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1 Centrale budskaber

Bgrn og unge med cerebral parese har generelt behov for indsatser, der kan styrke
deres funktionsevne og forebygge komplikationer af sekund@re fglger. Indsatserne
har som overordnet formal at understgtte barnets/den unges udvikling med henblik
pa, sammen med andre indsatser, at give barnet/den unge mulighed for deltagelse i
samfundslivet pa lige fod med andre bgrn og unge. Det betyder, at mange bgrn i
Igbet af opvaeksten har kontakt til fagpersoner i sundhedsvasenet og i andre sekto-
rer med henblik pa blandt andet fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser.

Fagpersoner, der varetager disse indsatser, skal lgbende vurdere behovet for indsat-
ser hos barnet/den unge, radgive barnet/den unge og dennes omgivelser, udfgre
indsatser samt fglge op pa resultaterne.

Fysioterapien og ergoterapien udggr vesentlige elementer i den samlede indsats
sammen med gvrige sundhedsfaglige indsatser i kommunalt regi og pa sygehuse,
indsatser som matte vere relevante i forbindelse med undervisning samt forskellige
indsatser/ydelser som har til formal at stgtte familien.

Den fysioterapeutiske og ergoterapeutiske praksis bgr i videst muligt omfang vaere
baseret pa systematisk opsamlet viden og erfaringer. Den videnskabelige litteratur,
der ligger til grund for praksis og denne retningslinje, er sparsom og generelt af lav
kvalitet. Derfor er der i den kommende tid brug for at udbygge dokumentationen
gennem forskning og evalueringer samt at tilretteleegge brugen af kompetencerne
hensigtsmassigt for at styrke de faglige miljger.

Retningslinjen indeholder anbefalinger vedrgrende ergoterapeutiske og fysiotera-
peutiske indsatser, der er udvalgt pa baggrund af arbejdsgruppens vurdering af ud-
bredelse og relevans. Den sparsomme forskningslitteratur medfgrer, at der ikke gi-
ves sterke anbefalinger i retningslinjen, og at fagpersonen i det enkelte tilfeelde
skal vurdere, hvilken indsats der er hensigtsmassig.

1.1 Anbefalinger

Herunder ses en kort gennemgang af arbejdsgruppens anbefalinger og betydningen
for praksis.

Anbefalinger for fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser (1?)

En svag anbefaling for en given indsats betyder, at fagpersonen i hvert enkelt pati-
entforlgb ma vurdere, om det er hensigtsmassigt at tilbyde indsatsen, sikre
barn/den unge og familie et tilstrekkeligt grundlag til at beslutte, om de gnsker
indsatsen samt sikre relevant evaluering af indsatsen.

e Det kan overvejes at anvende malrettet traening af funktioner til bgrn og
unge med cerebral parese (®®0O0)
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e Det kan overvejes at anvende intensive indsatser rettet mod handfunkti-
on til bgrn og unge med unilateral cerebral parese (®DOO0)

e Det kan overvejes at gge intensiteten af positionering i den staende stil-
ling hos bgrn og unge med cerebral parese uden selvstendig standfunktion
(@200)

e Det kan overvejes at anvende indsatser rettet mod spise- og drikkefunk-
tion til bgrn og unge med cerebral parese (®D0OO0)

e Det kan overvejes at anvende styrketraening til bgrn og unge med cerebral
parese (®®00)

e Det kan overvejes at anvende treeningsindsatser i vand til bgrn og unge
med cerebral parese (2@0O0)

Anbefalinger imod fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser (|?)

En svag anbefaling imod betyder, at indsatsen ikke rutinemassigt skal anvendes til
patientgruppen. Hvis fagpersonen vealger at tilbyde indsatsen, forudsattes det, at
indikationen for indsatsen beskrives, og at barn/den unge og familie sikres et til-
strekkeligt grundlag til at beslutte, om de gnsker indsatsen. Desuden bgr fagperso-
nen sikre relevant evaluering af indsatsen.

e Det kan ikke anbefales at anvende et forlgb med flere lektioner af rid-
ning som sundhedsfaglig indsats rutinemassigt (®@00)

God praksis for fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser ()
For disse indsatser er der ikke fundet randomiserede kliniske forsgg eller systema-
tiske review som beleg for anbefalingerne.

Nar det anses for god praksis at overveje at anvende en indsats, betyder det, at fag-
personen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om det er hensigtsmeessigt at an-
vende indsatsen, sikre barn/den unge og familie et tilstraekkeligt grundlag til at be-
slutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af indsatsen.

e Arbejdsgruppen anser det for god praksis at overveje at anvende intensive
indsatser rettet mod handfunktion til bgrn og unge med bilateral cereb-
ral parese

® Arbejdsgruppen anser det for god praksis at overveje at anvende positio-

nering af barnet i den staende stilling til bgrn og unge med cerebral pa-
rese uden selvstendig stand funktion
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e Arbejdsgruppen anser det for god praksis at overveje at anvende indsatser
rettet mod den visuelle funktion til bgrn og unge med cerebral parese

God praksis imod rutinemzessig anvendelse af fysioterapeutiske og ergotera-
peutiske indsatser (\/)

For denne indsats er der ikke fundet randomiserede kliniske forsgg eller systemati-
ske review som belag for anbefalingen.

Nar det anses for god praksis at undlade rutinemessig anvendelse af en indsats be-
tyder det, at hvis fagpersonen valger at tilbyde indsatsen, forudsettes det, at indi-
kationen for indsatsen beskrives, og at barn/den unge og familie sikres et tilstrek-
keligt grundlag til at beslutte, om de gnsker indsatsen. Desuden bgr fagpersonen
sikre relevant evaluering af indsatsen.

