktionsnedsettelser
og samtidigt at give barnet mulighed for at treene beveegelser, som ikke er muligt
uden for vand, for derigennem at forbedre grovmotorisk kapacitet, udferelse af ak-
tiviteter og livskvalitet. Derudover kan indsatsen gge barnets motivation for at del-
tage i treening og give barnet en oplevelse af at kunne bevege sig selvstendigt.

Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Anbefalingen er udarbejdet pa baggrund af 1 randomiseret klinisk forsgg (119),
som undersgger effekterne af et forlgb pa 10 ugers varighed med 2 lektioner pr.
uge. Studiet inkluderede 12 bgrn med spastisk cerebral parese, GMFCS I-111, i al-
deren 13 til 20 ar. Studiet er af lav kvalitet (®®00) og opger 1 af 3 praedefinerede
effektmal (grovmotorisk kapacitet). Der blev ikke malt pa udfarelse af aktiviteter
eller livskvalitet. Det er ikke beskrevet, om deltagerne oplevede skadevirkninger
ved indsatsen.

Det inkluderede studie har ikke pavist sikre gavnlige virkninger af treeningsindsat-
ser i vand pa grovmotorisk kapacitet og har ikke rapporteret skadevirkninger ved
indsatsen, men treening i vand giver mulighed for andre bevagelser og aktiviteter
end standardbehandling. Arbejdsgruppen vurderer, at det er en indsats, som mange
barn kan fa gavn af og det derfor vurderes, at de vil veelge, pa trods af den begraen-
sede dokumentation for gavnlige virkninger. Derfor gives en svag anbefaling for
indsatsen.
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Arbejdsgruppen vurderer, at der er behov for yderlig forskning i effekterne af tree-
ningsindsatser i vand til bgrn med cerebral parese. Der er behov for at undersgge
effektmalene grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter og livskvalitet samt
intensitet og varighed i forhold til barnets alder og funktionsevnenedsattelse.

Gennemgang af anden litteratur

| forbindelse med haringsrunden, er vi blevet gjort opmarksomme pa to studier,
der ikke er inkluderet i denne retningslinje: Et randomiseret klinisk forsgg, der un-
dersgger effekten af traening i vand (120), og et lodtreekningsforsgg, der undersagger
effekten af styrketreening (115).

Studiet af Dimitrijvic (120) sammenligner effekterne af et forlgb pa 6 ugers tree-
ning i vand med standardbehandling. Studiet inkluderede 29 bgrn med spastisk ce-
rebral parese, GMFCS I-V, i alderen 5 til 14 ar. Resultaterne er opgjort for 27 bgrn.
Studiet opger 1 af 3 preedefinerede effektmal (grovmotorisk kapacitet). Der blev
saledes ikke malt pa udfarelse af aktiviteter og livskvalitet. Studiet rapporterede, at
to deltagere stoppede i interventionsgruppen pa grund af sygdom, som ikke er be-
skrevet neermere. Det inkluderede studie har ikke pavist sikre gavnlige virkninger
af trening i vand i forhold til forbedring af grovmotorisk kapacitet.

Dette studie aendrer dermed ikke vaesentligt pa evidensgrundlaget for effekten af
treening i vand og dermed heller ikke pa anbefalingen.

Studiet af Lee &ndrer ligeledes ikke vaesentligt ved evidensgrundlaget for anbefa-
lingen, se bilag 4.

For yderligere information om litteratursggning, evidensvurdering samt arbejds-
gruppens vurderinger se bilag 3, 4 og 5.

Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Beskrivelsen af indsatsen er udarbejdet pa baggrund af de inkluderede studier
(119), et systematisk review (117), en oversigtsartikel (118) og arbejdsgruppens
vurderinger. Af referencelisten fremgar, hvilke studier der indgar i den systemati-
ske litteraturvurdering.

Der er beskrevet falgende generelle kontraindikationer for deltagelse i treeningsind-
satser i vand: Infektioner (grer, gjne, hals, bleere og mave), hjerte- og blodtrykssyg-
domme, feekal inkontinens og ukontrolleret epilepsi. Hos bgrn med omfattende
funktionsevnenedsettelser skal der foretages en grundig tveerfaglig udredning for-
ud for indsatsen, sa eventuelle forbehold og hensyn kan tages.

Udredning

Inden iveerksattelse af indsatsen udferes en grundig udredning af barnets behov for
og muligheder for at deltage i indsatsen. Herefter foretages en specifik udredning
af barnets feerdigheder i vand, motoriske kapacitet og udfarelse af aktiviteter med
anvendelse af relevante malemetoder.

Barnets faerdigheder i vand kan udredes med Water Orientation test of Alyn (WO-
TA) eller Swimming Independent Measure (S.W.1.M.). Gross Motor Function Me-
asure (GMFM) og Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) kan anven-
des til at udrede barnets grovmotoriske kapacitet og udfarelse af aktiviteter.
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Hvis indsatsen malrettes specifikke kropsfunktioner, bar der foretages en specifik
udredning af disse funktioner, som fx muskelstyrke eller ledbevagelighed.

Indsats

Fagpersonen udarbejder en plan for indsatsen, der beskriver treeningsforlgbet i for-
hold til varighed og intensitet og om formalet er at tilbyde tilpasset svemning, be-
veegelse i vand eller fysisk treening. Arbejdsgruppen vurderer, at afgreensede forlgb
af 10-20 ugers varighed, med 1-2 lektioner pr. uge af 30-60 minutters varighed er
hensigtsmaessige.

| planlaegningen af indsatsen anvendes de samme principper som ved traditionel
fysisk treening, men den fysiske treening tilrettelaegges under hensyntagen til den
fysiologiske pavirkning af kroppen i vand, der fx kan pavirke barnets puls eller
vanskeliggere styrketreening.

Evaluering

Indsatsen evalueres med de redskaber, der er anvendt i forbindelse med den indle-
dende udredning. Pa baggrund af de opnaede gavnlige virkninger og eventuelle
skadevirkninger vurderer fagpersonen, om barnet fortsat har behov for trenings-
indsatser i vand.

Forudseetninger for implementering af anbefalingen

De involverede og ansvarlige fagpersoner skal have de ngdvendige kompetencer til
at planlaegge og udfgre indsatsen, ligesom de skal kunne benytte relevante maleme-
toder. Der findes efteruddannelser malrettet treeningsindsatser i vand.

Indsatsen kreever et bassin godkendt af Miljgministeriet (121). Bassinet og om-
kleedningsfaciliteter bar veere indrettede med fx ekstra handtag, skifteleje, rampe og
lift, s der er adgang for personer med fysisk funktionsnedsattelse.

Derudover er der behov for redskaber som skumbeelter og plader, ligesom det en-
kelte barn kan have behov for udstyr som inkontinensbadetgj og sondeplaster.
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5 Monitorering

Dette kapitel omhandler monitorering af barnet med cerebral parese. Begrebet mo-
nitorering anvendes bredt, og deekker over bade klassificering af barnets funktions-
evne, udredning i forbindelse med vurdering af behov for samt evaluering af fysio-
terapeutiske og ergoterapeutiske indsatser. Endelig omfatter det er beskrivelse af et
regislserbaseret monitoreringsprogram CPOP, Opfalgningsprogram for cerebral pa-
rese™’.

Funktionsevnen hos barnet med cerebral parese bar lgbende monitoreres med ma-
lemetoder, der gar det muligt at fglge barnets udvikling over tid (122). Den lgben-
de monitorering skal sikre, at &ndringer i barnets funktionsevne opdages tidligt, sa
det er muligt at iveerksatte relevante indsatser.

Den Igbende monitorering bar veere systematisk, og der bar anvendes palidelige
malemetoder. Anvendelse af de samme metoder pa landsplan vil medvirke til, at
praksis bliver mere ensartet samt sammenlignelig pa tveers af sektorer, fagpersoner
og geografi. Endvidere vil standardiseret udredning ogsa kunne indga som led i
forskningsprojekter.

De malemetoder, der omtales i retningslinjen og i dette kapitel, er ikke evidensvur-
derede i forbindelse med udarbejdelsen af retningslinjen, men er valgt pa baggrund
af konsensus i arbejdsgruppen. Arbejdsgruppen har valgt at tage udgangspunkt i de
malemetoder, som allerede anvendes i den fysioterapeutiske protokol og i den er-
goterapeutiske protokol i CPOP (123) samt andre malemetoder, der kan anvendes i
den specifikke udredning fer og efter de beskrevne indsatser.

5.1 Lgbende monitorering med CPOP

CPOP er opfalgningsprogram og landsdeekkende klinisk kvalitetsdatabase. CPOP
er udviklet i Sverige i et samarbejde mellem fysioterapeuter, ergoterapeuter, bgrne-
ortopeaedkirurger, og neuropaediatere. | CPOP anvendes fire fagspecifikke protokol-
ler, der beskriver den lgbende monitorering, som barnet med cerebral parese bar
tilbydes. Data fra protokollerne gar det muligt at falge det enkelte barns udvikling
over tid samt at felge og udvikle kvaliteten af den sundhedsfaglige opfalgning og
indsats som tilbydes barn med cerebral parese.

CPOP anbefaler, at den fysioterapeutiske og den ergoterapeutiske protokol anven-
des hver 6. maned i barnets 0. til 5. levear og herefter hver 12. maned.

CPOP er indfart i Region Syddanmark (2009), Region Midtjylland (2012) og Re-
gion Hovedstaden (2013) og forventes indfgrt i Region Nordjylland og Region
Sjeelland i lgbet af de kommende ar.

CPOP anvender fem procesindikatorer, der beskriver i hvilket omfang der tilbydes
udredning i forhold til hofteluksation, grovmotorisk funktion, handfunktion og di-
agnose, samt en resultatindikator, der beskriver andelen af barn der udvikler hofte
luksation.

17

www.cpop.dk
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CPOP har i Sverige medvirket til, at feerre barn med cerebral parese far hofteskred,
sveer rygskaevhed og alvorlige fejlstillinger.

5.2 Monitorering fagr og efter specifikke indsatser

Den foreslaede monitorering i skema 5.1, 5.2 og 5.3 tager bade afsat i CPOP og
arbejdsgruppens forslag til malemetoder, der kan anvendes ved udredning og la-
bende monitorering for og efter specifikke indsatser. Malemetoderne der er valgt
udover de, der indgar i CPOP, er valgt pa baggrund af konsensus i arbejdsgruppen.
Det betyder, at malemetoderne ikke systematisk er valideret vurderet i forhold til
dansk sammenhang.Udveelgelsen er sket pa baggrund af de malemetoder, der er
anvendt i den evidensvurderede litteratur, og den gvrige litteratur der er anvendt i
retningslinjen. Hvor det er muligt og hensigtsmaessigt har arbejdsgruppen valgt ma-
lemetoder, der er oversat til dansk.

Arbejdsgruppen har beskrevet malemetoder til:

- Monitorering af kroppens funktioner (skema 5.1),
- Monitorering af aktivitet og deltagelse (skema 5.2)
- Monitorering af helbredsrelateret livskvalitet (skema 5.3).

Beskrivelsen er inddelt i a) malemetoder, som arbejdsgruppen anser for god praksis
at anvende til alle bgrn og b) malemetoder, som arbejdsgruppen anser det for god
praksis, at fagpersonen overvejer at anvende, afhangig af barnets alder, funktions-
evne og subtype af cerebral parese. Denne opdeling falger den skelnen, der fremgar
af nedenstaende skemaer i henhold til metoder, der referer til CPOP (hvide felter)
og arbejdsgruppens vurderinger (gra felter).

Den lgbende monitorering og stillingstagen til behov for supplerende udredning
ber foretages med faste intervaller. Arbejdsgruppen anser det for god praksis, at
dette sker minimum hver 6. maned i barnets 0. til 5. levear og herefter hver 12. ma-
ned.

For nermere beskrivelse af de enkelte malemetoder henvises til bilag 6, hvor der
ogsa er henvisninger til lerebgger og/eller hjemmesider, hvor der kan findes yder-
ligere informationer om de enkelte redskaber.

Monitorering af kroppens funktioner

I den Igbende monitorering af kroppens funktioner foreslas anvendelse af den fy-
sioterapeutiske protokol og den ergoterapeutiske protokol fra CPOP, hvori der ind-
gar malemetoder til vurdering af smerter, ledbeveegelighed og ledstilling samt vur-
dering af muskeltonus.

Desuden bgr fagpersonen overveje at anvende en eller flere malemetoder til vurde-
ring af udholdenhed, muskelfunktion, barnets gangmenster, handens beveagelser
og/eller visuel perception/visoumotorisk integration, som beskrevet i skema 5.1.
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Skema 5.1 Monitorering af kroppens funktioner

6-124r | 13-17&r

Lgbende udredning a -CPOP

Smerter

Ledbevaegelighed CcPOP! CPOP! CPOP
Ledstilling

Muskeltonus (Modificeret Ashworth)

Overvej® b

Udholdenhed

10-M Shuttle run Shuttle Shuttle
Muskelfunktion

Manuel muskeltestning MMT MMT MMT
Maksimal voluntary contraction (dynamometer) MVvC MVC MVC
Repetition Maximum (RM-test) RM RM RM
Gangmgnster

Edinburgh Visual Gait Score* VGA VGA VGA
3-dimensionel klinisk ganganalyse* 3DGA 3DGA 3DGA
Handens beveegelser QUEST QUEST QUEST
Quality of Upper Extremity Skills test*(dissociated

movement subscale)

Visuel perception / vispumotorisk integration

Test of Visuel Perceptions Skills TVPS-3 TVPS-3 TVPS-3
Developmental test of Visual Perception DTVP-2 DTVP-2 DTVP-2
Beery — Buktenica Developmental Test of Visuel-

Motor Integration VMI-6 VMI-6 VMI-6

'De malemetoder, der indgar i opfalgningsprogrammet for cerebral parese (CPOP). | CPOP protokol-
lerne indgdr en overordnet beskrivelse af om barnet oplever smerter, vurdering af barnets ledbevaege-
lighed i udvalgte led og beveegeretninger i arme og ben, beskrivelse af ryggens, foden, hdndens og
tommelfingerens stilling samt en vurdering af barnets muskeltonus i udvalgte muskelgrupper med
Modificeret Ashworth Scale. Laes mere om undersggelserne pa www.cpop.dk

* Mélemetoden er kun udviklet/anvendeligt til en del af barnegruppen, lzes mere i bilag 6.

Monitorering af aktivitet og deltagelse

| den lgbende monitorering af barnets aktivitet og deltagelse foreslas anvendelse af
den fysioterapeutiske og den ergoterapeutiske protokol i CPOP, hvori der indgar
redskaber til klassificering af udfarelse af aktiviteter og grovmotorisk kapacitet.

Desuden bgr fagpersonen overveje at anvende en eller flere malemetoder til vurde-
ring af grovmotorisk kapacitet, hdAndmotorisk kapacitet og udfgrelse af aktiviteter,
som beskrevet i skema 5.2.

'8 De anforte malemetoder i det, som er markeret med grét er udvalgt p& baggrund af konsensus i arbejdsgruppen
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Skema 5.2 Monitorering af aktivitet og deltagelse

Lobende udredning a - CPOP

0-54&r

6-124r | 13-17&r

Udfgrelse af aktiviteter

Gross Motor Function Classification System GMFCS GMFCS GMFCS
Funktionel Mobility Scale FMS FMS FMS
Manual Ability Classification System MACS MACS MACS
HOUSE HOUSE 0-8 | HOUSE 0-8 | HOUSE 0-8
Grovmotorisk kapacitet

Gross Motor Function Measure* GMFM

Udfarelse af aktiviteter

Pediatric Disability Evaluation Inventory* PEDI

Overvej® b

Grovmotorisk kapacitet

Gross Motor Function Measure* GMFM GMFM
10-meter gangtest* 10-M gang 10-M gang 10-M gang
Timed up and go* TUG TUG TUG
The Segmental Assessment of Trunk Control SATCo SATCo SATCo
Chailey levels of ability Chailey Chailey Chailey
Handmotorisk kapacitet

The Melbourne Assessment of Unilateral Upper Melbourne Melbourne Melbourne
Limb Function*

Quality of Upper Extremity Skills test* (grasp sub- Quest Quest Quest
scale)

Visuel perception

Test of Visuel Perceptions Skills TVPS-3 TVPS-3 TVPS-3
Developmental test of Visual Perception DTVP-2 DTVP-2 DTVP-2
Beery — Buktenica Developmental Test of Visuel- VMI-6 VMI-6 VMI-6
Motor Integration

Udfarelse af aktiviteter

Pediatric Disability Evaluation Inventory PEDI PEDI* PEDI*
Canadian Occupational Performance Measure COPM COPM COPM
Assisting Hand Assessment* AHA AHA AHA
Assessment of motor and process skills AMPS AMPS AMPS
The School Assessment of Motor and Process Skills S-AMPS S-AMPS S-AMPS
Abilhand-kids Abilhand Abilhand Abilhand
Water Orientation test of Alyn WOTA WOTA WOTA
Swimming Independent Measure SW.I.M. S.W.I.M. S.W.I.M.

" Redskabet er kun udviklet/anvendeligt til en del af bgrnegruppen, laes mere i bilag 6.

Andre redskaber

Fagpersonen bgr overveje at anvende en eller flere af de malemetoder til vurdering
af helbredsrelateret livskvalitet, der er beskrevet i skema 5.3.

® De malemetoder, der er anfart i det hvide felt omfattes af CPOP
2 Mélemetoder, der er udvalgt pa baggrund af konsensus i arbejdsgruppen
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Skema 5.3 Monitorering af helbredsrelateret livskvalitet

0-54&r

6-12ar

13-17ar

Overvej b

Helbredsrelateret livskvalitet

Pediatric Quality of Life Inventory, CP Module PedsQL PedsQL PedsQL
CP-CHILD (GMFCS niveau IV og V) CP-CHILD | CP-CHILD | CP-CHILD
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6 Ordliste

Aktivitet

En persons udfarelse af en opgave eller en handling. Represente-
rer funktionsevne pa individniveau.

Aktivitetsudfarelse

Aspiration

Anvendes til at beskrive, hvordan barnet udfarer en aktivitet inden-
for personlig omsorg, leg/fritid og skole samt barnets/foraeldrenes
tilfredshed med aktivitetsudfarelsen.

Fejlsynkning, indanding eller nedsugning af luft, vaeske eller faste
stoffer i luftrgret, bronkier eller lunger. Det kliniske billede pa
aspiration er hoste eller vad stemme.

Ataktisk cerebral parese

Bgrn

CIMT

CPOP

Deltagelse

Subtype, hvor symptomerne er manglende koordinering af bevee-
gelser, som bliver uprecise og usikre. Gruppen af bgrn med atak-
tisk subtype udger ca. 5 % af alle barn med cerebral parese.

Anvendes om bgrn og unge til og med 17 ar diagnosticeret med ce-
rebral parese.

Constraint-Induced Movement Therapy. Terapien findes i variati-
oner, som benavnes CI/CIMT/mCIMT/forced use. Her skrives
CIMT som en samlet betegnelse.

”Opfalgningsprogram for cerebral parese” er et opfalgningspro-
gram og landsdaekkende Kklinisk kvalitetsdatabase. CPOPs primare
formal er at forebygge sekundzere falger hos begrn med cerebral pa-
rese samt at falge og forbedre kvaliteten i den sundhedsfaglige op-
fglgning.

Barnets involvering i dagliglivet. Reprasenterer funktionsevne pa
samfundsniveau.

Dyskinetisk cerebral parese

Dysphagi

Fagperson

FOTT

Subtype, hvor symptomerne er et uhensigtsmaessigt bevagelses-
mganster, der forveerres ved bevagelse og stress. Subtypen inddeles
i Koreo-atetose, hvor der ses formalslgse, ufrivillige vridende be-
veegelser preeget af hypertoni, der forsvinder under sgvn og
Dyston, hvor der ses hyperkinesi (nedsat og/eller langsom beva-
gelses aktivitet) og hypertoni, med langvarige voldsomme span-
dinger. Subtypen udger ca. 10 % af alle med cerebral parese.

Samlet betegnelse for spiseproblemer. Omfatter nedsat evne til at
synke og problemer med at sutte/tygge. Overseattes med fejlsynk-
ning.