® Arbejdsgruppen anser det som god praksis at undlade rutinemassig an-
vendelse af aktiv og passiv udspanding til bgrn og unge med cerebral pa-
rese
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2 Indledning

2.1 Baggrund

I forbindelse med finanslovsaftalen for 2011 blev det besluttet, at der skulle udar-
bejdes kliniske retningslinjer om trening af mennesker med funktionsevnenedsat-
telser som fglge af bestemte sygdomme, herunder bgrn og unge med cerebral pare-
se. Denne kliniske retningslinje er den fgrste i rekken af disse retningslinjer.

Fglgerne af cerebral parese har ofte store konsekvenser for barn, familie og sam-
fund. Bgrnene/de unge og deres familier bruger meget energi og tid pa fysioterapi
og ergoterapi, og derfor er det afggrende, at indsatserne baseres pa den bedst til-
gengelige viden, sa bgrnene/de unge dermed far mulighed for at opna sa hgjt funk-
tionsniveau og livskvalitet som muligt. Samtidig begrenses risikoen for, at de vil
blive udsat for uvirksomme indsatser.

Bgrn og unge med cerebral parese har — ligesom alle andre bgrn og unge — brug for
et almindeligt hverdagsliv med skole, fritidsaktiviteter, venner og familie. Det be-
tyder ogsa, at de har brug for de samme forebyggende tiltag som alle andre, fx i
form af ern@ringsrigtig kost og motion.

De fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser indgar som en del af et tvaerfag-
lig samarbejde, og det er vasentligt, at alle arbejder mod det overordnede mal at
hjlpe barnet til at opna den bedst mulige funktionsevne og livskvalitet — og der-
med blive bedst muligt rehabiliteret, jf. WHO’s definition af rehabilitering, som er
“en reekke indsatser, der stptter det enkelte menneske, som har eller er i risiko for
at fa nedsat funktionsevne, i at opna og vedligeholde bedst mulig funktionsevne,
herunder at fungere i samspil med det omgivende samfund ' (1).

Udover selve den sundhedsfaglige indsats, har de organisatoriske rammer ogsa stor
betydning for indsatsens kvalitet. I flere tilfzelde modtager bgrn og unge med ce-
rebral parese indsatser fra forskellige fysioterapeuter og/eller ergoterapeuter fra sy-
gehusregi, praksisregi og/eller kommunalt regi. Ligesom det er vasentligt, at der
sker en tvaerfaglig koordinering, er det afggrende, at der samarbejdes pa tvers af
forskellige sundhedstilbud. Som udgangspunkt bgr der vere en sundhedsfaglig
grund til, at flere fagpersoner er involveret, og fagpersonerne bgr arbejde ud fra
samme malsatning og sikre, at deres indsatser koordineres.

For at barnet kan fa sa normalt et liv som muligt, er det vigtigt, at de fysioterapeuti-
ske og ergoterapeutiske indsatser afpasses og prioriteres i forhold til andre behov i
barnets hverdag. Dette er en vesentlig preemis for tilretteleggelse og gennemfgrel-
se af alle indsatser malrettet bgrn og unge med cerebral parese.

" Hgringsversion, Sundhedsstyrelsen 2013 — oversat fra WHO 201 1
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2.2 Formal

Formalet med retningslinjen er at bidrage til vidensdeling mellem faggrupper i for-
skellige dele af sundhedsvasnet og fremme en evidensbaseret praksis af ensartet
hgj kvalitet 1 hele landet.

2.3 Beskrivelse af patientgruppe

Retningslinjen omhandler bgrn og unge til og med 17 ar diagnosticeret med cereb-
ral parese. I Danmark lever 2.000-2.500 bgrn og unge til og med 17 ar med cereb-
ral parese. Det svarer til, at 2 ud af 1.000 levendefgdte bgrn far diagnosen cerebral
parese (2). Af hensyn til lesevenligheden af retningslinjen beskrives den samlede

patientgruppe fremover som "bgrn’ i stedet for som ’bgrn og unge’.

Bgrn med cerebral parese har en ICD-10 diagnose indenfor DG80-omradet. Cere-
bral parese skyldes en hjerneskade, som er opstaet i den umodne hjerne fgr, under
eller indtil 2 ar efter fgdslen. Cerebral parese inddeles i tre subtyper; spastisk (ca.
88 %), dyskinetisk (ca. 10 %) eller ataktisk (ca, 2 %) (2). Den spastiske type under-
inddeles i unilateral og bilateral. Diagnosen cerebral parese stilles af en bgrneneu-
rolog pa baggrund af en klinisk undersggelse af barnets neurologiske symptomer. I
Danmark anvendes diagnosekriterierne, som beskrevet af Surveillance of Cerebral
Palsy in Europe. Den seneste alment accepterede definition af cerebral parese er:
”Cerebral parese bestdr af en gruppe af permanente forstyrrelser med hensyn til
beveegelse og stillinger medfgrende aktivitetsbegreensning som skyldes en ikke
fremadskridende sygdom opstaet i den umodne hjerne” (3).

Diagnosen cerebral parese vil altid omfatte neurologiske symptomer, der pavirker
barnets muskul@re og bevaegelsesmassige funktioner. Dette kan ses som pavirket
muskeltonus, pavirkede motoriske reflekser, ufrivillige bevagelser og bevaegelses-
reaktioner samt pavirket muskelstyrke og muskeludholdenhed. De primzre neuro-
logiske symptomer betyder, at bgrn med cerebral parese er i risiko for at udvikle
alvorlige og komplekse sekundare fglger som led- og knogledeformiteter, nedsat
ledbevaegelighed, ledskred (primert hofteluksation), skoliose og respiratoriske
problemer (4-6).

De motoriske symptomer er ofte ledsaget af forstyrrelser i barnets sensoriske, men-
tale, kommunikative, perceptuelle og/eller adferdsmassige funktioner, ligesom
barnet kan have epilepsi. Disse faktorer vil hos nogle bgrn have stgrre betydning
for barnets mulighed for aktivitet og deltagelse end de motoriske symptomer (3).

I henhold til Det Nationale Cerebral Parese Register fordeler bgrnene sig med hen-
syn til de motoriske handicap saledes, at 61 % har selvstendig gang, 14 % kan ga
med hjelpemiddel mens 25 % er immobile i 6 ars-alderen. Cerebral parese indde-
les 1 henhold til GMFCS (Gross Motor Function Classification Scale) i fem sver-
hedsgrader, hvor gruppe I har den letteste sygdomsgrad. Fordelingen er i henhold
til CP-registret: 45 % (gruppe 1), 8 % (gruppe 1II), 4 % (gruppe 111), 16 % (gruppe
IV) og 23 % (gruppe V). 75 % har epilepsi og omkring 40 % har en 1Q over 70 (7).
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Hjerneskadens pavirkning af kroppens funktioner kan variere fra en ubetydelig el-
ler let pavirkning til omfattende funktionsevnenedszttelse pa alle omrader. Nogle
bgrn vil saledes have stort set alderssvarende muligheder for selvstedigt at vere
aktive og deltagende, mens andre bgrn har sterkt begrensede muligheder for selv-
steendig aktivitet og deltagelse. Derfor vil der vere store forskelle pa de enkelte
bgrns behov for ergoterapeutiske og fysioterapeutiske indsatser. Indsatserne vil
skulle tilpasses til det enkelte barns funktionsevnenedszattelse, og derfor er det vig-
tigt, at der udfgres regelmassige evalueringer for at vurdere, om de planlagte mal
er opnaet.

2.4 Malgruppe for retningslinjen

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

2.5 Afgraensning af retningslinjen

Retningslinjen fokuserer pa udvalgte fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsat-
ser til bgrn med cerebral parese. Indsatserne er valgt ud fra arbejdsgruppens vurde-
ring af blandt andet udbredelse og relevans.

Det ligger udenfor denne retningslinje at beskrive:
1) Indsatser til bgrn med andre diagnoser

2) Indsatser som varetages af andre fagpersoner end fysioterapeuter og ergo-
terapeuter, fx legelig udredning og behandling

3) Indsatser, der varetages af ikke-sundhedsfaglige personer, herunder alter-
native intensive behandlingsprogrammer med hjemmetra&ning som Doman
og Family Hope Center programmer

2.6 Opdatering af retningslinjen

Den nationale kliniske retningslinje ventes opdateret 3 ar efter udgivelsen, eller nar
der foreligger nyt grundlag for at @ndre anbefalingerne.

Arbejdsgruppen foreslar, at den naste udgave af retningslinjen indeholder nogle af
de indsatser, der ikke indgar i denne udgave, jf. bilag 8.

2.7 Leesevejledning

Kapitel 3 beskriver den proces, hvorved retningslinjen er udarbejdet, og de forskel-
lige typer af anbefalinger gennemgas. I kapitel 4 beskrives arbejdsgruppens forslag
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til, hvilke test og maleredskaber der kan benyttes i monitorering og evaluering af
indsatser. Redskaberne er valgt pa baggrund af faglig konsensus, og er ikke evi-
densvurderet i forbindelse med udarbejdelsen af den kliniske retningslinje. Kapitel
5 er retningslinjens hovedkapitel. Her gennemgas de udvalgte fysioterapeutiske og
ergoterapeutiske indsatser, hvor der er foretaget litteratursggning og -vurdering.
Heraf fremgar ligeledes de tilhgrende anbefalinger.

I bilag 1 findes en oversigt over medlemmer af arbejds- og felgegruppe. Bilag 2
uddyber implikationer for de forskellige typer af anbefalinger. I bilag 3 beskrives
sggestrategien, og de fokuserede spgrgsmal gennemgas. I bilag 4 findes flowcharts
og GRADE-vurderinger. Bilag 5 beskriver processen for udarbejdelsen af de enkel-
te anbefalinger. I bilag 6 beskrives de test og maleredskaber, der foreslas i kapitel 4
om monitorering. Juridiske forhold vedrgrende retningslinjen beskrives i bilag 7 og
i bilag 8 gives forslag til opdatering af retningslinjen og fremtidig forskning.

Begrebsramme

WHO'’s Internationale Klassifikation af Funktionsevne hos bgrn og unge (ICF-CY)
anvendes som overordnet referenceramme gennem retningslinjen. De ord og be-
greber, der indgar i ICF-CY, er anvendt de steder, hvor det har varet muligt. ICF-
CY bygger pa WHO’s internationale klassifikation af funktionsevne malrettet
voksne, ICF. ICF tager afset i WHO’s bio-psyko-sociale begrebsmodel og har til
formal at give en samlet begrebsramme og en systematisk terminologi om hel-
bredsrelateret funktionsevne.
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3 Fremgangsmade og metode

Den kliniske retningslinje er udarbejdet af en af Sundhedsstyrelsen nedsat arbejds-
gruppe. Arbejdsgruppen har udvalgt ni fokuserede spgrgsmal, der fremgar af bilag
3. De beskrevne indsatser i retningslinjen er valgt ud fra overvejelser omkring ud-
bredelse, relevans, ressourceforbrug, udenlandsk praksis samt bevagenhed. De fo-
kuserede spgrgsmal har dannet grundlag for en systematisk litteratursggning i en
rekke databaser blandt andet PubMed. I litteratursggningen blev der sggt efter
randomiserede kliniske forsgg samt systematiske review, der bygger pa randomise-
rede kliniske forsgg.