I denne retningslinje anvendes begrebet om sundhedsfaglige per-
soner, der varetager de beskrevne indsatser.

Facio Oral Tract Therapy. Behandlingskoncept ved mund- og
sveelgproblemer.
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Funktionsevne Overordnet term for kroppens funktioner og anatomi, aktiviteter og
deltagelse. Angiver aspekter af samspillet mellem en person og
omgivelser/personlige faktorer.

Funktionsevnenedsattelse
Problemer eller abnormiteter i kroppens fysiologiske funktioner
(fysiske og mentale) eller anatomi.

Grovmotorisk kapacitet
Anvendes til at beskrive, hvad barnet kan, nar det bliver bedt om at
udfere en grovmotorisk bevagelse.

Hoftestatus Graden af hoftesubluksation samt acetabulums og caputs udseen-
de.

Handfunktion Bevagelser og bevaegemanstre, hvor hovedformalet er at handtere
genstande. Begrebet daekker bade handmotorisk kapacitet og ma-
nuelle feerdigheder.

Handmotorisk kapacitet
Anvendes til at beskrive, hvad barnet kan, nar det bliver bedt om at
udfare en handmotorisk bevaegelse.

Klinisk relevant forskel
Den forskel, som kan males med et méleredskab, der er relevant
for patienten.

National klinisk retningslinje
Systematisk udarbejdede udsagn, der kan bruges som beslutnings-
statte af fagpersoner, nar de skal treeffe beslutning om passende og
korrekt sundhedsfaglig ydelse i specifikke kliniske situationer,
samt af patienter, som gnsker at fa starre indsigt i forlgbet.

Kontrakturer  Indskraenket beveaegelighed af led pa grund af forandringer i leddet,
skrumpning af ledkapslen eller forkortning af omgivende sener og
muskler.

Kropsfunktioner
Refererer til kroppens funktioner, dvs. fysiologiske funktioner i
kroppens systemer inklusiv mentale funktioner. Her refereres pri-
meert til de kropsfunktioner der pavirker motoriske og sensoriske
funktioner.

Manuelle feerdigheder
Barnets evne til at anvende begge hander i hverdagsaktiviteter.

Motorisk funktion
Bevagelser og beveegemanstre, hvor bevagelser styres af nerve-
impulser. Motorisk funktion kan inddeles i grovmotorik og finmo-
torik (hand, mund og gjne).

Muskelfunktion
Funktioner relateret til muskelstyrke, muskeltonus og muskulaer
udholdenhed (ICF-CY Muskulatur b730-b749).
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Neurologiske symptomer

OPT

De primere neurologiske symptomer pa hjerneskaden er forskelli-
ge for hvert af de tre subtyper. Laes mere under Ataktisk, Dyskine-
tisk og Spastisk cerebral parese.

Oral Placement Therapy. Behandlingskoncept ved mund- og
sveelgproblemer.

Orale sensomotoriske feerdigheder

Postural kontrol

Barnets evne til at sutte, drikke veesker, tygge og synke mad.

Postural kontrol indebzrer styring af kroppen i rummet for at opna
béade stabilitet og orientering. Postural orientering er evnen til at
opretholde det korrekte forhold mellem kroppens segmenter, mens
postural stabilitet, eller balance, er evnen til at holde kroppens
tyngdepunkt over understgttelsesfladen.

Randomiseret klinisk forsgg

Refluks

Ridning

Forskningsdesign, hvor deltagerne fordeles mellem 2 eller flere
grupper ved lodtraekning.

Tilbageleb i spisergret af maveindhold, hvorved der opstar syrege-
ner. Kaldes ogsa "sure opstad”.

Begrebet anvendes om alle sundhedsfaglige indsatser, hvor hesten
anvendes som terapeutisk redskab i indsatser, der varetages af fy-
sioterapeuter eller ergoterapeuter.

Sekundeere falger

Begrebet dakker over symptomer og tilstande, der er udviklet pa
baggrund af de primeere falger af hjerneskaden og omfatter tilstan-
de som led- og knogledeformiteter, nedsat ledbeveegelighed,
ledskred (primart hofteluksation), skoliose og respiratoriske pro-
blemer.

Skadevirkninger

SMART mal

Ugnskede skadelige virkninger som felge af en indsats.

SMART beskriver fem principper for opstilling af mal, der er spe-
cifikke, malbare, opnaelige, realistiske og tidsbestemte (specific,
measurable, achievable, realistic/relevant, timed).

Spastisk cerebral parese

Subtype, hvor symptomer kan veere gget muskeltonus og patolo-
gisk reflekssvar. Spastisk cerebral parese inddeles i unilateral og
bilateral afhaengig af, om en eller begge siders ekstremiteter er in-
volveret. De neurologiske symptomer farer til en a&ndring i barnets
made at bevaege sig pa og holde sig op mod tyngden. Spastisk ce-
rebral parese er den hyppigst forekomne subtype, den forekommer
hos ca. 88 % af alle med cerebral parese.
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Spise effektivitet
Typen af madkonsistenser, der kan bearbejdes og synkes samt va-
righed af maltid.

Statistisk signifikant forskel
Det er usandsynligt, at den fundne forskel er tilfeeldig.

Udspznding  Ved udspznding bevages et eller flere led til yderstilling. Herved
straekkes muskler, sener, ledband og andre strukturer omkring led-
det eller leddene.

Videofluoroskopi/VFES
Radiologisk undersggelse af den gverste del af svaelget/synke-
funktionen. Ved undersggelsen tilseettes et bariumkontrastmiddel
til mad og drikke.
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Bilag 1:

Medlemmer af arbejdsgruppen og falge-
gruppen samt hgringsparter

Arbejdsgruppe

Reprasentant

Organisation

Forskningsfysioterapeut, Ph.D.-stud.
Derek Curtis

Danske Fysioterapeuter

Fysioterapeut, Ph.D.-stud.
Helle Matzke Rasmussen

Danske Fysioterapeuter

Specialist i padiatrisk fysioterapi,
cand.scient.san

Kirsten Nordbye-Nielsen

Fra maj 2013

Danske Fysioterapeuter

Fysioterapeut
Lisbeth Torp-Pedersen
Til maj 2013

Danske Fysioterapeuter

Ergoterapeut, cand.scient.san
Helle S. Poulsen

Ergoterapeutforeningen

Specialergoterapeut - bgrn
Susanne Hygum Sgrensen

Ergoterapeutforeningen

Ergoterapeut, PD i psykologi
Betina Rasmussen

Ergoterapeutforeningen

Professor i neuropadiatri, overlaege,
dr.med.
Peter Uldall

Dansk Neuropeadiatrisk Selskab

Overlege
Keld Daubjerg Nielsen

Dansk Bgrneortopaedkirurgisk Sel-
skab

Aut. bandagist
Gert Brautigam

Danske Bandagister

Sundhedsstyrelsen

Sektionsleder
Steen Dalsgaard Jespersen

Specialkonsulent
Britta Bjerrum Mortensen (Projektleder
fra januar 2014)

Akademisk medarbejder

Marie Engholm Hvitved (Projektleder fra
september til december 2013)

Fra maj til december 2013

Afdelingslaege

Dorthe Goldschmidt (Projektleder til sep-
tember)

Til september 2013
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Akademisk medarbejder
Sidse-Marie Toubroe
Til april 2013

Sundhedsstyrelsens metodekonsulenter

Britta Tendal

The Nordic Cochrane Center

Karsten Juhl Jargensen

The Nordic Cochrane Center

Falgegruppe

Reprasentant

Organisation

Casper Mortensen

Danske Fysioterapeuter

Lena Wivel

KL

Leanne Langhorn

Dansk Sygepleje Selskab

Mette Lund Mgller

Socialstyrelsen

Pernille Westh Nielsen

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse

Peter Vogele

Ergoterapeutforeningen

Ida Rostgaard

Danske Patienter

Annette Wandel

Danske Patienter

Lise Beha Erichsen

Danske Handicaporganisationer
Hjernesagen

Jeppe Sgrensen
(indtil nov. 2013)

Danske Handicaporganisationer Stedfortraeder

Mie Juul Pedersen

Danske Handicaporganisationer
Spastikerforeningen

Niels-Anton Svendsen

Danske Handicaporganisationer
Hjerneskadeforeningen

Anne-Mette Guldberg

Dansk Psykolog Forening

Lis Kleinstrup

Laegevidenskabelige Selskaber

Ulrike Dunkhase-Heinl

Leegevidenskabelige Selskaber

Inge Sarensen

Danske Regioner

Sundhedsstyrelsen

Steen Dalsgard Jespersen

Formand

Dorthe Goldschmidt
Indtil september 2013

Sekretariat

Marie Engholm Frederiksen
Fra maj til december 2013

Sekretariat

Sidse-Marie Toubroe
Indtil april 2013

Sekretariat

Britta Bjerrum Mortensen

Sekretariat

Téra Haraldsen Dahl

Sekretariat

Rune Eeg Nordvig

Sekretariat
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Haringsproces

Retningslinjen er sendt i hgring i perioden 4. oktober til 1. november 2013 blandt

fglgende hgringsparter:

Danske Bandagister

Dansk Bgrneortopeedisk Selskab

Danske Handikaporganisationer

Dansk Neuropeadiatrisk Selskab

Danske Patienter

Dansk Psykologforening

Danske Regioner

Dansk Selskab for Almen Medicin
Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedsveesenet
Dansk Sygepleje Selskab

Dansk Sygeplejerad

Danske Fysioterapeuter
Ergoterapeutforeningen

FOA

KL

Laegeforeningen

Leegevidenskabelige Selskaber
MarselisborgCentret

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse
Social-, bgrne- og integrationsministeriet
Socialstyrelsen

Spastikerforeningen

I hgringsfasen er retningslinjen desuden blevet vurderet af to peer review’ere ud-

peget af Sundhedsstyrelsen. Det drejer sig om:

Fysioterapeut, Dr. Philos, Reidun Jahnsen, Oslo Universitetssykehus,

Rikshospitalet

Professor, PhD, Ann-Christin Eliasson, Karolinska Institutet
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Bilag 2:

Evidensvurdering - typer af anbefalinger

| bilag 2 beskrives overordnet, hvordan litteraturvurderingen er sket, hvilke typer af
anbefalinger retningslinjen anvender samt skitserer de centrale principper for,
hvordan der udarbejdes anbefalinger, for yderligere information se pa Sundhedssty-
relsens hjemmeside om nationale kliniske retningslinjer.

Vurdering af kvaliteten af evidens

For hvert kliniske spgrgsmal foretages en separat vurdering af evidensen. Er der
flere relevante outcome (eksempelvis dgd, myokardieinfarkt, apoplexi, blgdning
mfl.) veelges de outcome, der mest kritiske for patienterne. Eksempelvis dad og
myokardieinfarkt er mere patientrelevante end kolesterolniveau eller carotisintima
tykkelse. Der bgr altid medtages minimum én skadesvirkning i vurderingen.

For hvert outcome foretages sa en individuel evidensvurdering. | GRADE opererer
man med fire niveauer for kvaliteten af evidensen:

Hoj (D)
Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger teet pa den estimerede effekt.

Moderat (©@®DO)
Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynligvis
teet pa denne, men der er en mulighed for, at den er vaesentligt anderledes.

Lav (66©00)
Vi har begreenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan veere vaesent-
ligt anderledes end den estimerede effekt

Meget lav (@OOO)
Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynlig-
vis veere veesentligt anderledes end den estimerede effekt.

Man tager udgangspunkt i studiedesignet for den tilgrundliggende evidens, séledes
at hvis det fokuserede spgrgsmal handler om effekten af en intervention sa starter
en evidensbase af randomiserede forsgg pa hgjt niveau og tilsvarende starter obser-
vationelle studier pa lavt niveau. Herefter foretages en ned- og opgradering af evi-
densen.
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Tabel 2 Ned- og opgradering af evidens i GRADE

Evidens Studiedesign Nedgradering Opgradering

niveau

Hgj Randomiserede e risiko for bias o effektstarrelse
forsag e inkonsistens e dosis-respons

Moderat o indirekte evi- e konfounding

dens

Lav Observationelle e ungjagtighed
studier e publikations-

Meget lav bias

Nedgradering af evidensen
Evidensen kan nedgraderes en til to niveauer for hvert af falgende domeener:

e risiko for bias

e inkonsistens

e indirekte evidens
e ungjagtighed

e publikations-bias

For hvert domene i de tilgrundlzeggende primerstudier kan en nedgradering fore-
tages. Er problemet mindre nedgraderes det et niveau (eksempelvis fra hgj til mo-
derat) og er problemet stort nedgraderes det to niveauer (eksempelvis fra hgj til
lav).

Risiko for bias

Findes der retningslinjer eller systematiske oversigtsartikler, hvor der er foretaget
en relevant vurdering af bias i primeerstudierne, kan disse overtages.. Ellers kan
man bruge Cochrane’s Risk of Bias Tool til at vurdere randomiserede forsgg,
SIGN50 til observationelle studier og QUADAS-2 til diagnostiske studier.. Eksem-
pelvis vil et randomiseret forsgg med manglende blinding, risiko for selektionsbias
grundet manglende skjult allokering og stort frafald nedgraderes to niveauer, hvor-
imod et randomiseret forsgg alene med moderat frafald vil nedgraderes et niveau.
Selektiv rapportering af outcome (kun de mest positive rapporteres) kan ogsa veere
en bias, som bar vurderes.

Inkonsistens

Huvis der er inkonsistens i resultaterne fra forskellige studier nedgraderes eviden-
sen. Inkonsistens kan skyldes forskelle i populationer, interventioner, behandling i
kontrolgruppen eller definition af outcome. Er der en god forklaring, der opfylder
subgruppe-kriterierne, herunder at de stemmer med fa og a priori definerede hypo-
teser, sa nedgraderer man ikke, men vil snarere differentiere de anbefalinger men
vil komme med til forskellige subgrupper.
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Indirekte evidens

Relaterer evidensen sig ikke direkte til ens kliniske spgrgsmal foretages en nedgra-
dering. Indirekte evidens kan have to baggrunde: 1. man gnsker at sasmmenligne to
behandlinger overfor hinanden, men de enkelte behandlinger er kun sammenlignes
overfor placebo. 2. Der er forskelle i population, intervention, kontrolgruppe eller
outcome mellem det kliniske spargsmal og de tilgrundliggende studier. Eksempler:
Spargsmalet relaterer sig til &eldre med multiple komorbiditeter, men evidensen
stammer fra midaldrende relativt raske personer. Spgrgsmalet relaterer sig til kirur-
gisk behandling pa et provinshospital i et udviklingsland, men evidensen relaterer
sig til behandling pa et hgjtspecialiseret universitetshospital i et industrialiseret
land. Spargsmalet relaterer sig til 40 mg simvastatin behandling i kontrolgruppen,
men evidensen stammer fra studier med 10 mg simvastatin. Spargsmalet relaterer
sig til diabetiske komplikationer, men evidensen stammer fra effekt pa blodsukker.

Ungjagtighed

Huvis effekt-estimatet er ungjagtigt, dvs. konfidensintervallerne er store, foretages
en nedgradering. Det vurderes, om konfidensintervallet overlapper den mindste re-
levante forskel.

Publikations-bias

Hvis der er tegn pa publikations-bias (manglende publicering af hele studier) eller
selektiv rapportering af outcome (kun de mest positive rapporteres) foretages en
nedgradering. Det ses eksempelvis, hvis der kun er publiceret studier, der anvender
outcome, som ikke svarer til, hvad man vil forvente at anvende (eksempelvis brug
af en atypisk depressionsskala).

Opgradering

Evidensen fra observationelle studier kan opgraderes en til to niveauer efter fal-
gende domaner:

o effektstarrelse
e dosis-respons
¢ konfounding

For hvert domeane i de tilgrundliggende primerstudier kan der foretages en opgra-
dering. Styrker domenet evidensen lidt, opgraderes det et niveau (eksempelvis fra
lav til moderat), og styrker det evidensen meget, opgraderes det to niveauer (ek-
sempelvis fra lav til hgj).

Effektstarrelse

Huvis effekten i et observationelt studie er stor, kan evidensen opgraderes et niveau,
og hvis den er meget stor to niveauer. Der er her tale om helt ekstraordinare tilfeel-
de, hvor der er tale om en faktor fem til ti relativ forskel mellem grupperne.
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Dosis-respons

Huvis der er effekt af dosis-respons kan evidensen opgraderes. Eksempelvis med
styrken af AK-behandling og blgdningsrisiko.

Konfounding

Hvis eventuel ukontrolleret konfounding vil bidrage til at underestimere effekten.
Eksempelvis hvis en given behandling kun gives til de mest syge patienter, sa vil
manglende kontrol for sygdomsgrad bevirke, at effekten pa mortalitet underestime-
res.

Fra evidens til anbefaling

Anbefalinger kan veere for eller imod en given intervention. Styrken af anbefalin-
gen kan vaere sterk eller svag. Styrken af anbefalingen afhaenger af kvaliteten af
evidensen, patienternes veerdier og preeferencer, balancen imellem gavnlige og
skadelige virkninger. En anbefaling ber vaere svag, nar forskellige valg vil vere
passende for forskellige patienter, og en anbefaling bar vere sterk, nar de fleste
patienter bgr modtage interventionen, eller omvendt hvis interventionen direkte fra-
rades.

Fra evidens til anbefaling

Evidensniveauet i sig selv er som naevnt ikke tilstreekkeligt grundlag for at komme
med en anbefaling. Nedenstaende faktorer skal overvejes systematisk, nar anbefa-
lingen udarbejdes. Arbejdsgruppen overvejelser dokumenteres og publiceres sam-
men med anbefalingen.

Kvaliteten af evidensen

Er evidensen af meget lav, lav, moderat eller hgj kvalitet? Jo hgjere kvalitet af evi-
dens, des starre sandsynlighed for en steerk anbefaling.

Verdier og preferencer

Hvis praeferencer varierer meget mellem de enkelte patienter, er en svag anbefaling
mere sandsynlig. Hvis eksempelvis de enkelte patienter vurderer forebyggelse af
hjertekarsygdom og risiko for mavesar og blgdning forskelligt ved brug af aspirin
som kardiovaskulaer profylakse. Det samme kan ggre sig geldende, hvis man ikke
ved, hvad patientens vaerdier og preeferencer er.

Balancen mellem effekt og skadevirkning

Huvis effekten overstiger skadevirkningerne markant, er anbefalingen sterk. Fx
mortalitet og neurologiske falgevirkninger overfor diarré ved antibiotisk behand-
ling af patienter med meningitis.

Andre overvejelser

Her noteres andre overvejelser arbejdsgruppen har gjort sig. Det kan fx vaere behov
for efteruddannelse af personale.
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Manglende evidens

De fokuserede spgrgsmal, der stilles i en national klinisk retningslinje, er spargs-
mal, som arbejdsgruppens medlemmer har fundet af afgerende vigtighed. Derfor
skal de fokuserede spgrgsmal besvares ved anbefalinger. Disse anbefalinger skal sa
vidt muligt baseres pa evidens, men selv i fraveer af éntydig evidens, bar der for-
muleres en anbefaling med udgangspunkt i de gvrige forhold, der indgar i afvej-
ningen.

Typer af anbefalinger
De fire typer af anbefalinger til evidensbaserede anbefalinger

Falgende fire anbefalinger kan anvendes, hvis der er evidens: Steerk for, steerk
imod, svag for eller svag imod. Nedenfor gennemgas formulering og implikationer
af de forskellige typer af anbefalinger.

Steerk anbefaling for 11
Ordlyd: Giv/brug/anvend...

Sundhedsstyrelsen giver en staerk anbefaling for, nar der er evidens af hgj kvalitet,
der viser, at de samlede fordele ved interventionen er klart starre end ulemperne.

Falgende vil treekke i retning af en sterk anbefaling for:

e Evidens af hgj kvalitet

e Stor tilsigtet effekt og ingen eller fa utilsigtede bivirknin-
ger/komplikationer ved interventionen

e Patienternes veerdier og preeferencer er velkendte og ensartede til fordel for
interventionen

Implikationer:
e De fleste patienter vil gnske interventionen
e Langt de fleste klinikere vil ordinere interventionen

Svag/betinget anbefaling for 1
Ordlyd: Overvej at...