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

Der er desuden foretaget sggninger efter supplerende litteratur, der benyttes i1 kapi-
tel 5 som baggrundslitteratur og til beskrivelserne af de enkelte indsatser.

For en n®rmere beskrivelse af litteratursggning og litteraturvurdering se bilag 3 og
4.

Processen og anbefalingerne har underve;js i forlgbet veret drgftet med en bredt
sammensat felgegruppe. Medlemmer af arbejds- og fglgegruppe fremgar af bilag 1.

3.1 Evidensens kvalitet
Evidensens kvalitet - de fire niveauer

Hyj (0000)
Vi er meget sikre pa, at den sande effekt ligger teet pa den estimerede effekt.

Moderat (@®®0)
Vi er moderat sikre pa den estimerede effekt. Den sande effekt ligger sandsynligvis
teet pa denne, men der er mulighed for, at den er vesentligt anderledes.

Lav (&600)
Vi har begrenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere vaesent-
ligt anderledes end den estimerede effekt.

Meget lav (©000)
Vi har meget ringe tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt vil sandsynlig-
vis veere vesentligt anderledes end den estimerede effekt.

Evidensens kvalitet i denne retningslinje

Den videnskabelige litteratur, der foreligger omkring fysioterapi og ergoterapi til
bgrn med cerebral parese er yderst sparsom og af lav kvalitet. Dette er bade udtryk
for, at der ikke er en sterk forskningstradition inden for feltet, ligesom det kan vee-
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re vanskeligt at gennemfgre randomiserede kontrollerede forsgg af god kvalitet.
Eksempelvis er det ofte ikke muligt at lave blinding af barn og behandler.

Den sparsomme evidens af lav kvalitet har veret den primeere arsag til, at der i
denne kliniske retningslinje ikke findes sterke anbefalinger. Det er dog vigtigt at
bemarke, at den mangelfulde og svage evidens pa omradet, ikke er ensbetydende
med, at de undersggte indsatser er uden effekt.

3.2 Anbefalingens styrke

Steerk anbefaling for (11)
Der gives en sterk anbefaling for, nar de samlede fordele ved indsatsen vurderes at
vere klart stgrre end ulemperne.

Steerk anbefaling imod (| |)

Der gives en sterk anbefaling imod, nar de samlede ulemper ved indsatsen vurde-
res at vere klart stgrre end fordelene. En stark anbefaling imod vil typisk anven-
des, nar gennemgangen af evidensen viser, at en indsats er enten nyttelgs eller lige-
frem skadelig.

Svag/betinget anbefaling for (1?)
Fordelene ved indsatsen vurderes at veere marginalt stgrre end ulemperne.

Svag/betinget anbefaling imod (| ?)

En svag/betinget anbefaling imod indsatsen anvendes enten, nar ulemperne ved
indsatsen vurderes at vaere marginalt stgrre end fordelene eller nar fordele og
ulemper ved indsatsen vurderes at vere usikre.

God praksis (\/)

Pa omrader, hvor der ikke er evidens, baseres anbefalingerne pa baggrund af faglig
konsensus blandt medlemmer af arbejdsgruppen, der har udarbejdet den kliniske
retningslinje.

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

3.3 Fra evidens til anbefalinger
Arbejdsgruppens anbefalinger bygger pa en vurdering af fglgende parametre:

e Evidens

e Veardier og preferencer hos patienter og pargrende
*  (konomi

¢ Andre overvejelser

Der har ikke vaeret foretaget yderligere analyser inden for de tre sidste parametre,
men disse er vurderet ud fra arbejdsgruppens praksiserfaringer med patientgruppen.
I bilag 5 er en gennemgang af disse parametre for hver indsats.
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4 Monitorering

Dette kapitel omhandler fysioterapeutiske og ergoterapeutiske redskaber, som kan
anvendes til at klassificere bgrn med cerebral parese, afdekke funktionsevne og
funktionsevnenedsattelse samt til at evaluere indsatser.

Redskaberne er ikke evidensvurderede i forbindelse med udarbejdelsen af retnings-
linjen, men er valgt pa baggrund af konsensus i arbejdsgruppen.

Bgrn med cerebral parese bgr tilbydes lsbende monitorering (8). Monitoreringen
skal blandt andet ggre det muligt at iverksette en tidlig indsats, hvilket kan have
betydning for udvikling og vedligeholdelse af funktioner samt reduktion af risikoen
for udvikling af komplikationer af sekundere fglger, og dermed eventuelt ogsa
undga en mere indgribende indsats som fx operation.

Monitoreringen bgr vere systematisk og standardiseret, saledes at det er muligt at
folge det enkelte barns udvikling over tid. Herudover vil anvendelse af de samme
redskaber medvirke til, at praksis bliver mere ensartet samt sammenlignelig pa
tvers af sektorer og fagpersoner. Endvidere vil standardiseret monitorering ogsa
kunne indga som led i forskningsprojekter.

Arbejdsgruppen har valgt at tage udgangspunkt i de redskaber, som allerede an-
vendes i den fysioterapeutiske protokol og den ergoterapeutiske protokol i CPOP
(Opfglgningsprogram for cerebral parese) (9). Herudover har arbejdsgruppen be-
skrevet standardiserede redskaber til vurdering af kroppens funktioner, barnets ak-
tivitetsudfgrelse og deltagelse, samt livskvalitet.