Sundhedsstyrelsen giver en svag/betinget anbefaling for interventionen, nar vi vur-
derer, at fordelene ved interventionen er marginalt sterre end ulemperne, eller den
tilgeengelige evidens ikke kan udelukke en veesentlig fordel ved en eksisterende
praksis, samtidig med at det vurderes, at skadevirkningerne er fa eller fraveerende.

Falgende vil treekke i retning af en svag anbefaling for:

e Evidens af lav kvalitet

e Den tilsigtede effekt ved interventionen vurderes at veere marginalt stgrre
end de utilsigtede bivirkninger/komplikationer

o Patienternes praferencer og vaerdier varierer vaesentligt eller er ukendte
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Implikationer:

e De fleste patienter vil gnske interventionen, men en veesentlig del vil ogsa
afsta fra den

o Klinikerne vil skulle hjalpe patienten med at treeffe en beslutning, der pas-
ser til patientens vardier og praeferencer

Svag/betinget anbefaling imod |
Ordlyd: Anvend kun ... efter ngje overvejelse, da den gavnlige effekt er usikker
og/eller lille, og der er dokumenterede skadevirkninger sasom ...

Sundhedsstyrelsen anvender en svag/betinget anbefaling imod interventionen, nér
vi vurderer, at ulemperne ved interventionen er starre end fordelene, men hvor det-
te ikke er underbygget af steerk evidens. Vi anvender ogsa denne anbefaling, hvor
der er steerk evidens for bade gavnlige og skadelige virkninger, men hvor balancen
mellem dem er vanskelig at afgare.

Falgende vil trekke i retning af en svag anbefaling imod:

e Evidens af lav kvalitet
e Usikker effekt ved interventionen
e  Usikre bivirkninger/komplikationer ved interventionen

o De utilsigtede bivirkninger/komplikationer ved interventionen vurderes at
veere marginalt starre end den tilsigtede effekt

o Patienternes praferencer og vaerdier varierer vaesentligt eller er ukendte
Implikationer:
e De fleste patienter vil afsta fra interventionen, men en del vil gnske den

o Kilinikerne vil skulle hjelpe patienten med at traeffe en beslutning, der pas-
ser til patientens vaerdier og preeferencer.

Steerk anbefaling imod | |
Ordlyd: Giv ikke/brug ikke/anvend ikke/undlad at...

Sundhedsstyrelsen giver en staerk anbefaling imod, nar der er evidens af hgj kvali-
tet, der viser, at de samlede ulemper ved interventionen er klart sterre end fordele-
ne. Vi vil ogsa anvende en staerk anbefaling imod, nar gennemgangen af evidensen
viser, at en intervention med stor sikkerhed er nytteslgs.

Falgende vil treekke i retning af en sterk anbefaling imod:

e Evidens af hgj kvalitet
o Den tilsigtede effekt af interventionen er lav

e Visse eller betydelige utilsigtede bivirkninger/komplikationer ved interven-
tionen
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e Patienternes verdier og praeferencer er velkendte og ensartede imod inter-
ventionen

Implikationer:

e De fleste patienter vil ikke gnske interventionen.

o Kilinikere vil typisk ikke ordinere interventionen
De to typer af anbefalinger til god praksis anbefalinger

God praksis bygger pa faglig konsensus blandt medlemmerne af arbejdsgruppen,
der har udarbejdet den kliniske retningslinje. Anbefalingen kan vaere enten for eller
imod interventionen. Anvendes nar der ikke foreligger relevant evidens.

God praksis \
Ordlyd:
For: Det er god praksis at...

Imod: Det er ikke god praksis rutinemaessigt at...
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Bilag 3:

Detaljeret oversigt over sggestrategi og
fokuserede spgrgsmal

Sggestrategi

Grundet det begransede antal studier blev der foretaget en overordnet sggning i
stedet for en specifik sagning. Studierne blev derefter fordelt ud pa de fokuserede
spargsmal.

Databaser: PubMed, Cochrane Libary fra ar 2000 til januar 2013

Sggeord:

cerebral palsy,

AND

physical therap* OR occupational therap*

AND

Randomised controlled trial (mesh) OR guideline OR review OR meta-analysis
Resultat: 465 muligt relevante (efter frasortering af duplikater)

Derudover en google-sggning pa:
Sggeord:

cerebral palsy,

AND

physical therapy OR occupational therapy
AND

guideline

Resultat: En guideline (NICE 2012)

Derudover er referencelister fra de inkluderede studier gennemgaet.

Supplerende litteratur:
Til beskrivelse af baggrund, formal og indsats under de enkelte indsatser er der for
hver indsats foretaget en sggning i PubMed.

Fokuserede spgrgsmal

Fokuseret spgrgsmal 1:

Hvilken evidens er der for, at systematisk malsatning i treening med inddragelse af
barn og/eller foraldre i udvealgelse af malet for treeningen er mere effektiv end
seedvanlig praksis? Effekten males pa grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktivite-
ter, malopnaelse, livskvalitet og deltagelse.

Patienter: Barn med cerebral parese

Intervention: Systematisk malsetning i treening, hvor udvalgelse og pri-
oritering af fokusomrader og mal opstilles i samarbejde
med eller accepteres af barn og/eller foraldre
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Sammenligning: Seedvanlig praksis, fx treening hvor der udelukkende opstil-
les overordnede mal for treeningen
Ingen traening

Effektmal: Gross motor function (grovmotorisk kapacitet)
Functional skills (udfarelse af aktiviteter)
Goal attainment (malopnaelse)
Quality of life (livskvalitet)
Participation (deltagelse)

Fokuseret spgrgsmal 2:

Hvilken evidens er der for, at intensive®! indsatser rettet mod handfunktion har
starre effekt end sedvanlig praksis for barn med unilateral cerebral parese?

Hvilken evidens er der for, at intensive® indsatser rettet mod forbedring af hand-
funktion har starre effekt end saedvanlig praksis for bgrn med bilateral cerebral pa-
rese?

Effekten males pa handmotorisk kapacitet, udferelse af manuelle aktiviteter, delta-
gelse og livskvalitet

Patienter: Barn med cerebral parese

Intervention: Indsatser rettet mod handfunktion, hvor varighed og inten-
sitet er over 10 timer i en periode pa 2 uger

Sammenligning: Sadvanlig praksis
Ingen traening

Effektmal: Activity performance (udferelse af manuelle aktiviteter)
Participation (deltagelse)
Handfuncion (handmotorisk kapacitet)
Quality of life (livskvalitet)

Fokuseret spgrgsmal 3:

3a) Hvilken evidens er der for, at positionering i staende stilling er mere effektiv
end seedvanlig praksis til bgrn uden selvstendig standfunktion?

Effekten males pa risiko for udvikling af sekundaere falger, barnets deltagelse samt
livskvalitet.

1 Med intensive indsatser menes indsatser, hvor barnet deltager i indsatser mere end 10 timer i en periode pé 14
dage.
22 Med intensive indsatser menes indsatser, hvor barnet deltager i indsatser mere end 10 timer i en periode pa 14
dage.
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Patienter:

Intervention:

Sammenligning:

Effektmal:

Barn med cerebral parese

Positionering af barnet i stdende stilling ved hjalp af sta-
eller gangudstyr eller med statte fra en person

Seedvanlig praksis, hvor den staende stilling ikke indgar
Ingen treening

Secondary effects (sekundeere falger)
Participation (deltagelse)
Quality of life (livskvalitet)

Fokuseret spagrgsmal 3b er formuleret efter litteratursggningen, hvor der ikke blev
fundet studier, der kunne inkluderes til besvarelse af Fokuseret spgrgsmal 3a. For-
muleringen af Fokuseret spargsmal 3b skete pa baggrund af, at litteratursggningen
fandt et randomiseret klinisk forsgg, der undersggte effekterne af et forlgh, hvor
deltagerne i interventionsgruppen ggede varigheden af indsatsen med 50 % fra 4,3
timer pr. uge til 6,2 timer pr. uge.

3b) Hvilken evidens er der for sammenhang mellem intensitet af positionering i
staende stilling og risiko for udvikling af sekundaere falger, barnets deltagelse samt

livskvalitet?

Patienter:

Intervention:

Sammenligning:

Effektmal:

Barn med cerebral parese

Positionering af barnet i staende stilling ved hjelp af sta-
eller gangudstyr eller med statte fra en person

Seadvanlig praksis, hvor staende stilling indgar
Ingen treening

Secondary effects (sekundeere falger)
Participation (deltagelse)
Quality of life (livskvalitet)

Fokuseret spgrgsmal 4:

Hvilken evidens er der for effekt af aktiv og passiv udspeending i forhold til seed-

vanlig praksis?

Effekten males pa ledbevaegelighed, grovmotorisk kapacitet, udferelse af aktivite-

ter og livskvalitet.

Patienter:

Intervention:

Sammenligning:

Barn med cerebral parese

Passiv og aktiv udspending

Saedvanlig praksis
Ingen treening
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Effektmal: Gross motor funktion (grovmotorisk kapacitet)
Functional skills (udfarelse af aktiviteter)
Range of motion (ledbevagelighed)
Quality of life (livskvalitet)

Fokuseret spgrgsmal 5:

Hvilken evidens er der for effekt af indsatser malrettet at spise og drikke sammen-
lignet med sadvanlig praksis?

Effekten males pé spiseeffektivitet®, savletendens, livskvalitet, vaekst, indlaggel-
ser samt forebyggelse af lungebetendelse og dad.

Patienter: Barn med cerebral parese

Intervention: Treening af barnets forudsatninger for at spise og drikke
gennem tilpasning af siddestilling og madens konsistens,
facilitering under spisning og oral sensomotorisk stimula-
tion.

Sammenligning: Saedvanlig praksis
Ingen treening

Effektmal: Growth (vaekst)
Pneumoni (lungebetandelse)
Mortality (dgd)
Eating efficiency (spiseeffektivitet)
Drooling (savletendens)
Hospitalization (indlaeggelser)
Quality of life (livskvalitet)

Fokuseret spgrgsmal 6:

Hvilken evidens er der for, at indsatser rettet mod visuel perception har starre ef-
fekt end saedvanlig praksis?

Effekten males pa visuelle perceptuelle feerdigheder, visuo-motorisk integration,
udfarelse af aktiviteter, deltagelse og livskvalitet.

Patienter: Bern med cerebral parese

Intervention: Treening af barnets visuelle perception, og i den forbindel-
se gjenmotorik og visuomotorisk integration, gennem mal-
rettede aktiviteter, brug af kompenserende strategier og
hjeelpemidler.

2 Spiseeffektivitet: Typen af madkonsistenser, der kan bearbejdes og synkes samt varighed af maltid.
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Sammenligning: Saedvanlig praksis
Ingen traening

Effektmal: Visual perceptions skills (visuelle perceptuelle feerdighe-
der)
Participation (deltagelse)
Activity performance (aktivitetsudfarelse)
Quality of life (livskvalitet)

Fokuseret spgrgsmal 7:

Hvilken evidens er der for, at et forlgb med ridning som sundhedsfaglig indsats er
mere effektiv end ssedvanlig praksis?

Effekten males pa grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter, livskvalitet,
primeere neurologiske symptomer og sekundzre falger.

Patienter: Barn med cerebral parese
Intervention: Forlgb af ridning som sundhedsfaglig indsats
Sammenligning: Seedvanlig praksis

Ingen traening

Effektmal: Gross motor function (grovmotorisk kapacitet)
Functional skills (udfarelse af aktiviteter)
Sympthoms of cerebral palsy (primare symptomer)
Secondary effects (sekundeere falger)
Quality of life (livskvalitet)

Fokuseret spgrgsmal 8:
Hvilken evidens er der for effekt af styrketreening i forhold til seedvanlig praksis?

Effekten vurderes pa muskelstyrke, grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter,
og livskvalitet.

Patienter: Barn med cerebral parese
Intervention: Styrketraning
Sammenligning: Seedvanlig praksis

Ingen traening

Effektmal: Gross motor function (grovmotorisk kapacitet)
Functional skills (udfarelse af aktiviteter)
Muscle strength (muskelstyrke)
Quality of life (livskvalitet)
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Fokuseret spgrgsmal 9:

Hvilken evidens er der for effekt af treeningsindsatser i vand i forhold til seedvanlig
praksis?

Effekten males pa grovmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter og livskvalitet.

Patienter: Barn med cerebral parese
Intervention: Treening i vand
Sammenligning: Seedvanlig praksis

Ingen treening

Effektmal: Gross motor function (grovmotorisk kapacitet)
Functional skills (udfarelse af aktiviteter)
Quality of life (livskvalitet)
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Bilag 4:
Flowcharts og GRADE-vurderinger

| det fglgende beskrives flowcharts og GRADE-vurderinger. Dertil er der indsat

bemeerkninger, der er indkommet i hgring og peer review, som vedrgrer evidens-
grundlaget. Specifikke kommentarer er indsat ved de enkelte fokuserede spargs-
mal. De generelle kommentarer til litteraturgrundlaget og evidenssvurderingen

fremgar til sidst i dette bilag.

Fokuseret spgrgsmal 1: Systematisk malsaetning i traening

Trail search result: 7 papers

Mot relevant: 3 papers

b

L 4

Included for data extraction and consensus: 4 papers

Mot relevant:1 papers

k

k4

3 papersincluded (3 studies)
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1. Systematisk malsaetning i treening

Patient or population: CP
Settings:
Intervention: goal-directed training

Outcomes lllustrative comparative Relative No of Parti- Quality of Comments
risks* (95% CI) effect cipants the evi-
(95% CI) (studies) dence

(GRADE)

Assumed  Corresponding
risk risk
Control Goal-directed

training
Gross motor See com-  See comment Not esti- 99 DPOO Meta-analysis not
function ment mable (3 studies)  low* possible. All studies
GMFM showed small not stat.
sig diffences between
groups. This was true
for post treatment as
well as 6/12 month
follow-up
Functional The mean The mean func- 55 DPOO A difference between
skill functional tional skill in the (1 study) low*? groups in favour of
PEDI skillin the intervention goal directed training
control groups was was found.
groups was O higher
0 (0 to 0 higher)
Quality of life See com- See comment Not esti- - See
- not reported ment mable comment
Goal attain- See com- See comment Not esti- - See
ment - not ment mable comment
measured
Participation - See com-  See comment Not esti- - See
not measured ment mable comment
Adverse See com- See comment Not esti- 0 OO 1 fracture of radius
events ment mable (3 studies) very and ulna group as-
low*? signment unknown. 1

death in another study|

*The basis for the assumed risk (e.g. the median control group risk across studies) is provided in foot-
notes. The corresponding risk (and its 95% confidence interval) is based on the assumed risk in the
comparison group and the relative effect of the intervention (and its 95% ClI).

Cl: Confidence interval;

GRADE Working Group grades of evidence

High quality: Further research is very unlikely to change our confidence in the estimate of effect.
Moderate quality: Further research is likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and may change the estimate.

Low quality: Further research is very likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and is likely to change the estimate.

Very low quality: We are very uncertain about the estimate.

" Few studies and participants
’ No blinding of participants
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Results overview
Ketelaar 2001 (14)
GMFM

PEDI

Bower 1996 (13)
GMFM

Bower 2001 (12)
GMFM

GMPM

6 month FU: Standing: Ref group: n=27, mean: 87.1 (SD 12.5), Intervention:
n=28, mean 85.9 (SD 12.9) Walking: Ref group: n=27, mean: 76.3 (SD 20.9), In-
tervention: n=28, mean: 76.7 (sd 16.4) 18 month FU: Standing: Ref group:
n=27, mean: 90.8 (SD 6.6), Intervention: n=28, mean 90.6 (SD 10.5) Walking:
Ref group: n=27, mean: 84.8 (SD 15.5), Intervention: n=28, mean: 86.5 (SD
12.8)

6 month FU: Self-care Ref group: n=27, mean: 70.3 (SD 12.7), Intervention:
n=28, mean 71.9 (SD 14.9) Mobility Ref group: n=27, mean: 76.7 (SD 10.6), In-
tervention: n=28, mean: 80.4 (sd 10.9) 18 month FU: Self-care Ref group:
n=27, mean: 76.5 (SD 12.1 Intervention: n=28, mean 79.7 (SD 14.4) Mobility:
Ref group: n=27, mean: 81.2 (SD 7.5), Intervention: n=28, mean: 88.1 (SD 10.2)

N=22/22 Aim versus goal: mean change 0.99 (95% Cl -0.68 to 2.66)

Aims n=28, goals n= 27. No stat sig difference between routine vs. Intensive
physiotherapy, or for general (4.4% improvement in GMFM) vs. specific goal
setting (4.6% improvement in GMFM). Effect estimate of Goal-setting at 6
months: -0.93 (95% Cl -3.69 to 1.98).

Aims n=28, goals n= 27. No stat sig difference between routine vs. Intensive
physiotherapy, or for general (2.9% improvement of GMPM) vs. Specific goal
setting (1.8% improvement in GMPM). Effect estimate of Goal-setting at 6
months: -2.81 (95% Cl -8.05 to 2.44).
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Fokuseret spgrgsmal 2: Indsatser rettet mod handfunktion

Trail search result: 36 papers

Mot relevant: 11 papers

k

k4

Included for data extraction and consensus: 22 papers and 3 reviews

Mot relevant: 11 papers
| and 3 reviews

k4

11 papers included (7 studies)
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2. Indsatser rettet mod handfunktion

Patient or population: patients with CP
Settings:
Intervention: Handmotor training

Outcomes Illustrative comparative Relative No of Parti- Quality of Comments
risks* (95% ClI) effect cipants the evi-

Assumed Corresponding (95% Cl)_(studies) __dence
risk risk
Control Bimanual

training
Adverse events See See comment Not esti- 49
comment mable (2 studies) low*?

Activity performance See See comment Not esti- 0 OPHOO SMDO0.76

post comment mable (6 studies)  low?? (0.23 to
1.29)

Activity performance See See comment Notesti- 0 ®POoO SMD 0.65

follow-up comment mable (4 studies)  low?* (0.26 to
1.03)

Handfunction/capacity See See comment Not esti- 0 DPHOO

post comment mable (7 studies)  low"®

Handfunction/capacity See See comment Notesti- 0 [CICISIS)

FU comment mable (5 studies)  low™®

*The basis for the assumed risk (e.g. the median control group risk across studies) is provided in foot-
notes. The corresponding risk (and its 95% confidence interval) is based on the assumed risk in the
comparison group and the relative effect of the intervention (and its 95% ClI).

ClI: Confidence interval;

GRADE Working Group grades of evidence

High quality: Further research is very unlikely to change our confidence in the estimate of effect.
Moderate quality: Further research is likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and may change the estimate.

Low quality: Further research is very likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and is likely to change the estimate.

Very low quality: We are very uncertain about the estimate.

" Lack of blinding and allocation concealment
’ Few studies, few patients

® No explanation was provided

* Selection bias and blinding

® Studies with few pts, which use diff scales
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Results overview

Outcome name Meta-analysis
Post

Critical

Activity performance 6 Trials

EBS Emerging Beha-
viours Scale (36,37)

PMAL/ CFUS Amount Favours intensive handtrain-

(30,33,36,37) ing: 3 studies, 61 partici-
pants, std. mean diff.: 1.00
(0.45 - 1.55)

PMAL / CFUS Quality Favours intensive handtrain-

(30,33,36,37) ing: 3 studies, 61 partici-

pants, std. mean diff.: 0.48
(-0.03 to 1.00)
GAS (27-29)

COMP-S (27-29)

COMP-P (27-29)

WeeFIM (Total) (35)

AHA (27-29)

ABILHANDS (27-29)

Participation
Handfunction/capacity 7 Trials

Jebsen Taylor Test
(30)

Use Test (34)

Melbourne (27-29)

QUEST global (31,32)

Individual trial results

Favours intensive handtraining n=9. Inter-
vention: mean 21.5 SD 4.45, control n=9:
mean 15 SD 5.66

One trial Favours intensive handtraining

Favours intensive handtraining, 50 partici-
pants, mean difference 2.10 (1.43 to 2.77)

Favours intensive handtraining, 50 partici-
pants, mean difference 1.90 (1.21 to 2.59)

Difference NS. FUT n= 18, control n=13; Pre
FUT mean 82.44 sd 13.97 Control mean
79.92 sd 29.59;Post FUT mean 94.94 SD
13.37, mean change 1.94 SD 1.7 ; Control
mean 81.08 SD 29.58, mean change 1.15 SD
2.2

mCIMT=28, CU=22: Post: mCIMT: mean
60.1 SD 15.3 mean change 6.8 SD 8.2 CU:
mean 53.1 SD 22.2 mean change 2.5 SD 6.3
Adj Mean diff between groups 4.5 (0.26-
8.77)

Favours CMIT. mCIMT=28, CU=22: Post:
mCIMT: mean 28.4 SD 5.9 mean change 7.5
SD 4.0 CU: mean: 23.7 SD 6.0 mean change
1.1 SD 4.8 Adj Mean diff between groups
5.9 (3.55-8.29)

Not quantified

No difference between groups. N=22, mean
difference -22.5 (-200.85 to 155.85)

Favours CMIT. Only p-values, not useable.
Use test: Paretic arm in pre-post treatment
comparison for mCIT: Z=2.652, P=0.008,
which was maintained 4 weeks after treat-
ment.

Difference NS. N=59, mean difference 3.60
(-0.23t0 7.23)

Favours CMIT. mCIMT n= 39, mean pre 70.9
mean post 78.1 p<0.0001; IRP pre n= 33
post n =32, mean pre 72.5 mean post 76.9
p=0.0143; ST=33 mean pre 71.3 mean post
72.6 p=0.0915
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Bruininks-Oseretsky  Difference NS. 2 studies, 43
sub test 8 (30,33) participants, mean differ-
ence 2,32 (-0,49-5,12)

Besta Scale (31,32)

Box and Block Test
(BBT) (35)

EDPA (35)

Important

Quiality of life Not quantified
Follow-up

Critical

Activity performance 5 Trials

GAS (27-29)
COMP-S (27-29)
COMP-P (27-29)

PMAL/CFUS Amount  Favours intensive handtrain-

(30,33,36,37) ing: 3 studies, 61 partici-
pants, std. mean diff.: 0.94
(0.40 - 1.48)

PMAL/CFUS Quality  Favours intensive handtrain-

(30,33,36,37) ing: 3 studies, 61 partici-
pants, std. mean diff.: 0.84
(0.31-1.37)

AHA (27-29)

ABILHANDS (27-29)

Participation
Handfunction/capacity 4 trials

Melbourne (27-29)

Jebsen Taylor Test
(30)

All groups improved, unclear if difference
between groups were significant. mCIMT
n=39, mean pre 2.39 mean post 2.62
p=0.0002; IRP pre n= 33 post n =32, mean
pre 2.52 mean post 2.75 p<0.0001; ST=33
mean pre 2.63 mean post 2.69 p=0.2112
Favours intensive handtraining. Affected
limb: FUT n= 18, control n=13; Pre mean
8.17 sd 5.03 Control mean 8.46 sd 7.29;
Post FUT mean 10.5 SD 5.73; Control mean
9.54 SD 7.14. Unaffected limb: FUT n= 18,
control n=13; Pre FUT 15.30 SD 9.39 Con-
trol 19.92 sd 15.78; PostFUT mean 18.12 SD
10.06; Control mean 23.15SD 17.12
Favours intensive handtraining. FUT n= 18,
control n=13; Pre FUT mean 6.86 sd 1.4
Control mean 7.02 sd 1.43;Post FUT mean
7.64 month SD 1.65, mean change 0.78 SD
0.69 ; Control mean 7.06 month SD 1.42,
mean change 0.47 SD 0.11

One trial Favours intensive handtraining

Favours intensive handtraining, N=50,
mean difference 1.80 (1.13 to 2.47)
Favours intensive handtraining, N=56,
mean difference 1.80 (1.18 to 2.42)

mCIMT=28, CU=22:; 17 weeks: mCIMT:
mean 59.7 SD 13.5 mean change 6.4 SD 5.7
CU: mean 52.3 SD 21.4 mean change 1.7 SD
5.5

17 weeks: mCIMT: mean 28.9 SD 5.2 mean
change 8.0 SD 3.9, CU: mean 24.4 SD 6.6
mean change 1.8 SD 3.8

Not quantified

N, mCIMT=28, CU=22: Week 17: mCIMT:
mean 69.1 SD 12.0 mean change 5.3 SD 5.8
UC: mean 65.1 SD 14.3 mean change 3.0 SD
6.0

N=11+11, 6 month FU Int: 272.5 SD 236.6,
control: 297.0 SD 200.0
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Bruininks-Oseretsky  Difference NS, 2 studies, 43
sub test 8 (30,33) participants, mean differ-
nece 0,39 (-2,48 to 3, 26)

Important

Quiality of life Not quantified
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Fokuseret spgrgsmal 3: Positionering i staende stilling

Trail search result: 3 papers and 1 review

b

Mot relevant: 0 papers

k

Included for data extraction and consensus: 3 papers and 1 review

.| Mot relevant: 2 paper
and 1 review

h 4

1 paper included (1 study)
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3. Positionering i stdende stilling

Patient or population: patients with CP
Settings:
Intervention: Standing

Outcomes Illustrative comparative Relative  No of Partici- Quality of Comments
risks* (95% ClI) effect pants the evi-

Assumed Corresponding (95%.Cl)__ (studies) dence
risk risk (GRADE)
Control Standing
Hip dislocation - See com- See comment  Not esti- - See com-
not measured ment mable ment
Passive ROM - See com- See comment Not esti- - See com-
not measured ment mable ment
Pneumoni - not See com- See comment Not esti- - See com-
measured ment mable ment
Bone mineral See com- See comment 25 DPOO Small increase
density ment (1 study) low™? in BMD found
Participation - See com- See comment Notesti- - See com-
not measured ment mable ment
Quality of life- Seecom- Seecomment Notesti- - See com-
not measured ment mable ment
Adverse events See com- See comment Not esti- - See com-
- not measured  ment mable ment

*The basis for the assumed risk (e.g. the median control group risk across studies) is provided in foot-
notes. The corresponding risk (and its 95% confidence interval) is based on the assumed risk in the
comparison group and the relative effect of the intervention (and its 95% ClI).

Cl: Confidence interval;

GRADE Working Group grades of evidence

High quality: Further research is very unlikely to change our confidence in the estimate of effect.
Moderate quality: Further research is likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and may change the estimate.

Low quality: Further research is very likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and is likely to change the estimate.

Very low quality: We are very uncertain about the estimate.

" Issues with blinding and allocation cencealment
’ Few studies and few children
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Fokuseret spgrgsmal 4: Aktiv og passiv udspaending

Trail search result: 4 papers

h

Mot relevant: 0 papers

h

Included for data extraction and consensus: 4 papers

b

Mot relevant:4 papers

k

0 paper included (0 study)

Bemeerkninger til hgring og peer review:

Sundhedsstyrelsen er i forbindelse med peer review blevet gjort opmarksom pa, at
det systematiske review af Novak (61) er steerkere evidens for, at casting reducerer
kontrakturer, end for at udspaending ger det.

Med henblik pa effekten af "manual stretching” opgares hos Novak et al. (61) et
enkelt effektmal: "Contracture prevention”. Der henvises i Novaks Tabel 1 (inter-
vention nummer 58) til et systematisk Cochrane-review af Katalinic (59). Dette
Cohrane-review vurderer effekten af udspanding (bade aktiv, passiv og med ca-
sting) hos flere patientegrupper med kontrakturer, og altsa ikke kun hos bgrn med
cerebral parese (der er her en fejl i referencelisten hos Novak). Vi har ogsa set pa
dette Cochrane-review, og det opger effekten pa ledbevagelighed, smerter og livs-
kvalitet og der kan ikke pavises en effekt af udspending pa disse effektmal.

Novak henviser ogsa til en ikke-systematisk oversigtsartikel af Wiart et al. (60),
som vi 0gsa har set pa. Det behandler effekten af udspending hos bgrn med cereb-
ral parese og beskriver syv studier med varierende design, som vi alle har vurderet
og ekskluderet af forskellige arsager. Wiart beskriver, at evidensen for udspanding
er inkonklusiv, og de sma inkluderede lodtraekningsforsgg ikke kunne pavise en
gavnlig effekt.

Novak konkluderer pa denne baggrund, at contraction prevention via manual
stretching” er "ineffective”, og at evidensen herfor er "moderate”, hvilket farer til
en svag anbefaling imod interventionen. At styrken af evidensen her er “moderate”
kan man godt anfagte, da studierne i de inkluderede reviews enten ikke behandler
den relevante patientgruppe, er meget sma, ikke randomiserede, og af sa ringe kva-
litet, at de reelt ikke kan fare til konklusioner om interventionens effekt.
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Med henblik pa effekten af casting (intervention nummer 13 i Tabel 1 hos Novak)
er der ikke opgjort noget effektmal, der er direkte sammensammenligneligt med
contractionprevention”, og det er derfor vanskeligt at bedemme, om der er staerke-
re evidens for denne intervention. Desuden er nogle af Novaks anbefalinger, som
arbejdsgruppens stiller spgrgsmalstegn ved. For eksempel gives en sterk anbefa-
ling for brug af casting af underekstremiteten pa baggrund af evidens, hvor kvalite-
ten vurderes som ”low”, herunder med henvisning til ovennavnte Cochrane-review
af Katalinic, der ikke fandt evidens for interventionen i en bredere patientgruppe.
Den staerke anbefaling sker ogsa pa trods af, at forbedringerne af Novak vurderes at
veere "small” og kun potentielt klinisk relevante, uden der er dokumentation herfor.
For det tilsvarende effektmal for casting af overekstremiteten vurderes der at veare
insufficient evidens, men der gives alligevel en svag anbefaling for interventionen.
Der er ifglge Novak ogsa insufficient evidens for fglgende outcomes: ”Improved
function” og “reduced muscle spasticity”, hvilket her medfarer en svag anbefaling
imod interventionen, hvilket forekommer at veere inkonsistent.

Sammenfatningsvis er der derfor, efter Sundhedsstyrelsens vurdering, ikke belaeg
for at konkludere, at casting er mere effektiv end manuel udspanding, og eviden-
sen er for begge interventioner svag eller ikke-eksisterende.
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Fokuseret spgrgsmal 5: Indsatser malrettet at spise og drikke

Trail search result: 5 papers

Mot relevant: 0 papers

h

W

Included for data extraction and consensus: 5 papers

k.

Mot relevant: 1 papers

k

4 papersincluded (2 studies)
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5. Indsatser malrettet at spise og drikke

Patient or population: patients with eating impaired children with cerebral palsy
Settings:
Intervention: oral sensorimotor treatment

Outcomes Illustrative comparative  Relative No of Parti- Quality of Comments
risks* (95% ClI) effect cipants the evi-

Assumed Corresponding ~ (95% Cl)_(studies) __dence
risk risk

Control Oral sensorimo-
tor treatment

Adverse events Not esti- 35
mable (1 study) low?

Weight The mean weight 54 DPOO The control group
in the intervention (2 studies)  low™? in one trial was
groups was fed high-caloric
4.54 lower diet due to low
(8.67 to 0.4 lower) baseline weight.

Pneumonia-not See See comment Not esti- - See com-

reported comment mable ment

Death Study population Not esti- 35 DPOO Onegirlinthe

mable (1 study) low™? OST group died
Moderate from "unrelated
causes", not spec-
ified.

Eating efficiency See See comment Not esti- 0 DPOO There were no

(functional swal- comment mable (1 study) low™? statistically signifi-

lowing) cant difference

between groups

Drooling - notre- See See comment Not esti- - See com-

ported comment mable ment

Hospitalisations - See See comment Not esti- - See com-

not reported comment mable ment

Quality of life - not See See comment Not esti- - See com-

reported comment mable ment

*The basis for the assumed risk (e.g. the median control group risk across studies) is provided in foot-
notes. The corresponding risk (and its 95% confidence interval) is based on the assumed risk in the
comparison group and the relative effect of the intervention (and its 95% ClI).

Cl: Confidence interval; RR: Risk ratio;

GRADE Working Group grades of evidence

High quality: Further research is very unlikely to change our confidence in the estimate of effect.
Moderate quality: Further research is likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and may change the estimate.

Low quality: Further research is very likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and is likely to change the estimate.

Very low quality: We are very uncertain about the estimate.

" Risk of selection bias and no blinding
’ Only one small study
® Only two small studies
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Results overview

Adverse events
Gisel 1996 (71)

Gisel 2000/Haberfellner
2001/Gisel 2001 (72-74)

Weight
Gisel 1996 (71)

Gisel 2000/Haberfellner
2001/Gisel 2001 (72-74)

Eating effiency
Gisel 1996 (71)
Gisel 1996 (71)

Gisel 2000/Haberfellner
2001/Gisel 2001 (72-74)

Gisel 2000/Haberfellner
2001/Gisel 2001 (72-74)

1 girl died (group A) "died from causes unrelated to this

study"

Not reported

Weight

Weight

Meta-anlysis

Clearing time
Time needed to eat

Swallowing compe-
tence

Caloric intake

Obs 1 death in group A; Group A n=11
mean 16.54 SD 3.52, group B n=12
mean 18.47 SD 4.78, group C n=12
mean 19.48 SD 6.75. No sig diff

Post ISMAR n=9 19.03 SD 1.69 change
1.44 SD 1.071, control n=10 26.26 SD
2.53 change 1.817 SD 1.159. No sig diff.
In changes

MD -4.54 95% CI -8.67 to -0.40

No sig diff found (table 4)

Small, non-significant decreases in all
three groups

Post ISMAR n=9 58.6% SD 24.2 change
2.8 SD 12, control n=10 80% SD 17.8
change 3.7 SD 10.8 No sig diff

Estimated mean caloric intake (kcal/kg
body weight) at 6 months. Interention:
24.3 SD 11.4 CTRL: 20.9 SD 8.3 Higher
intake in group A reflects an attempt to
increase caloric denisty in this group.
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Fokuseret spgrgsmal 6: Indsatser rettet mod visuel perception

Trail search result: 1 paper

Mot relevant: 0 papers

h

W

Included for data extraction and consensus: 1 paper

k.

Mot relevant: 1 papers

k

0 papersincluded [0 studies)
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Fokuseret spgrgsmal 7: Ridning som sundhedsfaglig indsats

Trail search result: 7 papers

::{ Mot relevant: 0 papears

L 4

Included for dataextraction and consensus: 7 papers

¥ Mot relevant: 4 papers

L

3 papersincluded (3 studies)
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7. Ridning som sundhedsfaglig indsats

Patient or population: patients with CP
Settings:
Intervention: hippotherapy

Outcomes lllustrative comparative risks* Relative No of Partici- Quality of Comments
(95% ClI) effect pants the evi-
Assumed Corresponding risk  (95% CI)  (studies) dence

risk (GRADE)

Control  Hippotherapy

Adverse Study population Not esti- 135 [SloIS]S) See Results
events mable (3 studies)  low™? overview
Moderate
Functional Study population Notesti- O [CIeISIS) See Results
) 23 .
skills See com- See comment mable (1 study) low overview
ment
Moderate
GMFM The mean gmfm in 86 [CISISIS)
the intervention (2 studies)  low™?
groups was
2.23 higher
(7.77 lower to 12.23
higher)
GMFM indivi- See com- See comment Not esti- 0 eDOeO See Results
dual studies  ment mable (2 studies)  low?® overview
Quality of life See com- See comment Not esti- 0 [CICISIS) See Results
ment mable (3 studies) low'? overview
Range of mo- See com- See comment Not esti- - See com-  See Results
tion - not ment mable ment overview
measured
Muscle tone Study population Not esti- 0 [SloIS]S) See Results
2,3 .
See com- See comment mable (1 study) low overview
ment
Moderate

*The basis for the assumed risk (e.g. the median control group risk across studies) is provided in foot-
notes. The corresponding risk (and its 95% confidence interval) is based on the assumed risk in the
comparison group and the relative effect of the intervention (and its 95% ClI).

Cl: Confidence interval; RR: Risk ratio;

GRADE Working Group grades of evidence

High quality: Further research is very unlikely to change our confidence in the estimate of effect.
Moderate quality: Further research is likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and may change the estimate.

Low quality: Further research is very likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and is likely to change the estimate.

Very low quality: We are very uncertain about the estimate.

" Lack of blinding and risk of selection bias
’ Few data
® Lack of blinding and poor description of randomization
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Bemeerkninger til hgring og peer review:

| nedenstaende gennemgas de studier, som blev naevnt i hgringen og peer review,
som denne retningslinje ikke har inddraget. Det skal naevnes, at Novak studiet (61)
er udgivet efter, at denne retningslinjes litteratursggning er stoppet. Derfor blev den
ikke inkluderet indledningsvist.

Ridefysioterapi er behandlet i reviewet af Novak et al., der bruger et trafiklys-
system til at opsummere deres anbefalinger. Interventionen tildeles et gult trafiklys,
hvilket defineres som ”Measure: Uncertain effect, therefore measure outcomes to
determine if progress is made”.

Denne anbefaling er baseret pa tre outcomes:

1: Hip and trunk symmetry and stability. Her giver Novak et al. en svag anbefa-
ling for interventionen, baseret pa evidens af lav kvalitet. Dette effektmal (61,99-
101) indgar ikke i vores retningslinje, da der er tale om et surrogat-effektmal, som
ikke siger noget direkte om interventionens betydning for patienten. Bedgmmelsen
er baseret pa et systematisk review af Snider et al. (66) som vi 0gsa har gennemga-
et. Dette review inkluderer lodtrekningsforsag, men konklusionerne er hovedsage-
ligt baseret pa observationelle studier.

2: Gross Motor Function. Novak nar frem til at give en svag anbefaling for inter-
ventionen baseret pa evidens af lav kvalitet. Dette sker med henvisning til et sy-
stematisk review af Whalen et al. (100). Dette review blev ogsa gennemgaet af i
forbindelse med denne retningslinie. Whalen et al. (100) medtager syv studier af
lav kvalitet (repeated meassures within subject samt pre-test post test meassure-
ment studier), sammen med de to lodtraekningsforsgg der ogsa danner grundlag for
anbefalingen fra Sundhedsstyrelsen. Derimod medtager Whalen et al. ikke et over-
krydsningsforsgg (124) som vi har valgt at medtage. Det er de syv studier af lav
kvalitet som ligger til grund for Whalen’s konklusioner, idet lodtreekningsforsgge-
ne ikke viste en effekt. Et senere systematisk review (101) finder ingen effekt af ri-
defysioterapi pa dette outcome.

3: Participation. Novak nar her frem til samme konklusion som i denne retnings-
linje, nemlig en svag anbefaling imod interventionen, baseret pa evidens af mode-
rat kvalitet ud fra et enkelt lodtraekningsforsgg, som vi ogsa har medtaget (96).

Forskellen mellem Novaks anbefaling og anbefalingen i denne retningslinje er lille
og skyldes altsa, at Novak opger effekten af et surrogateffektmal, samt at vurderin-
gen af effekten pa gross motor function er bestemt af observationelle studier med
upalideligt design. For gross motor function star vi i en situation, hvor tre studier
med steerkt design viser, at ridefysioterapi sandsynligvis ikke gar gavn (der er en
trend imod skadevirkning i meta-analysen af de to, der praesenterede data, mens det
tredie studie beskriver "ingen forskel" mellem grupperne). Heroverfor star en raek-
ke mindre palidelige studier, der har trukket konklusionen i retning af en svag an-
befaling for interventionen. Sundhedsstyrelsen vurderer evidensgrundlaget ander-
ledes end Novak, og reviewet af Novak et al. endrer ikke ved retningslinjen anbe-
faling.
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Results overview

Adverse events

GMFM

MacKinnon
1995 (97)

Davis 2009 (96)

Cherng 2004
(95)

MacKinnon
1995 (97)

Davis 2009 (96)

Cherng 2004

(95)

Davis 2009 &
Cherng 2004
(95,96)

Functional skills

QoL

National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og

MacKinnon
1995 (97)

Davis 2009 (96)

Davis 2009 (96)

Increased aggression that seemed to
follow the increase in self-esteem was
noted in the group of mildly involved
children (no numbers, 5 children were
in this group). Short-term pain and
muscle cramping was noted in two
moderately affected children.