Beskrivelsen er inddelt i a) redskaber, som arbejdsgruppen anser for god praksis at
anvende til alle bgrn og b) redskaber, som arbejdsgruppen anser det for god prak-
sis, at fagpersonen overvejer at anvende, afh@ngig af barnets alder, funktionsevne
og subtype af cerebral parese. Den lgbende monitorering og stillingstagen til behov
for supplerende undersggelser bgr foretages med faste intervaller. Arbejdsgruppen
anser det for god praksis, at dette sker minimum hver 6. maned i barnets 0. til 5. le-
vear og herefter hver 12. maned.

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

Monitorering og undersggelse af kroppens funktioner

I den 1gbende monitorering af kroppens funktioner foreslas anvendelse af den fy-
sioterapeutiske protokol og den ergoterapeutiske protokol fra CPOP, hvori der ind-
gar redskaber til vurdering af smerter, ledbevagelighed og ledstilling samt vurde-
ring af muskeltonus.
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Desuden bgr fagpersonen overveje, om det er hensigtsmassigt at anvende et eller
flere redskaber til vurdering af udholdenhed, muskelfunktion, barnets gangmgnster

og/eller handens bevagelser, som beskrevet i skema 4.1.

Skema 4.1 Monitorering af kroppens funktioner

Undersgger 0-54r 6-124r 13-17&r
Lobende monitorering

Smerter

Ledbevaegelighed CPOP! CPOP! CPOP!
Ledstilling

Muskeltonus (Modificeret Ashworth)

Overvej

Udholdenhed

10-M Shuttle run Shuttle Shuttle
Muskelfunktion

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

Edinburgh Visual Gait Score* VGA VGA VGA
3-dimensionel klinisk ganganalyse* 3DGA 3DGA 3DGA
Handens bevaegelser QUEST QUEST QUEST

Quality of Upper Extremity Skills test*(dissociated
movement subscale)

De test, der indgér i CPOP.

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

Monitorering af aktivitet og deltagelse

I den 1gbende monitorering af barnets aktivitet og deltagelse foreslas anvendelse af
den fysioterapeutiske og den ergoterapeutiske protokol fra CPOP, hvori der indgar
redskaber til klassificering af funktionelle faerdigheder, aktivitetsudfgrelse og

grovmotorisk kapacitet.

Desuden bgr fagpersonen overveje, om det er hensigtsmassigt at anvende et eller
flere redskaber til vurdering af grovmotorisk kapacitet, handmotorisk kapacitet,
funktionelle feerdigheder, aktivitetsudfgrelse og visuelle perception, som beskrevet

1 skema 4.2.
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Skema 4.2 Monitorering af aktivitet og deltagelse

Undersgger 0-54r 6-124r 13-174r
Lobende monitorering

Funktionelle ferdigheder og aktivitetsudfgrelse

Gross Motor Function Classification System GMFCS GMFCS GMEFCS
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

Overvej

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

Funktionelle ferdigheder og aktivitetsudfgrelse

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

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

Andre redskaber

Fagpersonen bgr overveje, om det er hensigtsmassigt at anvende et eller flere af de
redskaber til vurdering af livskvalitet, der er beskrevet i figur 4.3.

Figur 4.3 Andre redskaber til livskvalitet monitorering og undersggelse af

barnet

Undersgger 0-5ar 6-124r | 13-174r
Overvej

Livskvalitet

Pediatric Quality of Life Inventory, CP Module PedsQL

CP-CHILD CP-CHILD
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5 Fysioterapeutiske og ergoterapeutiske
indsatser

I 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.
Efterfglgende beskrives, hvordan indsatsen mest hensigtsmessigt tilrettelegges
samt forudsatninger for implementering af indsatsen.

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

Det er vigtigt at bemerke, 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 iverksattes og/eller fortszttes. Alle
bgrn med cerebral parese bgr vurderes med henblik pa, hvilken indsats det enkelte
barn bgr tilbydes. Alle bgrn med cerebral parese skal have mulighed for at modtage
fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser efter behov.
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5.1 Malrettet traening af funktioner

Hvilken evidens er der for, at malrettet traening af funktioner med inddragelse af
barn og/eller foreldre i udvalgelse af malet for treeningen er mere effektiv end
sedvanlig praksis? Effekten males pa grovmotorisk kapacitet, funktionelle feerdig-
heder, malopnaelse, livskvalitet og deltagelse.

5.1.1 Anbefaling

17 Det kan overvejes at anvende malrettet treening af funktioner til bgrn med
cerebral parese

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om
det er hensigtsmessigt at tilbyde indsatsen, sikre barn og familie et tilstreekkeligt
grundlag til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af

indsatsen.

5.1.2 Baggrund og formal med indsatsen

Hos barnet med komplekse funktionsevnenedsattelser og aktivitetsbegrensninger,
kan det vaere ngdvendigt, at der sker en udvalgelse og prioritering af, hvilke funk-
tioner og aktiviteter de sundhedsfaglige indsatser skal rettes mod (10,11). Hvis ma-
let for de sundhedsfaglige indsatser beskrives specifik og malbart, er det muligt for
barn, foreldre og fagpersoner at fglge barnets udvikling og malopnaelse (12). Lige-
ledes kan opstilling af specifikke og malbare mal motivere barn og foraldre til at
arbejde malrettet mod, at barnet nar de opstillede mal (12-14).

Indsatsen malrettet treening af funktioner indeberer at udvealgelse og prioritering af
fokusomrader samt opstilling af specifikke malbare mal sker i samarbejde med el-
ler accepteres af barn og foreldre (12-14).

Formalet med malrettet treening af funktioner er at sikre fokus pa fa indsatser og at
sikre, at der opstilles specifikke og malbare mal for de sundhedsfaglige indsatser
med inddragelse af barn og/eller foreldre.