2 AE. One fall from horse (no trauma
or stress, child remounted), one child
withdrew because riding aggravated
an existing hip condition resultiing in
intense pain

Not reported

GMFM

GMFM-66 total

GMFM total

Meta-analysis of GMFM

Functional skills. Peabody total

Social well-being and acceptance par-
ent proxy

Participation and physical health par-
ent proxy

No sig difference between groups.
Total test score change: 0.40 exp
moderate, 1.50 CTRL Moderate,
1.40 MILD Exp, 1.00 MILD CTRL.
Table Il Riding n= 35 baseline
mean 70 SD 16 post mean 73 SD
17; Wait list n=37 baseline mean
72 SD 17 post mean 74 SD 18; p
value for diff 0.45

Table 3 Obs also IPD Riding (group
A T2 n=9 mean 73.89 SD 20.43;
Control (group B) n=5 mean 63.6
SD 11.22

MD 2.23 95% CI -7.77 to 12.23

No sig difference between groups.
Total test score change: 9.8 Exp
moderate, 8.5 CTRL Moderate, 3.2
MILD Exp, 5.05 MILD CTRL.

Table Il Riding n= 35 baseline
mean 78 SD 12 post mean 78 SD
11; Wait list n=36 baseline mean
80 SD 12 post mean 78 SD 11; p
value for diff 0.4

Table Il Riding n= 35 baseline
mean 62 SD 17 post mean 64 SD
16; Wait list n=36 baseline mean
67 SD 16 post mean 65 SD 16; p
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value for diff 0.32

MacKinnon Psychosocial measures. Vineland, Har- No sig differences between groups
1995 (97) ter, CBC

Muscle tone
Cherng 2004 Hip adductor muscle tone, mod. Ash-  Int at 16 weeks: 3.8 (1.4), CTRL:
(95) worth scale 4.7 (0.3) (no change from baseline

in either group)
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Fokuseret spgrgsmal 8: Styrketraning

Trial search result: 14 papers

Mot relevant: 0 papers

y

b

Included for data extraction and consensus: 14 papers

Mot relevant: 8 papers

"y

Hearing round: 1 paper >’

b 4

7 papers included (6 studies)
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8. Styrketraening

Patient or population: patients with CP
Settings:
Intervention: Strength training

Outcomes lllustrative comparative Relative No of Parti- Quality of Comments
risks* (95% ClI) effect cipants the evi-

Assumed Corresponding risk (95% CI) (studies) dence

risk

Control Strength training

Adverse See See comment Not esti- 0 DPPOBO See Results overview
events comment mable (3 studies) low"?
Gross mo- The mean gross 53 ©DOOO SMD-0.22(-0.78 to
tor function motor function (4 studies)  low™? 0.34). Two additional
(post) (post) in the inter- studies, which could
vention groups was not be included in the
0.22 standard de- meta-analysis. See
viations lower Results overview.
(0.78 lower to 0.34
higher)
Muscle See See comment Not esti- 0 DPOO See results overview
strength  comment mable (4 studies) low"?
Quality of  See See comment Not esti- 0 PPOHOEO See Results overview
life comment mable (3 studies) low"?

*The basis for the assumed risk (e.g. the median control group risk across studies) is provided in foot-
notes. The corresponding risk (and its 95% confidence interval) is based on the assumed risk in the
comparison group and the relative effect of the intervention (and its 95% CI).

ClI: Confidence interval;

GRADE Working Group grades of evidence

High quality: Further research is very unlikely to change our confidence in the estimate of effect.
Moderate quality: Further research is likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and may change the estimate.

Low quality: Further research is very likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and is likely to change the estimate.

Very low quality: We are very uncertain about the estimate.

! Lack of blinding and poor randomisation
% Few data

Bemarkninger til hgring og peer review:

I forbindelse med hgring og peer review er vi blevet gjort opmaerksomme pa et
randomiseret Klinisk forsgg, der undersgger effekten af styrketraning, som ikke var
blevet inkluderet (115).

Studiet sammenligner effekterne af et forlgb pa 5 ugers styrketraening med stan-
dardbehandling. Studiet inkluderede 17 bgrn med spastisk cerebral parese, GMFCS
11-111, i alderen 4 til 12 ar. Resultaterne er opgjort for 16 barn. Studiet opger 2 af 4
praedefinerede effektmal (grovmotorisk kapacitet og muskelstyrke). Der blev sale-
des ikke malt pa udferelse af aktiviteter og livskvalitet. Studiet rapporterer, at der
ikke var opstaet vaesentlige skadevirkninger. Det inkluderede studie har ikke pavist
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sikre gavnlige virkninger af styrketraening i forhold til forbedring af grovmotorisk
kapacitet eller muskelstyrke, men der er heller ikke beskrevet vaesentlige skade-
virkninger.

Studiet maler GMFM-88 total, samt subskalaerne D og E separat. Da studiets del-
tagere kun fik treenet underekstremiteter, er GMFM-88 total ikke optimal, fordi ef-
fekten af interventionen “fortyndes”. Der var da heller ingen forbedring af GMFM-
88 total. For GMFM D og E separat rapporteredes en signifikant forbedring efter
treningsperioden, men forbedringen forsvandt helt efter 6 uger. Forbedringerne var
mikroskopiske (hhv. 0,2 og 1,1 pa skalaerne fra 0-100 %). At forbedringerne skulle
veere signifikante er dermed tvivisomt, set i lyset af antallet af deltagere (hhv. 9 og
8). Desuden er der ikke overensstemmelse mellem beskrivelsen af effektens retning
i teksten og de tal, der opgives i en tabel, som viser at det gar bedst i kontrolgrup-
pen. Pa denne baggrund kan studiet ikke bidrage med data til en metaanalyse, og
studiets resultater kan kun medtages som en narrativ beskrivelse.

Studiet maler ogsa styrke i underekstremiteterne pa i alt seks forskellige mader. Et
enkelt af disse mal (hip extension) er signifikant forbedret med persisterende ef-
fekt, men forbedringen er meget lille (fra 3,0 til 3,3) og med de mange tests kan der
veere tale om en tilfeeldighed. Der er ikke korrigeret for multiple tests.

Dette studie aendrer dermed ikke vaesentligt pa evidensgrundlaget for effekten af
styrketraening og dermed heller ikke pa anbefalingen.
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Results overview
Adverse events

Dodd 2003
(125)

Engsberg 2006
(111)

Liao 2007
(110)

Unger 2006
(112)

Jiang 2006
(113)

Gross motor functioon

Dodd 2003
(125)

Engsberg 2006
(111)
Lee 2008 (115)

Liao 2007
(110)

Unger 2006
(112)

Jiang 2006
(113)

Muscle strength

Dodd 2003
(125)

Dodd 2003
(125)

National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og

GMFM total

GMAE

GMFM-88, di-
mension D and
E (%)

GMFM-88, di-
mension D and
E (%)

3D gait analy-
ses

GMFM-C+D+E

Muscle
strength

Isometric lower
limb strength

One reported pressure on shoulders from backpack, two re-
ported mild foot and ankle discomfort

Not reported

The possible adverse effects of the loaded STS exercise were
such as equipment, parental psychologic and physical assis-
tance, and the need of 20 to 30 minutes of spare time to finish
this home exercise program. Most children (80%) reported
pressure on the shoulders from the body vest during the load-
ed STS exercise; however, no pain or injury was reported due
to the training.

None detected

Not reported

Post exp n=11 mean 69 SD 21.4, control n=10 mean 75.3 SD
21.3, FU (18 weeks after baseline) exp n=11 mean 69.6 SD 21.4
, control n=9 mean 74.3SD 21.4

post int (n=9): 73.7 (13.3); CTRL ctrl post (n=3): 71,5 (from
graph, missing SD)

No diffference for GMFM-88 (total), but this would not be ex-
pected as only lower extremities were tested. For subscale
D+E, the text says there were significant improvement at the
end of the intervention but that the diffence had disappeared
after another 6 weeks. However, this does not correspond with
the scores provided in Table IlI of the article which does not in-
dicate a substantial difference in score (0.2 percentagepoint
difference for D and 1.1 percentagepoint for E on a scale from
0-100%).

N=10/10 (SE), Exp post: 79.8 (4.1), ctrl post: 83.5 (2.8)

No difference for stride, velocity or cadence. Significant differ-
ence for sum of hip ankle and knee angles at midstance,
p=0,05.

"Significantly improved, p<0.05"

Knee extensor, Kg (SD), at 6 weeks Int (n=11): 33,1 (15,8), ctrl
(n=10) 25,5 (9,9), 18 weeks Int (n=11): 32,5 (11,4), ctrl (N=9)
25,2 (7,8).

Compared with controls, there was a trend for increased iso-
metric lower limb strength for participants in the strength-
training group at six weeks (mean difference 5.5 kg, p= 0.12)
and at 18 weeks (mean difference 11.1 kg, p= 0.06).
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Lee 2008 (115)

Liao 2007
(110)

Quality of life

Dodd 2003
(125)

Engsberg 2006
(1112)
Engsberg 2006
(111)

Unger 2006
(112)

Unger 2006
(112)

6 meassures of
lower extremity
strenght: hip
flexion, exten-
tion, adduction
and abduction.
Kne extension
and flexion.
Isometric
strength of
knee extensor
(Kg) (SE)

Self-Perception
Profile for Chil-
dren; global
self-worth,
mean score
(SD), 6and 18
weeks.

Peds QL parent

Peds QL child

Self-perception
- Body image
Self-perception
- functional
competence

Only one meassure (hip extension) had improved significantly,
from 3.0 to 3.3. The difference persisted (3.4) after 6 weeks FU.
Given the small improvement and large number of tests, the
significant result is unreliable.

N=10/10, Exp post: 6.0 (0.7) ctrl post: 6.4 (0.8)

n= 10 int, 7 ctrl, 6 weeks: int: 3.55 (0.63), ctrl: 3.21 (0.63) 18
weeks: int: 3.57 (0.45), ctrl: 3.41 (0.49). Subscales social com-
petence and social acceptance significantly favoured controls.

post int 66.3 (13.8), ctrl (from graph)post: 53,5.

int post 70.8 (11.3); ctrl post 58,5

Post exp n=21 mean 25.9 SD 3.4, Control n=10 mean 22.3 SD
4.7
Post exp n=21 mean 21.3 SD 3.3, Control n=10 mean 20.5 SD
3.3
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Fokuseret spgrgsmal 9: Traeningsindsatser i vand

Trial search result: 3 papers

Mot relevant: 3 papers

k 2

'y

Included for data extraction and consensus: 3 papers

L

Mot relevant: 2 papers

Hearing round: 1 paper

2 papers included (2 studies)

Bemeerkninger til hgring og peer review:

Vi blev ogsa i haringsrunden gjort opmaerksomme pa et lodtreekningsforseg om ef-
fekten af vandtraening, der ikke er inkluderet i vores sammenfatning af evidensen
(120). Begrundelsen for, at studiet oprindeligt ikke blev medtaget, er gennemgaet
tidligere.

Dette studie af Dimitrijevic malte GMFM-88 total score, uden at rapportere resulta-
ter for separate subskalaer. Det andet inkluderede studie fra vores sggning (119)
malte kun en subskala af GMFM-88. Resultaterne kan derfor ikke meningsfuldt
opsummeres i en meta-analyse.

Studiet fandt en lille, signifikant forbedring fra baseline i interventionsgruppen (fra
73,5 til 77,9 pa en skala fra O til 100 %) efter treeningsperioden pa 6 uger. Denne
forsvandt efter yderligere 3 ugers opfelgning. Der var ingen tilsvarende forbedring
i kontrolgruppen i forhold til baseline-malingen, men forbedringen i interventions-
gruppen var noget mindre end baselineforskellen mellem interventions- og kon-
trolgruppen (hhv. 73,5 og 66,0).

En sa lille og usikker effekt i et ikke-blindet studie af i alt 27 barn endrer ikke pa
vurderingen af det samlede evidensgrundlag for denne intervention.
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9. Treeningsindsatser i vand

Patient or population: patients with CP
Settings:
Intervention: Hydrotherapy

Outcomes Illustrative compara- Relative No of Parti- Quality of Comments
tive risks* (95% CI) effect cipants the evi-
Cl) (studies) dence

Assumed Corresponding (95%

risk risk (GRADE)
Control Hydrotherapy
Gross motor Study population Not esti- 0 D®POO Chrysagis 2009: GMFM-E
function See See comment_Mable (2 studies) low"? (% scores) N=6+6 Exp
comment pre: 59.02; Post: 65.04,
Ctrl pre: 59.02 post: 59.95
Moderate (NS). Dimitrijevic GMFM
total
Functional See See comment Not esti- - See com-
skills - not mea- comment mable ment
sured
Quality of life - See See comment Not esti- - See com-
not measured comment mable ment
Adverse events See See comment Not esti- - See com-
- not measured comment mable ment

*The basis for the assumed risk (e.g. the median control group risk across studies) is provided in foot-
notes. The corresponding risk (and its 95% confidence interval) is based on the assumed risk in the
comparison group and the relative effect of the intervention (and its 95% ClI).

Cl: Confidence interval; RR: Risk ratio;

GRADE Working Group grades of evidence

High quality: Further research is very unlikely to change our confidence in the estimate of effect.
Moderate quality: Further research is likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and may change the estimate.

Low quality: Further research is very likely to have an important impact on our confidence in the esti-
mate of effect and is likely to change the estimate.

Very low quality: We are very uncertain about the estimate.

! Lack of blinding, and selection bias
2 One small study

Generelle bemarkninger fra hgring og peer review vedrgrende evidensgrund-
laget

I hering og peer review er der rejst spgrgsmal ved, hvorvidt litteratursggninger er
daekkende i forhold til valg af databaser og inklusion af studier. Nedenfor uddybes
disse forhold.

1) Valg af databaser — ville en udvidelse have givet et andet grundlag?

| forbindelse med hgringsrunden og peer-review-processen er vi blevet gjort op-
meerksomme pa to lodtreekningsforseg, som ikke var inkluderet i vores opsumme-
ring af evidensen (115,120). Da der samtidig i hgringsrunden er rejst spgrgsmals-
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tegn ved, om vi har sggt i tilstreekkeligt mange databaser, har vi undersggt, hvorfor
studierne ikke blev identificeret. Der er flere mulige arsager.

1. Studierne blev fanget af vores sggestrategi, men ved en fejl ikke identifice-
ret ved gennemgangen af titler og abstracts

2. Studierne er ikke registreret i de inkluderede databaser

3. Studierne er inkluderet i databaserne, men blev ikke opfanget af vores sg-
gestrategi.

Vi eftersggte de to studier i listen over titler og abstracts fra vores oprindelige litte-
ratursggning. Da studierne ikke fandtes her, kan vi udelukke, at de ved en fejl ikke
er identificeret i vores genenmgang af titler og abstracts. Da studierne derimod ved
en specifik sggning blev fundet i PubMed (der blev derefter ikke sggt i Cochrane
Library), kan vi udelukke, at studierne ikke var registreret i databaserne, med min-
dre de farst er registreret efter vores sidste sggedato. Det sidste vurderes som
usandsynligt for studiet af styrketraening (115), da studiet er &ldre og flere andre
artikler fra samme tidsskrift, der er publiceret bade for og efter dette studie, var in-
Kluderet i vores sggeresultat. Sandsynligheden for, at studiet af vandtreening (120)
farst er registreret i databaserne efter vores sidste sggning, er lidt sterre, da studiet
er accepteret til udgivelse i maj 2012 og publiceret i et mindre tidsskrift. Der kan
veere en ikke ubetydelig forsinkelse i databasernes registrering af artikler fra iser
mindre tidsskrifter.

Forklaringen er dermed sandsynligvis, at vores sggetermer ikke har opfanget studi-
erne. De valgte sggetermer vil altid repraesentere et kompromis, der skal tilgodese,

at segningen bade bliver tilstraekkeligt bred, og at den giver et overkommeligt antal
referencer at gennemga.

Overordnet set er PubMed og Cochrane Library efterhanden sa omfattende, at sgg-
ninger efter lodtreekningsforsgg i andre databaser er mindre veesentlig. Cochrane
Library er verdens mest omfattende database for lodtreekningsforsag, og der fore-
tages regelmaessigt specialiserede eftersggninger efter studier inden for de enkelte
medicinske specialer af Cochranes emnespecifikke review-grupper, hvor der er
specielt uddannet personale til dette formal. Suppleret med en lang tradition for
handsggninger i papirtidsskrifter giver dette et meget omfattende register over zl-
dre og nyere lodtreekningsforsgg.

Pa baggrund af databasernes status i dag, vurderes det derfor som usandsynligt, at
sggninger i andre databaser ville have afdaekket yderligere vaesentlige studier, der
ville have @ndret pa vurderingen af evidensgrundlaget. Dette underbygges af, de to
ekstra studier er registreret i de databaser, der er sggt i, samt at ingen yderligere
veaesentlige studier er identificeret i de mange systematiske og ikke-systematiske
reviews, der er gennemgaet, pa trods af at disse ofte har sggt i andre databaser.
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2) Inklusion af studier — ville studier af andre designs have a&ndret pa anbefa-
lingerne?

Vores litteraturgennemgang har, som systematiske Cochrane reviews generelt, fo-
kuseret pa lodtreekningsforsgg. Desveerre er der for mange af de undersggte inter-
ventioner kun fa eller ingen lodtreekningsforsgg. Desuden er de lodtreekningsfor-
s@g, der findes, sma, og forsggspersoner, behandlere og forsagspersonale kan oftest
ikke blindes i forhold til interventionen, da der er tale om fysisk behandling og ikke
fx farmakologisk behandling. Dette er serligt et problem i forhold til subjektive ef-
fektmal (fx livskvalitet), der er serligt pavirkelige af manglende blinding, men fx
ledbevagelighed kan ogsa tenkes at blive pavirket, da smerteteerskler og behandle-
res vedholdenhed muligvis kan &ndres som fglge af viden om, hvorvidt der er givet
behandling eller ej. Inddragelse af andre typer studier vil serligt veere relevant un-
der to omsteendigheder.

1: 1 de tilfeelde hvor der ikke er identificeret lodtreekningsforsag eller vaesentlige
skadevirkninger ved interventionen, og hvor interventionen er en del af behand-
lingstilbuddet i Danmark.

I denne retningslinje har dette generelt fort til svage anbefalinger af interventioner-
ne. Studier med andre designs end lodtreekningsforsgg vil meget sjeldent kunne fg-
re til steerke anbefalinger, da sadanne anbefalinger kraever et solidt evidensgrund-
lag. Det er derfor usandsynligt, at inklusion af andre studietyper ville have &ndret
retningslinjens anbefalinger i disse tilfelde.

2: | de tilfelde, hvor lodtreekningsforsgg ikke har kunnet pavise en effekt, og hvor
der har veeret dokumentation for vigtige skadevirkninger ved interventionen, men
hvor forsggene har varet sma og af mindre god kvalitet.

Dette har i denne retningslinje medfart svage anbefalinger imod interventionen. |
disse tilfaelde er det ogsa usandsynligt, at inklusion af andre studietyper ville have
@&ndret anbefalingerne. Dette ville kreeve meget store, meget veludfarte observati-
onelle studier, der viste en meget stor og overbevisende effekt af interventionen,
helst med pavisning af en dosis-respons sammenhang. Vi har ikke identificeret sa-
danne observationelle studier. | gvrigt ville en meget stor effekt af intervention
med betydelig sandsynlighed vere pavist i lodtreekningsforsggene, selvom de ikke
er optimalt udfart.