5.1.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefaling

Anbefalingen er udarbejdet pa baggrund af 3 randomiserede kliniske forsgg (12-
14), som undersggte effekterne af et forlgb med malrettet traening af funktioner af 2
uger til 6 maneders varighed. Studierne inkluderede 155 bgrn i alderen 2 til 12 ar,
GMEFCS I-V. Resultaterne er opgjort for 154 bgrn. Litteraturen er af lav kvalitet
(B&®O00) og opger 2 af 5 predefinerede effektmal (grovmotorisk kapacitet og
funktionelle feerdigheder). Der blev séaledes ikke malt pa malopnaelse, livskvalitet
og deltagelse. Kun 2 af studierne har delvist beskrevet mulige skadevirkninger i
forbindelse med studiet (12,13). Ingen af de beskrevne skadevirkninger er beskre-
vet nermere, men det vurderes, at de ikke har relation til indsatsen. Den ene artikel
angiver ikke, om deltagerne, der oplevede de mulige skadevirkninger, var i inter-
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ventions- eller kontrolgruppen (13). Det sidste studie har ikke beskrevet, om delta-
gerne oplevede skadevirkninger 1 forbindelse med indsatsen (14).

De inkluderede studier har pavist en lille, men gavnlig effekt af malrettet trening af
funktioner, hvor barn og/eller forzldre er inddraget i udvelgelse af malet for tree-
ningen, uden at der er beskrevet skadevirkninger, der er direkte forarsaget af ind-
satsen. Indsatsen er ikke omkostningsfuld, men er en systematisering og udvidelse
af processen omkring patientens informerede samtykke. Da det samtidig vurderes,
at de fleste bgrn og foreldre vil velge indsatsen, gives en svag anbefaling for ind-
satsen.

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

5.1.4 Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Beskrivelsen er udarbejdet pa baggrund af klinisk erfaring og litteratur, der beskri-
ver udviklingen af principperne, hvordan principperne i malrettet traening er an-
vendt i interventionsstudier og erfaringer med implementering og anvendelse af
malsatningsredskaber (10,11,15-19).

Undersggelse

Der indhentes generelle informationer fra barn og foraldre om barnets motoriske
og kognitive funktion, funktionelle feerdigheder og hvilke udfordringer og proble-
mer barn og foreldre oplever. Herefter planlegges en specifik afdekning af bar-
nets kropsfunktion og funktionelle feerdigheder ved anvendelse af standardiserede
redskaber (se kapitel 4).

Indsatsen

Udvelgelse af indsatsomrader og opstilling af mal

I samarbejde med barn og foraeldre udvalges og beskrives op til fem indsatsomra-
der. Herefter opstilles op til fem specifikke, trinvise og tidsafgreensede mal. Red-
skaberne Goal Attainment Scale (GAS), Canadian Occupational Performance Mea-
sure (COPM) og/eller principperne om SMART? mal kan anvendes.

Planlecegning og gennemfprelse af indsatsen

Fagpersonen udarbejder i samarbejde med barn og foreldre en plan for gennemfgr-
sel af treeningsindsatsen, der beskriver, hvordan, hvor, hvornar og hvor leenge bar-
net treener. Treningsindsatsen kan besta af gentagelse af gvelser, hvor barnet gver
hele eller dele af den motoriske funktion/aktivitet, som barnet gnsker at forbedre,

> SMART beskriver fem principper for opstilling af mal, der er specifikke, malbare, opnae-
lige, realistiske og tidsbestemte (specific measurable, achievable, realistic / relevant, timed)

(11).
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eller gennem specifik treening af kropsfunktioner, der pavirker motoriske funktio-
ner.

En treeningsperiode af 8-20 ugers varighed, vurderes at vere hensigtsmassig til de
fleste forlgb. Traeningsintensiteten planlaegges individuelt og kan variere fra fa mi-
nutter flere gange dagligt til trening 1-2 gange pr. uge. Treningsindsatsen kan va-
retages ved individuel trening, gruppetrening, ved trening integreret i hverdagen

eller ved en kombination af de tre treningsformer.

Evaluering

I sidste trin af processen evalueres det, om barnet har opnaet de forventede forbed-
ringer 1 motoriske funktioner og funktionelle feerdigheder. Dette kan ske ved at
gentage forste trin, hvor standardiserede maleredskaber anvendes som foretrukken
metode til evaluering af indsatsen. Desuden kan Goal Attainment Scale (GAS) og
Canadian Occupational Performance Measure (COPM) anvendes til at beskrive
graden af malopfyldelse.

5.1.5 Forudsaetninger for implementering af anbefalingen

Kvalitative studier beskriver, at foreldre generelt er tilfredse med malsatningspro-
cesser, der kan bidrage med flles viden om barnets funktion og udviklingsmulig-
heder, men at indsatsen er ressourcekr@vende for barn, foreldre og fagpersoner.
Hyvis treningsindsatsen integreres i hverdagen, kan det vaere ngdvendigt med stgtte
og opbakning til barn og forzldre, sa indsatsen kan gennemfgres.

5.1.6 Bemaerkninger

Malrettet treening af funktioner er en systematisering og udvidelse af den dialog,

der skal forega mellem patient og sundhedsperson forud for iverksattelse af ind-
satser (20), bade i forhold til udvalgelse af indsatsomrader og beskrivelse af mal
for indsatsen.
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5.2 Indsatser rettet mod handfunktion

Hvilken evidens er der for, at intensive’ indsatser rettet mod handfunktion har stgr-
re effekt end s@dvanlig praksis for bgrn med unilateral cerebral parese? Effekten
males pa handmotorisk kapacitet, udfgrelse af manuelle aktiviteter, deltagelse og
livskvalitet (5a).