Vi har i et enkelt tilfeelde inkluderet et forseg med et andet design end lodtreaek-
ningsforsgget. Der var tale om et overkrydsningsforsgg, hvor forsggspersonerne
blev opdelt i to grupper, hvoraf den ene gruppe farst fik interventionen, med den
anden som kontrol. Effekterne blev opgjort far og efter interventionen. Derefter
skiftede grupperne status, og der blev igen malt effekter far og efter interventionen.
Dette betyder, at alle forsggspersoner var deres egne kontroller. Der var modstrid-
ende oplysninger om, hvorvidt fordelingen i de to grupper skete efter tilfeeldig-
hedsprincippet (dette blev angivet i et systematisk review, men ikke i primarpubli-
kationen, og skriftlig henvendelse til forfatterne gav ikke svar). Imidlertid er det i
dette tilfelde ikke afgerende for studiets palidelighed, om gruppeinddelingen skete
tilfeldigt, da det under alle omsteendigheder er et sterkt design. Resultaterne un-
derbyggede fund i to andre inkluderede lodtraekningsforsgg med den samme inter-
vention. Dette overkrydsningsforsgg var ikke identificeret i flere andre litteratur-
sggninger, fx Novak et al. 2013 (61).
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3) Gennemgang af Novak et al. 2013 (61)

Efter litteratursggningen, men inden hgringsrunden og peer-review processen, blev
der publiceret et systematisk review, der inkluderede mange af de interventioner,
som denne retningslinje ogsa behandler (Novak 2013). Artiklen er i virkeligheden
primert et systemtisk review af andre publicerede reviews, bade systematiske (74
% af 166 inkluderede artikler) og ikke-systematiske, og er altsa ikke et systematisk
review af den primeere litteratur med standardiseret kvalitetsvurdering heraf, selv-
om primeerstudier er inkluderet ved interventioner og effektmal, hvor der ikke blev
fundet reviews. Studiet er problematisk pa flere mader.

1. Nogle af de inkluderede reviews, der er relevante for denne retningslinje,
inkluderer andre patientgrupper end bgrn med cerebral parese. Saledes var
det et inklusionskriterium, at mindst 25 % af de inkluderede patienter i ar-
tiklerne var bgrn med cerebral parese.

2. De inkluderede reviews har ikke alle en standardiseret kvalitetsvurdering
af de studier de medtager.

3. Mange inkluderede reviews medtager studier af ringe metodologisk kvali-
tet, og disse er i mange tilfelde en del af grundlaget for reviewets konklu-
sioner, som Novak et al. overtager. Saledes er reviews, der kun tvivisomt
kan klassificeres som systematiske, da de fx ikke indeholder en metodesek-
tion, og som inkluderer meget ringe studier (fx Wiart 2008 (60)) tildelt den
hgjeste kvalitetsvurdering (Oxford Level 1) af Novak et al. Vurderingen af
evidensniveauet er dermed problematisk i flere tilfzlde.

4. Der er ingen redeggrelse for, hvordan man har valgt de reviews, man har
inkluderet og ekskluderet, nar der har veeret flere reviews, der behandler
den samme intervention.

Desuden er det uklart, hvordan GRADE er benyttet hos Novak et al., for eksempel
om der blev inddraget en vurdering af de studier, der indgik i de inkluderede re-
views. Desuden er GRADE i visse tilfelde anvendt klart problematisk, for eksem-
pel hvor det farer til steerke anbefalinger af en intervention pa baggrund af evidens
af darlig kvalitet, selvom effekten af interventionen vurderes at veere lille og den
kliniske relevans heraf som udokumenteret. Evidens af darlig kvalitet kan godt fare
til steerke anbefalinger, men dette gaelder primeert hvis man har dokumentation for
alvorlige skadevirkninger, og anbefalingen vil da felgelig veere imod interventio-
nen.

Reviewets metoder er altsa ikke altid velbeskrevne, og der er flere andre mangler,
for eksempel er der ofte ikke overensstemmelse mellem nummereringen af referen-
cer i tekst og litteraturliste, hvilket gar det vanskeligt at vurdere grundlaget for vis-
se af anbefalingerne.

Endelig skal det bemeerkes, at artiklen ikke indeholder en deklaration af interesse-
konflikter, men at 8 af de 9 forfattere er tilknyttet den Australske Cerebral Palsy
Alliance. Herom star pa foreningens hjememside:
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““Cerebral Palsy Alliance is an organisation that provides family-centred thera-
pies, life skills programs, equipment and support for people living with cerebral
palsy and their families.”” og at “Cerebral Palsy Alliance operates from 55 sites
throughout metropolitan, regional and rural NSW and the ACT. We rely on your
generosity to raise funds for services and research.”
(https://www.cerebralpalsy.org.au/who-we-are/).

Der er altsa tale om en interesseorganisation, der selv tilbyder en reekke af de inter-
ventioner som behandles i artiklen.
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Bilag 5:

Fra evidens til anbefalinger

| dette bilag beskrives farst processen omkring udarbejdelsen af anbefalingerne.
Efterfglgende er der indsat bilag vedrgrende de enkelte anbefalinger.

Processen byggede pa beskrivelsen i GRADE serien (126).
Proces vedrgrende udarbejdelse af anbefalinger:

1. Vurdering af overordnet evidens
Pa baggrund af litteraturvurderingen blev den overordnede evidens vurde-
ret. Den laveste kvalitet af de kritiske outcomes afgjorde kvaliteten af den
overordnede evidens.

2. Vurdering af gavnlige og skadelige virkninger
De gavnlige virkninger i forhold til hvert outcome blev beskrevet. Skadeli-
ge virkninger beskrevet i de enkelte studier blev noteret. Herefter blev for-
holdet mellem de gavnlige og de skadelige virkninger vurderet pa en 4-
punktsskala.

3. Arbejdsgruppens vurdering af patient og pargrendes verdier og pree-
ferencer
Det har af ressourcemassige hensyn ikke veeret muligt at inddrage forsk-
ning eller udfgre undersggelser, der belyser barnene og de unge med cereb-
ral parese samt deres familiers holdninger, gnsker og behov i forbindelse
med de udvalgte indsatser. Det havde veeret meget relevant at afdeekke de-
res holdninger og livssituation naermere med henblik pa at inddrage denne
viden i arbejdet med at udforme de enkelte anbefalinger.

| stedet vurderede arbejdsgruppen systematisk, hvilke forhold der kunne fa
patienter og pargrende til at vaelge/fraveelge behandlingen. Herefter blev
det pa en 4-punktsskala vurderet, om de fleste patienter/pargrende ville
veelge eller fraveelge indsatsen.

Der var ikke patient/pargrenderepreesentanter i arbejdsgruppen, sa vurde-
ringen blev foretaget pa baggrund af arbejdsgruppens kendskab til patient-
gruppen. Sundhedsstyrelsen har forsggt at fa inddraget patient/og pargren-
de repraesentanter, hvilket ikke lod sig gere under de givne forhold. Det vil
sige, at de holdninger, der tilkendegives om bgrn og unge med cerebral pa-
rese og foraeldre, bygger pa arbejdsgruppens erfaringer.

4. Vurdering af gkonomiske omkostninger
De gkonomiske omkostninger ved indsatserne indgar ikke systematisk i
arbejdsgruppens vurdering.

5. Andre overvejelser

Arbejdsgruppen vurderede, om der var andre overvejelser, som var rele-
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vante at medtage i forhold til udarbejdelsen af anbefalingen. Hvis der var
det, blev disse beskrevet og vurderet pa en 4-punktsskala.

6. Samlet vurdering
Alle vurderinger blev samlet i ét skema, og pa baggrund heraf vurderede
arbejdsgruppen anbefalingens styrke og retning. Ved manglende evidens
blev det vurderet, om der skulle udarbejdes en faglig konsensus-anbefaling
eller om indsatsen udelukkende kunne anbefales som led i forskning.
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Fokuseret spgrgsmal 1: Systematisk anvendt malsaetning i trae-
ning

1. Overordnet evidens
Lav kvalitet (®®00)

2. Gavnlige og skadelige virkninger
Gavnlige virkninger i forhold til de enkelte outcomes

Gross motor function: Lille gavnlig effekt, men ikke stati-
stisk signifikant

Functional skills: Lille gavnlig effekt. Ikke rapporteret
omkring statistisk signifikans.

I en artikel ser det ud til, at der i for-
hold til personlig pleje (aktivitetsud-
farelse) er en lille gavnlig effekt,
men denne er sandsynligvis ikke
klinisk relevant.

Med hensyn til udfarelse af aktivite-
ter, malt med *mobilitet’, synes der,
ifglge én artikel, at veere en lille
gavnlig effekt, som sandsynligvis er
klinisk relevant. | en anden artikel er
dette ikke statistisk signifikant, men
resultaterne peger i den samme ret-

ning.
Quality of life: Ikke vurderet i studierne
Goal attainment: Ikke vurderet i studiet
Participation Ikke vurderet i studiet

Skadelige virkninger

Skadelige virkninger er darligt rapporteret, men der rapporteres om et un-
derarmsbrud og et dgdsfald. Det vurderes dog, at disse skadevirkninger ik-
ke er en fglge af interventionen.

Samlet vurdering vedrgrende gavnlige og skadelige virkninger

Der ses en lille gavnlig effekt pa udfarelse af aktiviteter, som kan veere Kli-
nisk relevant. Skadelige virkninger er darligt rapporteret, men der vurderes
at veere fa skadevirkninger forbundet med denne indsats.

Samlet vurderes det, at de gavnlige virkninger svagt overstiger de skadeli-
ge virkninger. Pa 4-punktskalaen svarer det til “for”.

3. Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens veerdier og praferencer
Kvalitative studier beskriver, at foreldre generelt er tilfredse med malsat-
ningsprocesser, der kan bidrage med feelles viden om barnets funktionsev-
ne og udviklingsmuligheder, men at udvealgelse og beskrivelse af specifik-
ke mal er tidskreevende for barn, foraldre og fagpersoner (18,19). Hvis
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treeningsindsatsen integreres i hverdagen, kan det veere ngdvendigt med
statte og opbakning til barn og foraldre, sa indsatsen kan gennemfares.

Arsager til, at bgrn og forzldre vil veelge systematisk malsatning i treening
af funktioner

Foreeldre og bgrn kan vurdere det som hensigtsmaessigt, at de bliver med-
inddraget i barnets behandling. Dette formodes at give mere motivation fra
barnets og foreldrenes side, og vil skabe gget dbenhed omkring behandlin-
gen. Samtidigt vurderes det, at barn og forzeldre opnar ejerskab til behand-
lingen/processen og ger det meningsfuldt at traene.

Arsager til, at bgrn og foraeldre vil fravaelge systematisk malsatning i tree-
ning af funktioner

Nogle barn/foreeldre kan opleve, at de bliver forvirrede over valget og har
en forventning om, at terapeuten er ekspert og skal vurdere, hvad der er det
gavnlige for barnet.

Samlet vurdering vedrgrende veerdier og praeferencer

Arbejdsgruppen vurderer, at de fleste bgrn og foreeldre vil veelge behand-
lingen til, hvorfor det vurderes som "meget for” pa 4-punktsskalaen.

4, @konomi
Er ikke vurderet ved denne indsats udover tid

5. Tidsforbrug
Det tager lzengere tid at lave malsatningen sammen med familien, end nar
fagpersonen beslutter, hvilken indsats der skal gives. Det vurderes, at det
seerligt i privat praksis kan have betydning for, at malsatningen fravaelges.
Det vurderes dog, at malsatningsarbejdet pa leengere sigt kan spare tid.

6. Andre overvejelser
Ingen gvrige overvejelser, som blev medtaget ved vurderingen af anbefa-
lingen.

7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Hgj

Evidens X

Meget Imod For Meget for

imod
Gavnlige/
skadelige X
Verdier og
preferencer X
Andet
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Overordnet er konklusionen, at kvaliteten af evidensen er lav og der kun er
vist en lille effekt af indsatsen. P& baggrund heraf veelger arbejdsgruppen at
lave en "svag anbefaling for indsatsen” (1?).

National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og 128 / 157
unge med nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese



Fokuseret spgrgsmal 2a: Indsatser rettet mod handfunktion, uni-
lateral cerebral parese

1. Overordnet evidens
Lav kvalitet (®®00)

2. Gavnlige og skadelige virkninger

Activity performance: CIMT: Signifikant forskel

(4 studier), Ingen signifikant forskel
(2 studie Bimanuel treening: Signi-
fikant forskel mellem grupperne (et
studie)

CIMT-Bit: Signifikant forskel mel-
lem grupperne (et studie). Klinisk
relevant forskel

Participation: Ikke vurderet i studierne

Hand function (capacity): CIMT: Signifikant forskel (4 studi-
er). Ingen signifikant forskel (2 stu-
dier

Bimanuel traening: Signifikant for-
skel mellem grupperne (1 studie)

Quality of life: Ikke vurderet i studierne

Skadelige virkninger

Darligt rapporteret. Ses hos 7,3 % af interventionsgruppen og hos 1 % af
kontrolgruppen, men kun rapporteret i 5 af 7 studier.. Der er rapporteret

meget forskellige skadelige virkninger, og de har maske intet med inter-

ventionen at gare.

Samlet vurdering vedrgrende gavnlige og skadelige virkninger
Samlet vurderes det, at de gavnlige virkninger overstiger eventuelleskade-
lige virkninger.

Pa 4-punktsskalaen svarer det en svag anbefaling for interventionen

3. Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens veerdier og praferencer

Arsager til, at bgrn og foraeldre vil veelge treening af handfunktion
Indsatsen kan gere en vaesentlig forskel, da barnene bliver mere selvstaen-
dige og bedre til at udfgre daglige aktiviteter.
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Arsager til, at bgrn og forzldre vil fravaelge treening af handfunktion

Der kan veere ubehag forbundet med CIMT-treeningen, da barnet begraen-
ses i en periode. Desuden er det tidskraevende for foraldre/barn at deltage i
denne type indsats, og det kan vare svert for foraldrene at fortssette med
at motivere barnet. Bimanuel treening vil kunne fraveelges pa grund af tids-
forbruget.

Samlet vurdering vedrgrende veerdier og praeferencer

Arbejdsgruppen vurderer, at de fleste bgrn og foreeldre vil veelge indsatsen
til, hvorfor det vurderes som "for” pa 4-punktsskalaen.

4. @konomi
Er ikke vurderet ved denne indsats udover tidsforbrug.

5. Tidsforbrug
Indsatsen er tidskraevede, da der er en del coaching af foraldrene involve-
ret. Det vil veere en aktivitetsudvidelse

6. Andre overvejelser
Treeningen kan forega som “piratskoler” eller som lejrskoler. Foregar ofte i
gruppe. Indsatsen kraever nytenkning og intensitet. Indsatserne i studierne
er fra 2-8 uger. Kraver stor forstaelse fra foreeldrene i forhold til at forsta,
hvorfor indsatsen skal gennemfares.

Disse overvejelser vurderes som “for” pa 4-punktsskalaen.

7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Hgj
Evidens X
Meget Imod For Meget for
imod
Gavnlige/
skadelige X
Verdier og
preeferencer X
Andet X

Overordnet er konklusionen, at kvaliteten af evidensen er lav, og der er vist
en lille gavnlig effekt af indsatsen. P& baggrund heraf velger arbejdsgrup-
pen at lave en ”svag anbefaling for indsatsen” (1?).
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Fokuseret spgrgsmal 2b: Indsatser rettet mod handfunktion, bila-
teral cerebral parese

1.

Overordnet evidens
Ingen evidens.

Gavnlige og skadelige virkninger
Kan ikke vurderes pa grund af manglende evidens.

Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens vaerdier og praferencer

Arsager til, at bgrn og foreldre vil vaelge traening af h&ndfunktion
Indsatsen kan gare en vaesentlig forskel, da barnene bliver mere selvstan-
dige og bedre til at udfere daglige aktiviteter.

Arsager til, at barn og foreeldre vil fravaelge traening af héndfunktion
Det er tidskreevende for foraldre og barn at deltage i denne intensive tree-
ning, hvilket kan medfgre at den fraveelges.

Samlet vurdering vedrgrende veerdier og preeferencer
Arbejdsgruppen vurderer, at de fleste bgrn og foreeldre vil veelge indsatsen,
hvorfor det vurderes som "for” pa 4-punktsskalaen.

@konomi
@konomi er ikke vurderet ved denne indsats udover tid.

Tidsforbrug
Indsatsen er tidskreevede, da der er en del coaching af foraldrene involve-
ret. Det vil vaere en aktivitetsudvidelse.

Andre overvejelser
Disse overvejelser vurderes som "for” pa 4-punktsskalaen.
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7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Hgj
Evidens
Meget Imod For Meget for
imod
Gavnlige/
skadelige
Verdier og
preeferencer X
Andet X

Der findes ingen evidens pa omradet. Til gengeeld vurderes det, at bgrn og
foreeldre oftest vil vaelge indsatsen, da den giver mulighed for gget delta-
gelse og aktivitet. P4 baggrund heraf vaelger arbejdsgruppen at lave en *god
praksis’-anbefaling for indsatsen” ().
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Fokuseret spgrgsmal 3: Positionering i staende stilling

1.

Overordnet evidens
Ingen evidens.

Gavnlige og skadelige virkninger
Kan ikke vurderes pa grund af manglende evidens.

Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens vaerdier og praferencer

Arsager til, at barn og forealdre vil vaelge stdende stilling

Der vil veere forzldre og bgrn, som gnsker, at barnet kommer op at sta, da
denne funktion er en funktion, som ikke-handicappede bgrn udvikler. At
komme op at sta giver bgrnene en mulighed for at komme i gjenhgjde med
andre og deltage i aktiviteter, der ellers ikke er mulige.

Arsager til, at barn og forzldre vil fravaelge stdende stilling

Der kan veere ubehag og smerter forbundet med indsatsen. Endvidere kan
det vaere besveerligt for hjelperne. Forflytningen kan veere vanskelig, seer-
ligt med tunge barn, der ikke kan deltage i forflytningen selv.

Samlet vurdering vedrgrende veerdier og preeferencer
Samlet vurderer arbejdsgruppen, at de fleste bgrn og foraldre vil veelge
behandlingen til, hvorfor det vurderes som "for” pa 4-punktsskalaen.

@konomi
Er ikke vurderet ved denne indsats udover tidsforbrug.

Tidsforbrug
Indsatsen kan veere tidskraevende for de involverede fagpersoner, der skal
sette barnet i stastativet.

Andre overvejelser

Nogle eksperter har klinisk erfaring med, at staende stilling forebygger
kontrakturer omkring muskler og sener, samt at staende stilling forbedrer
den posturale kontrol, hovedkontrol, handfunktion, spisefunktion samt re-
spiration. Teoretisk set vil gget BMD fare til feerre frakturer, men der er ta-
le om et surrogat-mal.

Disse overvejelser vurderes som "for” pa 4-punktsskalaen.
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7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Hagj
Evidens
Meget Imod For Meget for
imod
Gavnlige/
Skadelige
Verdier og
preeferencer X
Andet X

Der findes ikke nogen evidens pa omradet. Dog vurderer arbejdsgruppen,
at der er flere mulige positive effekter af indsatsen. Pa baggrund heraf veel-
ger arbejdsgruppen at lave en ”god praksis”-anbefaling for indsatsen ().
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Fokuseret spagrgsmal 4: Aktiv og passiv udspaending

1. Overordnet evidens
Ingen evidens.

2. Gavnlige og skadelige virkninger
Kan ikke vurderes pa grund af manglende evidens.

3. Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens veerdier og praferencer

Arsager til, at bgrn og forzldre vil valge udspaending

For nogle bern vil indsatsen opleves som behagelig og have en positiv ind-
flydelse pa deres kropsopfattelse og livskvalitet pa kort sigt. Nogle foreel-
dre vil vaelge indsatsen i habet om, at der trods meget usikker effekt allige-
vel kan opnas forbedringer for deres barn.

Arsager til, at bgrn og forealdre vil fravaelge udspanding
Barnet kan opleve smerte og ubehag i forbindelse med indsatsen. Indsatsen
er tidskraevende og kan udvikle et afheengighedsforhold til fagpersonen.

Samlet vurdering vedrgrende veaerdier og preeferencer

Arbejdsgruppen vurderer, at der er flere bgrn og foreldre, der vil fravaelge
indsatsen, end der vil veelge indsatsen i lyset af uafklaret viden om effekten
af indsatsen. Forskellen vurderes dog ikke at veere meget stor, hvorfor det
vurderes som "imod” pa 4-punktsskalaen.

4. @konomi
Er ikke vurderet ved denne indsats udover arbejdsgruppens vurdering af
tidsforbrug.

5. Tidsforbrug
Indsatsen kan veere meget tidskraevende.

6. Andre overvejelser
Traditionelt er og har udspaending veeret meget anvendt til barn med cereb-
ral parese. Derfor kan der vere en forforstaelse blandt fagpersoner og for-
&ldre om, at udspanding er gavnligt. Man har derimod ingen erfaring med
ikke at anvende udspending.

For andre patientgrupper er der studier, der viser, at udspaending ikke har
effekt pa blandt andet ledbevaegelighed og smerte. Dette ses blandt andet i
et Cochrane-review af Katalic fra 2010 (59).

Disse overvejelser vurderes som "imod” pa 4-punktsskalaen.
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7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Haj
Evidens
Meget Imod For Meget for
imod
Gavnlige/
Skadelige
Verdier og
preeferencer X
Andet X

Der findes ingen evidens pa omradet. Arbejdsgruppen vurderer, at der for
en stor del af patienterne er smerte og ubehag forbundet med interventio-
nen. Samtidig findes der evidens fra andre patientgrupper om, at udspaen-
ding ikke har effekt. P4 baggrund heraf veelger arbejdsgruppen at lave en
"god praksis”-anbefaling imod indsatsen (V). Hvis indsatsen anvendes, skal
der veere en faglig begrundelse herfor og indsatsen skal evalueres efter
maksimalt 3 maneder.
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Fokuseret spgrgsmal 5: Indsatser malrettet at spise og drikke

Der blev sggt efter relevante studier vedrgrende at spise og drikke. Men litteratur-
sggningen og vurderingen resulterede i at kun en mindre del af den samlede indsats
malrettet at spise og drikke kan beskrives ud fra inkluderede studier.

1. Overordnet evidens
Lav kvalitet (®@©00)

2. Gavnlige og skadelige virkninger
Gavnlige virkninger i forhold til de enkelte outcomes

Growth: Signifikant forskel til fordel til kon-
trolgruppen, men dette skyldes bi-
as (kontrolgruppen fik energirig

kost)
Pneumoni: Ikke vurderet i studiet
Mortality: En ded i interventionsgruppen, ikke
relateret til indsatsen
Eating efficiency: Ingen gavnlig effekt
Hospitalization: Ikke vurderet i studiet
Quality of life: Ikke vurderet i studiet

Skadelige virkninger
Der er rapporteret et dgdsfald, der ikke er relateret til indsatsen. Der er ikke
rapporteret yderligere skadevirkninger.

Samlet vurdering vedrgrende gavnlige og skadelige virkninger
Der er ikke pavist gavnlig effekt af de studier, der foreligger.
Pa baggrund af den foreliggende evidens er det derfor ikke muligt at vurde-

re de gavnlige virkninger i forhold til skadelige virkninger af indsatsen.

3. Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens veerdier og praferencer
Arsager til, at bgrn og forzldre vil veelge indsatse, der er malrettet at spise
0g drikke
Spisesituationen fylder meget i familier med bgrn med cerebral parese, og
der bruges lang tid pa hvert maltid. Forzldre har det ofte darligt, hvis de
ikke kan give deres barn mad, og sondeernering enskes ikke. Indsatser, der
kan forbedre denne situation, vil derfor blive prioriteret af mange foraldre.

Arsager til, at bgrn og forzldre vil fravaelge traening af spise- og drikke-
funktion
Indsatsen er tidskraevende og kraver en stor indsats fra foraldrene.
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Samlet vurdering vedrgrende veerdier og praeferencer

Arbejdsgruppen vurderer, at der er flere barn og foreeldre, der vil vaelge
indsatsen, end der vil fravaelge indsatsen, hvorfor det vurderes som "for”
pa 4-punktsskalaen.

4. @konomi
Er ikke vurderet ved denne indsats udover arbejdsgruppens vurdering af
tidsforbrug.

5. Tidsforbrug
Indsatsen kan vare meget tidskraevende.

6. Andre overvejelser
At kunne spise selv er en vital funktion med stor betydning for livskvalite-
ten. Desuden kan spiseproblemer have stor effekt for hyppighed af sygdom
og overlevelse.

Alternativet til at traene spise- og drikkefunktion vil ofte veere sondeernz-
ring. Derfor er denne form for trening sveer helt at fraveelge.

Disse overvejelser vurderes som “for” pa 4-punktsskalaen.

7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Hgj
Evidens X
Meget Imod For Meget for
imod
Gavnlige/
Skadelige
Verdier og
Praeferencer X
Andet X

Konklusionen er, at der ikke er sikker effekt af den del af indsatsen, der
indgar i de inkluderede studier, og at det ikke er muligt at vurdere de gavn-
lige virkninger i forhold til de skadelige virkninger.

Da at spise og drikke er en vital funktion, jf. ovenstaende, formodes det, at
barn og foreeldre oftest vil veelge den samlede indsats rettet mod spise og
drikkefunktion. Pa baggrund heraf veelger arbejdsgruppen at lave en ”god
praksis”-anbefaling for indsatsen (V).
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Fokuseret spgrgsmal 6: Indsatser rettet mod visuel perception

1.

Overordnet evidens
Ingen evidens.

Gavnlige og skadelige virkninger
Kan ikke vurderes pa grund af manglende evidens.

Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens vaerdier og praferencer

Arsager til, at bgrn og foreeldre vil vaelge traening af visuel perception
Indsatsen kan give bedre mulighed for aktivet og deltagelse, blandt andet i

skolen.
Den er relateret til konkrete daglige aktiviteter og nem at handle pa.

Arsager til, at bgrn og foraldre vil fravaelge treening af visuel perception
Manglende overskud, tid.

Samlet vurdering vedrgrende veerdier og preeferencer
Arbejdsgruppen vurderer, at der er langt de fleste bgrn og forzldre, der vil
veelge indsatsen, hvorfor det vurderes som ”meget for” pa 4-punktsskalaen.

@konomi
Ikke vurderet ved denne indsats udover arbejdsgruppens vurdering af tids-
forbrug.

Tidsforbrug
Indsatsen kan veaere meget tidskraevende.

Andre overvejelser

Det er arbejdsgruppens vurdering, at indsatsen kan bidrage til at gere bar-
nene mere selvhjulpne, og kan medvirke til at optimere deres muligheder
for indlering. Desuden formodes det, at barnets muligheder for at deltage i
sociale aktiviteter gges.

Disse overvejelser vurderes som meget for” pa 4-punktsskalaen.
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7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Hgj

Evidens

Meget Imod For Meget for

imod
Gavnlige/
Skadelige
Verdier og
Praferencer X
Andet X

Der findes ingen evidens pa omradet. Til gengaeld vurderes det, at barn og
foraeldre oftest vil veelge indsatsen, da den giver mulighed for gget delta-
gelse og aktivitet. P4 baggrund heraf vaelger arbejdsgruppen at lave en
"god praksis”-anbefaling for indsatsen (). Desuden vil arbejdsgruppen
anbefale, at der laves ny forskning pa dette omrade.
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Fokuseret spgrgsmal 7: Ridning som sundhedsfaglig indsats

1. Overordnet evidens

Lav kvalitet (®©00)

Gavnlige og skadelige virkninger
Gavnlige virkninger i forhold til de enkelte outcomes

Gross motor function measure: Ikke signifikant forskel
Functional skills: Ikke signifikant forskel
Spasticity Ikke signifikant forskel
Quality of life: Ikke vurderet i studierne
Musclefunction: Ikke vurderet i studierne
Range of movement (malt i grader): | Ikke vurderet i studierne
Hofteluksation: Ikke vurderet i studierne

Skadelige virkninger

Et studie rapporterede skadevirkninger ved interventionen, idet en deltager

faldt af hesten, og en deltager trak sig fra interventionsgruppen pa grund af
intense smerter som fglge af en eksisterende hoftelidelse. Et studie rappor-

terede, at to deltagere oplevede smerter og muskelkramper efter interventi-

onen, mens foreldre til en af deltagerne rapporterede en mere aggressiv ad-
feerd hos barnet, som falge af barnets ggede selvtillid. Et studie rapportere-
de ikke skadevirkninger.

Samlet vurdering vedrgrende gavnlige og skadelige virkninger

Skadevirkninger i forbindelse med indsatsen kan ikke udelukkes, og der er
ikke evidens for gavnlige virkninger.

Arbejdsgruppen vurderer derfor, at de skadelige virkninger i hgj grad over-
stiger de gavnlige virkninger. Pa 4-punktsskalaen svarer det til "meget
imod”.

Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens vaerdier og praferencer
Arsager til, at bgrn og forzldre vil valge ridning

Indsatsen vil kunne opleves som en god og motiverende aktivitet pa grund
af samvaret med hestene og andre bgrn.

Derudover kan foraldre have et gnske om, at ridning styrker balance, po-
stural kontrol og ledbeveegelighed.

Arsager til, at bgrn og forealdre vil fravaelge ridning

Der kan vare bgrn, der er bange for at komme op pa en hest. Forzldre og
barn kan vaere bange for skader eller ubehag, eller have en formodning om,
at indsatsen ikke giver effekt. Derudover kan det veere tidskraevende, og
der kan veere langt til rideskolen.
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Samlet vurdering vedrgrende veerdier og praeferencer
Samlet vurderer arbejdsgruppen, at de fleste bgrn og foraldre vil vaelge
behandlingen til, hvorfor det vurderes som "for” pa 4-punktsskalaen.

4. @konomi
Er ikke vurderet ved denne indsats udover arbejdsgruppens vurdering af
tidsforbrug.

5. Tidsforbrug
Indsatsen er meget tidskraevende og kan kraeve op til fire hjelpere pr. barn.

6. Andre overvejelser
Ridning kan for nogle barn med cerebral parese vare en god fritidsaktivi-
tet, men indsatsen har ikke dokumenteret behandlingsmaessig veerdi.

Disse overvejelser vurderes som “imod” pa 4-punktsskalaen.

7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Haj

Evidens X

Meget

i Imod For Meget for
Gavnlige/
skadelige X
Verdier og
preeferencer X
Andet X

Overordnet er konklusionen, at der en vis risiko forbundet med indsatsen,
og der ikke er dokumenteret effekt. Mange forzldre og barn vil dog vaelge
indsatsen, da det er en god fritidsinteresse, og fordi de har en tro pa effekt.
Pa baggrund heraf veelger arbejdsgruppen at lave en ”svag anbefaling imod
indsatsen” (| ?).
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Fokuseret spagrgsmal 8: Styrketraening

1. Overordnet evidens
Lav kvalitet (++00)

2. Gavnlige og skadelige virkninger
Gavnlige virkninger i forhold til de enkelte outcomes

Gross motor function: Ikke signifikant forskel

Functional skills: Ikke vurderet i studiet

Quality of life: Ikke vurderet i studiet

Musclestrength: Et enkelt studie viser borderline-
signifikans. | de gvrige studier er
der ikke signifikant forskel.

Skadelige virkninger
Let ubehag og muskelgmhed. Ingen vaesentlige skadevirkninger.

Samlet vurdering vedrgrende gavnlige og skadelige virkninger

Der er tale om meget sma studier, hvor der ikke ses effekt af indsatsen.
Dog ses en tendens imod gavnlige virkninger. Der kan vaere mindre ubehag
forbundet med indsatsen.

Arbejdsgruppen vurderer, at de gavnlige virkninger overstiger de skadelige
virkninger. P& 4-punktsskalaen svarer det til "for”.

3. Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens veerdier og preaeferencer

Arsager til, at barn og foraeldre vil valge styrketraning

Indsatsen kan fare til, at barnene bliver steerkere og far en oplevelse af at
kunne flere ting. Barnene kan fa en oplevelse af at kunne pavirke deres
krop.

Arsager til, at bgrn og foraldre vil fravaelge styrketraening
Indsatsen kan veere hard og tidskreevende, ligesom der kraeves serligt ud-
styr. Nogle bgrn vil opleve at fa gmme muskler.

Samlet vurdering vedr. veerdier og praeferencer

Samlet vurderer arbejdsgruppen, at de fleste barn og foraeldre vil vaelge
behandlingen til, hvorfor det vurderes som *for’ pa 4-punktsskalaen.

4. @konomi
Ikke vurderet ved denne indsats udover arbejdsgruppens vurdering af tids-
forbrug.

5. Tidsforbrug
Indsatsen kan veere tidskraevende.
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6. Andre overvejelser
Der kraever stor motivation hos foraeldre og bern for at indsatsen har effekt,

da den kreever hgj intensitet. Barnegruppen deler sig i to — nogle der er mo-
tiverede og andre, der ikke gnsker at styrketreene.

Selvom der ikke er evidens for, at styrketraening giver effekt hos barn med
cerebral parese, findes der generel viden om, at styrketraening har effekt.

Disse overvejelser vurderes som "for” pa 4-punktsskalaen.

7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Hgj
Evidens X
Meget Imod For Meget for
imod
Gavnlige/
skadelige X
Verdier og
preferencer X
Andet X

Overordnet er konklusionen, at studier ikke har pavist sikre gavnlige virk-
ninger og kun begraensede skadevirkninger. Styrketreening er alment an-
nerkendt for forebyggende og sundhedsfremmende effekter og kan bidrage
til at gge det fysiske aktivitetsniveau hos barnet. Derfor veelger arbejds-
gruppen at lave en ”svag anbefaling for indsatsen” (1?).
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Fokuseret spgrgsmal 9: Traeningsindsatser i vand

1. Overordnet evidens
Lav kvalitet (®®00)

2. Gavnlige og skadelige virkninger

Gavnlige virkninger i forhold til de enkelte outcomes

Gross motor function: Ikke signifikant forskel
Functional skills: Ikke vurderet i studiet
Quality of life: Ikke vurderet i studiet

Skadelige virkninger
Ikke rapporteret.

Samlet vurdering vedrgrende gavnlige og skadelige virkninger
Studiet er meget lille. Der er ikke dokumenteret nogen betydelig virkning
af indsatsen. Der er ikke rapporteret om skadelige virkninger.

Det er vanskeligt at vurdere gavnlige virkninger i forhold til skadelige
virkninger pa baggrund af studiet. Arbejdsgruppen vurderer, at de gavnlige
virkninger svagt overstiger de skadelige virkninger. Pa 4-punktsskalaen
svarer det til "for”.

3. Arbejdsgruppens vurdering af malgruppens veerdier og preaferencer
Arsager til, at bgrn og foraldre vil vaelge bassintraning
Det kan opleves som behageligt for bgrnene at komme i vandet, og i vandet
har bgrnene en anden oplevelse af at bevage sig, end de har pa land. Her-
udover er svgmning en god fritidsaktivitet, og i nogle tilfeelde er der tale
om holdtraening, som har sociale gevinster.

Arsager til, at bgrn og foraldre vil fravaelge bassintraning
Det er en tidskraevende indsats, og herudover kan der veere lang transport

til bassinet. Nogle bgrn bryder sig ikke om lyden i omklaedningsrummet og
i svammehallen. Det kan opleves besveerligt at skulle kleede om. Nogle
barn er bange for at komme i vandet. Nogle bgrn kan have sveert ved at
holde varmen.

Samlet vurdering vedrgrende veerdier og preeferencer

Arbejdsgruppen vurderer, at der er flere bgrn og foreldre, der vil veelge
behandlingen til, end der vil fraveelge behandlingen. Forskellen vurderes
dog ikke at vaere meget stor, hvorfor det vurderes som "for” pa 4-
punktsskalaen.

4. @konomi
Ikke vurderet ved denne indsats udover arbejdsgruppens vurdering af tids-
forbrug.
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5. Tidsforbrug
Indsatsen er meget tidskreevende, da de fleste barn vil have brug for en
voksen hjalper om sig hele tiden. Dette geelder bade, mens barnet er i bas-
sinet og ved omkladningen.

6. Andre overvejelser
Ingen gvrige overvejelser, som blev medtaget ved vurderingen af anbefa-

lingen.

7. Samlet vurdering

Meget lav Lav Moderat Hagj
Evidens X
Meget Imod For Meget for
imod
Gavnlige/
Skadelige X
Verdier og
Praeferencer X
Andet

Overordnet er konklusionen, at der ikke er sikker effekt af behandlingen,
og at der er tale om en omkostningstung indsats. Til gengeeld vil bgrn og
foraeldre oftest veelge indsatsen til. Arbejdsgruppen vurderer det ligeledes
positivt, at barnene har lettere ved at bevaege sig i vandet end pa land. Pa
baggrund heraf veelger arbejdsgruppen at lave en ”svag anbefaling for ind-
satsen” (17?).
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Bilag 6:

Malemetoder

Bilaget beskriver kort de malemetoder, som er naevnt i kapitel 5 om monitorering.
De malemetoder der beskrives i bilaget og kapitel 5 er der ikke sggt systematisk lit-
teratur i henhold til ej heller evidensvurderet malemetodernes validitet.

Arbejdsgruppen har valgt at tage udgangspunkt i den fysioterapeutiske protokol og
den ergoterapeutiske protokol, som anvendes i CPOP. De bestar af en reekke ma-
lemetoder, der anvendes til at beskrive barnets funktionsevne og funktionsevnened-
sattelse, med fokus pa funktioner, hvor der er behov for lgbende sundhedsfaglig
opfalgning og eventuelt indsats. Der er til hver af protokollerne udviklet en manu-
al, der beskriver, hvordan undersggelsen gennemfares.

Protokollerne bestar af en vurdering og beskrivelse af:

- Barnets dominerende neurologiske symptom

- Kilassifikation af barnets udfgrelse af aktiviteter med blandt andet GMFCS,
MACS og FMS.

- Klassifikation af handfunktion og tommelfingerens stilling (HOUSE I-1V
og 0-8 samt Zancolli)

- Ledbevagelighed i udvalgte led og beveaegeretninger i overekstremiteter og
underekstremiteter

- Om barnet oplever smerter

- Muskeltonus i UE (Modificeret Ashworth Scale)

Alder: 0 — 17 ar.

Laes mere: www.cpop.dk

Redskaber fra skema 5.1 Monitorering af kroppens funktioner beskrives i falgende
afsnit: Udholdenhed, muskelfunktion, gangmgnster og visuel perception herunder
visuomotorisk integration.

Redskaber fra skema 5.2 Monitorering af barnets udfarelse af aktiviteter og delta-
gelse beskrives i fglgende afsnit; Klassifikation af udfgrelse af aktiviteter, grovmo-
torisk kapacitet, handmotorisk kapacitet, udfarelse af aktiviteter.

Redskaber fra Figur 5.3 Vurdering af helbredsrelateret livskvalitet i afsnittet Livs-
kvalitet.

Malemetoder pa kropsniveau

Udholdenhed

Shuttle run test

Shuttle run test er en konditest (aerob kapacitet), der kan anvendes uden szrligt ud-
styr. Der er udviklet en serlig udgave af testen, som er valideret pa bgrn med ce-
rebral parese (127).
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Alder: 7 — 12 &r. / Funktionsevne: GMFCS I, II.

Muskelfunktion

Manuel Muskeltestning (MMT)

Simpel muskelstyrketest, der kan anvendes til at beskrive barnets muskelfunktion
pa en skala fra 0 til 5, hvor 0 er ingen muskelkontraktion, og 5 er normal muskel-
funktion, svarende til at barnet kan overkomme stor ydre modstand.

Laes mere her:
http://fysio.dk/Upload/Fysioterapeuten/2010/nr.%2012%202010/Maling Muskelst
yrke Bandholm Thorborg.pdf

Maksimal Voluntary Contraction (MVC)

Maksimal isometrisk muskelstyrke kan males med handholdt dynamometer. Et
handholdt dynamometer er et lille apparat, som bestar af en belastningscelle og en
lille monitor. Redskabet anvendes ved, at barnet presser den testede legemsdel
maksimalt mod belastningscellen, og apparatet angiver sa den kraft i Newton eller
kg, som barnet har presset med.

Las mere her:
http://fysio.dk/Upload/Fysioterapeuten/2010/nr.%2012%202010/Méaling Muskelst
yrke Bandholm Thorborg.pdf

Repetition Maximum (RM)
Repetition Maximum defineres som det maksimale antal gentagelser af en gvelse,
per set, der kan udfgres med en given modstand, hvor gvelsen udfares korrekt.