Hyvilken evidens er der for, at intensive® indsatser rettet mod handfunktion har stgr-
re effekt end s@dvanlig praksis for bgrn med bilateral cerebral parese? Effekten
males pa handmotorisk kapacitet, udfgrelse af manuelle aktiviteter, deltagelse og
livskvalitet (5b).

5.2.1 Anbefalinger

17 Det kan overvejes at anvende intensive indsatser rettet mod hand-
funktion til bgrn med unilateral cerebral parese

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om
det er hensigtsmassigt at anvende indsatsen, sikre barn og familie et tilstraekkeligt
grundlag til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af
indsatsen.

") Arbejdsgruppen anser det for god praksis at overveje at anvende
intensive indsatser rettet mod handfunktion til bgrn med bilateral
cerebral parese

Dette betyder, at fagpersonen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om det er
hensigtsmassigt at anvende indsatsen, sikre barn og familie et tilstraekkeligt grund-
lag til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af indsat-
sen.

5.2.2 Baggrund og formal med indsatsen

Pavirkning af handfunktionen ses hos 60 % af bgrn med cerebral parese (svarende
til MACS > 1) (21). En funktionsevnenedsattelse i overekstremiteterne kan betyde
vanskeligheder med basale aktiviteter som at kleede sig pa og med at handtere gen-
stande som legetgj, skriveredskaber og bestik.

Udvikling af handfunktion er en kompleks og sammensat proces, der er athengig
af flere faktorer. For barnet med cerebral parese kan udviklingen vaere hemmet af
spasticitet, nedsat ledbevagelighed, nedsat postural kontrol og ufrivillige bevegel-

* Med intensive indsatser menes indsatser, hvor barnet deltager i indsatser mere end 10 timer i en periode pa 14
dage.

* Med intensive indsatser menes indsatser, hvor barnet deltager i indsatser mere end 10 timer i en periode pa 14
dage.
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ser (22). Endvidere af sensibilitetsforstyrrelser og nedsat evne til at koordinere be-
vagelser med visuelle-perceptuelle ferdigheder, hvilket er forudsatning for at
kunne reekke handen ud, gribe, slippe og manipulere genstande pa en kontrolleret
made (23).

Bgrn med unilateral cerebral parese udggr 1/3 af den samlede gruppe af bgrn med
cerebral parese (24-26). Fravar af malrettede indsatser tidligt i opvaksten kan be-
tyde, at de lerer at bruge strategier og teknikker for at udfgre hverdagsaktiviteter
med én hand (27). I den forbindelse har der i de senere ar varet fokus pa Constra-
int-Induced Movement Therapy’, CIMT, hvor den afficerede arm og hand i et antal
timer dagligt i en periode forhindres i at blive inddraget i motorisk aktivitet via fik-
sering i en slynge, handske eller lignende (27). Et andet omrade, som har veret i
fokus, er intensiv bimanuel trening, sa som Hand Arm Intensiv Bimanuel Therapy
(HABIT) (26). HABIT er udviklet for at imgdekomme CIMT s begrensning til den
unimanuelle handfunktion, og for at fremme den bimanuelle koordination i daglige
aktiviteter (26).

Formalet med indsatsen er at forbedre barnets mulighed for at udfgre ngdvendige
og meningsfulde hverdagsaktiviteter med brug af henderne.

5.2.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingerne
Unilateral cerebral parese

Til grund for anbefalingen ligger 7 randomiserede kliniske forsgg (28-38). I studi-
erne undersgges i alt 222 bgrn i alderen 7 maneder til 9 ar med mild til moderat
unilateral cerebral parese, som 1 nogle studier angives med MACS niveau I-III.

Alle studier undersgger effekten af variationer af CIMT. Fem studier undersgger
effekten af CIMT i forhold til vanlig praksis (31,34-38). Et studie undersgger ef-
fekten af CIMT versus intensiv bimanuel trening og en kontrolgruppe (32). Et stu-
die ser pa effekten af CIMT kombineret med intensiv bimanuel trening (28). Inten-
siteten og varigheden af tr&eningsindsatsen i de enkelte studier varierer.

Litteraturen er af lav kvalitet (®®00) og opggr 2 af 4 praedefinerede effektmal
(handmotorisk kapacitet, udfgrelse af manuelle aktiviteter). Der blev malt pa delta-
gelse og livskvalitet. Der blev rapporteret skadevirkninger i det ene studie, idet
bandagen anvendt ved CIMT gav anledning til let radme af huden, udslet og tryk-
merker hos 4 ud af 9 bgrn (38).

Studierne viser en gavnlig effekt af intensive indsatser rettet mod handfunktion.
Der findes en gavnlig effekt af CIMT, bimanuel trening og en kombination af dis-
se. Det er arbejdsgruppens vurdering, at den gavnlige effekt af indsatsen er stgrre
end de skadelige virkninger. Samtidig er indsatsen ikke forbundet med store om-

3 forkortet CI/CIMT/mCIMT/forced use
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kostninger, og den kan varetages i barnets eget miljg. Pa denne baggrund gives en
svag anbefaling for indsatsen.

Bilateral cerebral parese
Der er ikke fundet studier, der undersgger effekten af indsatser rettet mod hand-
funktion sammenlignet med vanlig praksis til bgrn med bilateral cerebral parese.

Det er arbejdsgruppens vurdering, at de mulige gavnlige effekter af indsatsen er
stgrre end de mulige skadelige virkninger. Samtidig er indsatsen ikke forbundet
med store omkostninger, og den kan varetages i barnets eget miljg. Derfor anser
arbejdsgruppen det for god praksis, at fagpersoner overvejer at anvende indsatsen
til bgrn med cerebral parese.