Laes mere her:
http://fysio.dk/Upload/Fysioterapeuten/2010/nr.%2012%202010/M4aling Muskelst
yrke Bandholm_ Thorborg.pdf

Gangmagnster

Edinburgh Visual Gait Score for Cerebral Palsy (VGA)

VGA kan anvendes til at beskrive gangmgnstret hos barn med cerebral parese.
Redskabet kan anvendes til barn med selvsteendig gangfunktion, med eller uden
gangredskaber (128).

3-dimensionel klinisk ganganalyse (3DGA)

3DGA kan udfares pa bevaegelseslaboratorier. Undersggelsen giver en objektiv be-
skrivelse af barnets gangmenster ud fra kinematiske (dvs. beskrivelser af ledvink-
ler, vinkelhastigheder m.v.) og kinetiske malinger (dvs. udviklende krafter, mo-
menter og effekt omkring de involverede led) og beregninger i 3 dimensioner
(129).

Visuel perception herunder visuomotorisk integration

Test of Visuel Perceptions Skills (TVPS)
Malemetoden omfatter 7 omrader indenfor visuel perception: Visuel diskriminati-
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on, visuel hukommelse, visuel-spatial relation, visuel formkonstans, visuel sekven-
tiel hukommelse, visuel figur-grund, billedfuldendelse (Visual Closure) (90,130).

Alder: 4 - 12 ar.

Laes mere:
http://www.hogrefe.dk/Item.aspx?Department=19&Category=5&TestCollection=2
06

Developmental test of Visual Perception (DTVP-2)

Maler barnets visuelle perception og visuo-motoriske integration. Malemetoden
omfatter: Figure-grund, formfuldendelse (visual closure), formkonstans,
rum/retning, gje-handkoordination, kopiering, visual/motorisk hastighed (88).

Alder: 4 — 11 ar.

Laes mere: http://www.mindresources.com/pdfs/SR2011/pages/PAGE 239.pdf

Beery — Buktenica Developmental Test of Visuel- Motor Integration (VMI-6)
Formalet med VMI-6 er at udrede evnen til at integrere visuelle og motoriske faer-
digheder. Normativ test, kulturuafhaengig og non-verbal test (89).

Laes mere: http://psychcorp.pearsonassessments.com/HAIWEB/Cultures/en-
us/Productdetail.htm?Pid=PAqg105

Malemetoder pa aktivitet og deltagelsesniveau

Klassifikation af udferelse af aktiviteter

Gross Motor Function Classification System (GMFCS)
Klassifikationssystemet, der anvendes til at beskrive barnets udfgrelse af grovmo-
toriske aktiviteter hos bgrn med cerebral parese. Er oversat til dansk og har gen-
nemgaet en valideringsproces. Er senere revideret og udvidet til GMFCS E&R
(132).

Laes mere her: http://www.canchild.ca/en/measures/gmfcs.asp

Functional Mobility Scale (FMS)

Functional mobility scale klassificeret funktionel mobilitet hos bgrn, under hensyn-
tagen til de eventuelle mobilitets hjaelpemidler, som barnet anvender. Skalaen kan
anvendes til at klassificere bgrns mobilitet og til at dokumentere &ndringer over tid
(132).

Alder: 4 — 17 ér.

Las mere: http://www.mcri.edu.au/Downloads/GaitCCRE/FMS_brochure.pdf

Manual Ability Classification System (MACS)
Diagnosespecifikt klassifikationssystem med fem niveauer (I-V) til at beskrive,
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hvordan bgrn med cerebral parese, handterer genstande med handerne i daglig-
dagsaktiviteter. MACS er valideret til bgrn fra 4 til 18 ar, og vurderingen settes i
relation til det enkelte barns alder (133).

Laes mere her: www.macs.nu

HOUSE 0-8

Hver hands grebsfunktion bedemmes for sig ved observation af aktiviteter, som
kreever brug af begge haender. Hvis ikke personen kan lave samarbejde mellem
heenderne, skal begge hander klassificeres hver for sig (134).

Grovmotorisk kapacitet

Gross Motor Function Measure (GMFM)

Formalet med GMFM er, gennem observationer af standardiserede aktiviteter, at
beskrive barnets udfgrelse af aktiviteter i relation til barnets bevaegelse og feerden,
med seerlig fokus pa aktiviteterne ligge, sidde, sta, ga, lgbe og hoppe. GMFM fin-
des i fire udgaver: GMFM-88 (original udgave), GMFM-66 (reduceret udgave,
med mulighed for at beregne en score pd intervalniveau), GMFM-IS og GMFM
B&C (Items udvalgt efter barnets funktionsevne). GMFM er relevant at anvende til
bern med motorisk udviklingsalder op til ca. 5 ar.

Der er ikke publiceret mindste klinisk relevante forskel, men en forskel pa 4-5 med
GMFM-66 vurderes at veere klinisk relevant.

Reference: http://motogrowth.canchild.ca/en/GMFM/overview.asp

10-meter gangtest (10-M gang)
Malemetoden kan anvendes til at beskrive, hvor lang tid barnet tager om at ga fra
"staende start” med sedvanligt gangredskab i et hurtigt, men sikkert tempo, som
kvalitativt mal for gangformaen.

Las mere: http://fysio.dk/upload/graphics/PDF-filer/Maaleredskaber/10-
meter gangtest manual.pdf

Timed up and go (TUG)

Malemetoden kan anvendes til at beskrive basismobilitet. TUG maler komponenter
af funktionel uafhangighed ved basismobilitet, defineret som at kunne rejse og
sette sig, ga en kort afstand og vende (135).

Segmental Assessment of Trunk Control (SATCo)
SATCo kan anvendes til undersggelse af barnet kropskontrol, i forhold til statisk
kontrol, aktiv kontrol og reaktiv kontrol (136).

Alder: ca. 3 mdr. — 17 &r.

Chailey levels of ability (Chailey)
Chailey anvendes til at dokumentere barnets muligheder for at opretholde eller &n-
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dre stilling. Malemetoden anvender fem udgangsstillinger: rygliggende, mavelig-
gende pa gulvet, siddende og staende. Barnets evner beskrives med seks niveauer:
1-6. Chailey er i gjeblikket ved at blive oversat til dansk. Den danske version for-
ventes klar til brug i klinisk praksis i lgbet af 2014 (137).

Handmotorisk kapacitet

The Melbourne Assessment of Unilateral Upper Limb Function

Malemetoden undersgger kvaliteten af OEs funktioner baseret pa 16 deltest, der vi-
deooptages og scores efterfalgende. Udviklet til barn 5 — 15 ar med neurologiske
skader fx cerebral parese (138,139).

Klinisk relevans: En forskel pa 12 % er vurderet til at vere klinisk relevant (27).

Laes mere:
http://www.rch.org.au/melbourneassessment/about ma2/Psychometrics of the M
A and MA2/

Quality of Upper Extremity Skills Test (QUEST)

Formalet med QUEST er at male bevaegelseskvalitet hos bgrn med cerebral parese
fra 8 maneder til 8 ar. Indenfor de fire omrader: medbevagelse, greb, stattereaktio-
ner og vaegtbaering (140).

Alder: 8 mdr. — 8 ar.

Klinisk relevans: Forskel pa 4,89 score units (46).

Manual: http://www.canchild.ca/en/measures/quest.asp

Udferelse af aktiviteter

Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI)

Tveerfagligt kortleegningsinstrument, som kortleegger barnets udfarelse af aktivite-
ter indenfor personlig pleje, mobilitet og sociale feerdigheder, grad af hjeelpebehov
og behov for hjaelpemidler og/eller tilpashing af omgivelser for, at aktiviteter kan
gennemfares.

Redskabet er relevant at anvende til bgrn med funktionsniveau svarende til, eller
lavere end, hvad der forventes af et barn pa 7 1/2 ar (141).

Laes mere her: http://www.etf.dk/5212/ og
http://fysio.dk/fafo/Maleredskaber/Maleredskaber-alfabetisk/PEDI-Pediatric-
Evaluation-of-Disability-Evaluatio/

Canadian Occupational Performance Measure (COPM)
Canadian Occupational Performance Measure, COPM: Maler barnets (eller forel-
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drenes) egen vurdering af, hvordan aktiviteter udfares, og hvor tilfredse de er med
udfarelsen. COPM identificerer, hvilke aktiviteter barnet gnsker at forbedre.

Klinisk relevans: En forskel i rawscore pa 2.0
http://www.rehabmeasures.org/rehabweb/allmeasures.aspx?PageView=Shared

Laes mere: http://www.etf.dk/copm/

Manual: Law M, Baptiste S, Carswell A, McColl MA. Polatajko H, Poll N: Cana-
dian Occuopational Performance Measure. Dansk oversattelse: Andersen A, Ross
U, Tjernov J, Wahrens E 2000, revideret af Larsen AE 2007 Kan frit downloades
pa: http://www.etf.dk/copm/

Der er udviklet et dansk COMP-veerktgj til de 0-3 arige, som frit kan downloades
pa ovenstaende hjemmeside.

Abilhand-kids

Formalet med Abilhand-kids er at male barnets evne til at udfare daglige aktivite-
ter, som kreever brug af begge haender. Redskabet er udviklet til bgrn med cerebral
parese og kan anvendes til bgrn fra 6-15 ar. Malemetoden bestar af et spgrgeskema
med 21 items, som udfyldes af barn/foraldre. Endnu ikke oversat til dansk (findes
bl.a. pa engelsk og svensk).

Laes mere: http://www.rehab-scales.org/abilhand-kids-presentation.html

Kan frit downloades pa: http://www.rehab-scales.org/abilhand-kids.html

Assisting Hand Assessment (AHA)

Assisting Hand Assessment maler og beskriver, hvor effektivt barn med en unilate-
ral dysfunktion bruger den afficerede hand i bimanuelle aktiviteter. AHA bestar af

22 items og kan bruges til barn med unilateral cerebral parese eller plexus brachia-
lis leesion (142).

Alder: 18 mdr. — 12 ar.

Brug af malemetoden kraever gennemfarelse af AHA-kursus samt efterfalgende
certificering. Dette indebarer deltagelse i et 3-dages AHA-kursus og efterfglgende
gennemfarelse af et givet antal udredninger med tilfredsstillende resultat.

Klinisk relevans: En &ndring i raw score pa 4 (0,97 logits) (143).

Laes mere: http://www.ahanetwork.se

Assessment of motor and process skills (AMPS)

Formalet med AMPS er at vurdere kvaliteten af borgerens/patientens udfarelse af

daglige og personlige aktiviteter. Aktiviteterne veelges af borgeren selv. Kvaliteten
af aktivitetsudfarelsen vurderes ved at male graden af fysisk anstrengelse, effekti-

vitet, sikkerhed og selvsteendighed i forhold til 16 motoriske og 20 procesmassige
feerdigheder.

Alder: Bgrn over 3 ar, unge, voksne og zldre.

National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og 152 / 157
unge med nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese


http://www.rehabmeasures.org/rehabweb/allmeasures.aspx?PageView=Shared
http://www.etf.dk/copm/
http://www.rehab-scales.org/abilhand-kids-presentation.html
http://www.rehab-scales.org/abilhand-kids.html
http://www.ahanetwork.se/

Brug af malemetoden kreever, at ergoterapeuten deltager i et AMPS-kursus samt ef-
terfalgende kalibrering.

Laes mere: http://www.etf.dk/4299/ og http://www.amps-danmark.dk/

Manual: Fisher A, Jones KB: “Assessment of Motor and Process Skills”; Vol. 1 &
2 Seventh Edition, Three Star Press, Inc.

The School Assessment of Motor and Process SkKills (School AMPS)

School AMPS er et validt observationsredskab, som kan anvendes til at vurdere
kvaliteten af aktivitetsudfagrelsen hos barn ved aktiviteter, som almindeligvis fore-
gar i klassevarelset eller ved et bord i bgrnehaven. Kvaliteten vurderes ved scoring
af 16 motoriske og 20 procesmassige feerdigheder (144).

Alder: 3 -12 ar. For bgrn med funktionsnedsattelser op til 16 ar.

Brug af malemetoden kraever, at ergoterapeuten deltager i et School-AMPS-kursus
samt efterfglgende kalibrering.

Laes mere: http://www.etf.dk/5213/ og http://www.amps-danmark.dk/

Water Orientation Test of Alyn (WOTA)

Malemetoden kan anvendes til at udrede barnets tilveenning til vand og feerdigheder
i vand for bgrn med szrlige behov. Malemetoden er valideret til barn med cerebral
parese og findes i to udgaver: WOTA 1, for barn, som kan fglge instrukser, og
WOTA 2, for bgrn under 3 ar og &ldre bgrn med nedsat kognitiv funktionsevne.
Malemetoden bestar af 27 Items, der omhandler basisorientering og feerdigheder i
vand (145).

Alder: 1-16 ar.
Swimming Independent Measure (S.W.1.M.)

Maleredskabet anvendes til at udrede graden af tilvaenning til vand og faerdigheder
i vand. Malemetoden bestar af 11 Items, der omhandler udvikling af vandtilvan-
ning, andedratskontrol, balance, rotationer om kroppens akser, svemmefeardighe-
der samt selvstendighed i og op af vandet (146).

S.W.I.M. er udviklet i England af fysioterapeut Kim Peacock i 1993 og revideret i
2011. Redskabet udgives af Halliwick Association of Swimming Therapy, England
S.W.I.M. test og DVD kan kgbes ved henvendelse til Halliwick Samarbejdet i
Danmark pa www.hasam.dk.

Helbredsrelateret livskvalitet

PedsQL Cerebral Parese Modul (PedsQL)
Malemetoden anvendes til undersggelse af padiatrisk livskvalitet. Redskabet bestar
dels af en generisk del og dels af en diagnosespecifik del.

Malemetoden kan anvendes til at: Planlegge behov for yderligere undersagelser,
beskrive mal og til planleegning og prioritering af indsatser.
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Laes mere:
http://fysio.dk/Upload/Fafo/PDF/Tema/Bgrn/Oversaettelse PedsQL MStahlhut e

tal_2010.pdf

CP-CHILD

Malemetoden anvendes til undersggelse af padiatrisk livskvalitet. CP-CHILD er i
gjeblikket ved at blive oversat til dansk. Den danske version forventes Klar til brug
i Klinisk praksis i lgbet af 2014.

CP-CHILD er udviklet til barn pa GMFCS niveau IV og V.

Lees mere: http://www.sickkids.ca/Research/CPCHILD-Questionaire/ CPCHILD-
Project/CPChild-guestionaire/index.html
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Bilag 7:
Juridiske forhold

Formal med de nationale kliniske retningslinjer

Nationale Kkliniske retningslinjer, der er udsendt af Sundhedsstyrelsen, er systema-
tisk udarbejdede udsagn med inddragelse af relevant sagkundskab.

Nationale kliniske retningslinjer kan bruges af fagpersoner, nar de skal traeeffe be-
slutninger om passende og god Klinisk sundhedsfaglig ydelse i specifikke situatio-
ner. De kan ogsa benyttes af borgere og patienter, der sgger disse ydelser.

Nationale kliniske retningslinjers juridiske status

Nationale kliniske retningslinjer klassificeres som faglig radgivning, hvilket inde-
beerer, at Sundhedsstyrelsen anbefaler relevante fagpersoner at falge retningslinjer-
ne. De nationale kliniske retningslinjer er ikke juridisk bindende, og det vil altid
veere det faglige skan i den konkrete kliniske situation, der er afggrende for beslut-
ningen om passende og korrekt sundhedsfaglig ydelse.

Selvom anbefalingerne i de nationale kliniske retningslinjer falges, er der ikke ga-
ranti for et succesfuldt behandlingsresultat. | visse tilfelde kan en behandlingsme-
tode med lavere evidensstyrke foretraeekkes som falge af patientens situation.

Beslutninger om valg af behandling skal generelt treffes med inddragelse af pati-
enten, ligesom det sundhedsfaglige personale i patientjournalen som udgangspunkt
skal begrunde beslutninger, der afviger veesentligt fra god klinisk praksis, herunder
anbefalinger i relevante nationale kliniske retningslinjer.
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Bilag 8:

Forslag til opdatering af retningslinjen
og fremtidig forskning

Af tidsmaessige arsager har det ikke veaeret muligt at medtage alle ergoterapeutiske
og fysioterapeutiske indsatser overfor bgrn med cerebral parese i retningslinjen.
Desuden har arbejdet med retningslinjen vist, at der er behov for en styrket forsk-
ningsindsats pa omradet. Arbejdsgruppen har derfor udarbejdet en liste med anbe-
falinger til fremtidig forskning og fokusomrader, det kan overvejes at have med i
en opdatering af retningslinjen.

Organisering af sundhedsfaglige indsatser

Der er behov for at undersgge evidensen for:

- Betydningen af, at de sundhedsfaglige indsatser varetages i et teet tveerfag-
ligt samarbejde, sammenlignet med monofaglige indsatser

- Sammenhangen mellem organisationens og fagpersonens patientvolumen
og kvaliteten af indsatserne

- Anvendelse af andre indsatser, som Family Hope Centre, Advanced Bio-
Mechanical Rehabilitation, Petd og Doman, som alternativ til konventio-
nelle fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser.

Der er behov for forskningsprojekter, der kan:

- Undersgge betydningen af, hvor indsatsen foregar (fx om der er forskel pa,
om indsatsen foregar i barnets daglige miljg eller i et treningslokale).

Udredning
Der er behov for at undersgge evidensen for

- Palidelighed, gyldighed og anvendelighed af de malemetoder, som ar-
bejdsgruppen foreslar anvendt i denne version af retningslinjen, bilag 6.

Der er behov for forskningsprojekter, der kan:

- Oversette og tilpasse udenlandske malemetoder til dansk sprog og kultur,
samt beskrive malemetodernes palidelighed og gyldighed. Det kunne fx
veere vurdering af om malemetoderne: Scedule for Oral Motor Assessment
(SOMA) og The Functional Feeding Assessment, modified (FFAm) er vel-
egnede til oversettelse og tilpasning til dansk sprog og kultur. Begge ma-
lemetoder kan anvendes i udredningen af evnen til at spise hos bgrn med
cerebral parese.
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Fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser

Udover de navnte behov for yderligere forskning ved specifikke indsatser i ret-
ningslinjen er der behov for at undersgge effekten af:

- 24-timers positioneringsprogrammer

- Konditionstraening

- Koordinationstraning

- Traening af grovmotorisk kapacitet og udfarelse af aktiviteter
- Anvendelse af teknologiske Igsninger i indsatser

- Omgivelsesfokuseret trening (context-focused therapy)

- Indsatser rettet mod barnets visuelle (sensoriske) perception.

Der er behov for at undersgge effekten af indsatser, der sgger at:

- Reducere risikoen for at udvikle sekundere falger, herunder osteoporose
- Reducere smerter

- Forbedre barnets mulighed for at kommunikere

- Forbedre barnets udfarelse af daglige aktiviteter.

Der er behov for forskningsprojekter, der kan undersgge betydningen af de enkelte
indsatsers:

- Intensitet og varighed
- Langsigtede effekter
- Betydning for barnets deltagelse og livskvalitet

Indsatser som opfelgning pa andre indsatser

Der er behov for at undersgge effekten af fysioterapeutiske og ergoterapeutiske
indsatser og genoptreening efter og i forbindelse med:

- Ortopaedkirurgiske operationer
- Behandling med Botulinum toxin
- Ortosebehandling.

@vrige forslag til opdatering af retningslinjen

Da evidensgrundlaget generelt er svagt, kan det overvejes at udvide seggekriterier-
ne. Dette kan eventuelt geres ved at udvide patientgruppen til at omfatte diagnoser,
der minder om cerebral parese, og ved at inkludere andre studiedesigns end rando-
miserede kliniske studier. Dette vil dog ikke ngdvendigvis fare til et steerkere evi-
densgrundlag.

Udover fokus pa konkrete fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser vil det
veere af stor gavn at fa udarbejdet anbefalinger, der omhandler det tvaerfaglige og
tveersektorielle samarbejde for bgrn med cerebral parese.
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