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

5.2.4 Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Nedenstaende beskrivelse af, hvordan indsatser rettet mod handfunktion kan tilret-
teleegges, er udarbejdet pa baggrund af arbejdsgruppens vurdering, de inkluderede
studier samt supplerende litteratur (21,23,25-27,39-43). Der er ikke forsknings-
messigt grundlag for at anbefale nogle fremgangsmader frem for andre, men ar-
bejdsgruppen vurderer, at fglgende er hensigtsmassigt:

Undersggelse

Ved alle typer af cerebral parese tilrettel&gges indsatsen individuelt ud fra de akti-
viteter, barnet gnsker at kunne udfgre og deltage i. Der tages udgangspunkt i ob-
servation af barnets aktivitetsudfgrelse, den ergoterapeutiske protokol (CPOP) og
brug af standardiserede test. Arbejdsgruppen foreslar anvendelse af fglgende stan-
dardiserede test: Canadian Occupational Performance Measure (COPM), Assisting
Hand Assessment, AHA (unilateral cerebral parese), Abilhand-Kids, Melbourne
Assessment of Unilateral Upper Limb Function (Melbourne), Quality of Upper
Extremity Skills Test (QUEST), som er beskrevet i bilag 6.

Indsatsen

Indsatsen kan gives i barnets eget miljg: I hjem, daginstitution og skole. For at til-
godese kompleksiteten ved udviklingen af handfunktionen foreslar arbejdsgruppen
indsatser rettet mod barnets:

¢ Kropsfunktion: Indsatserne forbedrer ngdvendige forudsatninger for at ud-
fgre aktiviteter, fx tilpasning af siddestilling, s& udgangspunktet for kon-
trollerede bevagelser med arm og hand optimeres.

e Aktivitet og deltagelse: Indsatserne traener handfunktionen ved brug af ak-
tiviteter. Dette er typisk bimanuelle aktiviteter, som barnet finder motive-
rende, indenfor egenomsorg, leg, fritid og skole. Der kan tranes via aktivi-
teten, som er malet for indsatsen.

® Omgivelser: Indsatserne omhandler brug af hjelpemidler, ortoser samt til-
pasning af fysiske rammer (fx arbejdsstol) og sociale rammer.
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Den evidensvurderede litteratur omhandler bgrn med unilateral cerebral parese,
mens supplerende litteratur ogsa inkluderer bgrn med bilateral cerebral parese. Der
ses en tendens til, at CIMT forbedrer grebsfunktion, og bimanuel tr&ning forbedrer
aktivitetsudfgrelse (32,40-43). Indsatserne adresserer saledes forskellige omrader
af handfunktionen. En indsats, der kombinerer CIMT og bimanuel treening, har vist
klinisk relevant effekt (28).

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

¢ Atanvende CIMT kombineret med bimanuel trening

¢ At indsatsen bgr indeholde CIMT 3 timer dagligt i 3 uger efterfulgt af bi-
manuel trening 1 time dagligt i 3 uger. Varigheden af CIMT-treningen bgr
gradueres efter barnets alder og funktionsniveau.

Evaluering

Anvendelse af indsatsen bgr dokumenteres og lgbende evalueres, sa det sikres, at
barnet opnar en effekt af indsatsen. Til det formél foreslar arbejdsgruppen de male-
redskaber, der er nevnt i forbindelse med undersggelse.

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

5.2.5 Forudsaetninger for implementering af anbefalingen

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

Testredskabet Assisting Hand Assessment, AHA, til bgrn med unilateral cerebral
parese krever efteruddannelse og kalibrering (44).

Intensive indsatser rettet mod handfunktion er tidskra@vende for barn, foraeldre og
fagperson. Der skal dels afsettes tid til treening af barnet og dels til at vejlede for-
eldrene 1 at fglge op pa indsatsen. En vejledning som ma tilpasses den enkelte fa-
milies muligheder og vilkar, sa barnet stgttes og motiveres i det omfang, barnet og
familien har ressourcer. En familiecentreret praksis, hvor foraldre/barn satter mal
for indsatsen i1 samarbejde med en fagpersonen, har vist at vere fremmende for
foreldrenes engagement og opfglgning i hjemmet (28).

5.2.6 Bemaerkninger

Et fravalg af indsatsen kan vere begrundet i det ubehag, der kan vere 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 heemmes. Der kan
vere foraldre, der ikke gnsker, at deres barn skal udsattes for dette.
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5.3 Positionering i den staende stilling

Hvilken evidens er der for, at positionering i den staende stilling er mere effektiv
end sedvanlig praksis til bgrn uden selvstendig standfunktion? Effekten males pa
risiko for udvikling af sekundere fglger, barnets deltagelse samt livskvalitet (3a).

Hvilken evidens er der for sammenhang mellem intensitet af positionering i den
staende stilling og risiko for udvikling af sekundere fglger, barnets deltagelse samt
livskvalitet (3b)?

5.3.1 Anbefalinger

) Arbejdsgruppen anser det for god praksis at overveje at anvende positio-
nering af barnet i den staende stilling hos bgrn med cerebral parese uden
selvstendig standfunktion

Dette betyder, at fagpersonen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om det er
hensigtsmassigt at anvende indsatsen, sikre barn og familie et tilstraekkeligt grund-
lag til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af indsat-
sen.

1? Det kan overvejes at gge intensiteten af positionering i den staende stil-
ling hos bgrn med cerebral parese uden selvstendig standfunktion

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om
det er hensigtsmassigt at gge intensiteten af indsatsen, sikre barn og familie et til-
strekkeligt grundlag til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant eva-
luering af indsatsen.

5.3.2 Baggrund og formal med indsatsen

Bgrn uden handicap vil ofte indtage den staende stilling selvstendigt eller med
stgtte fra 9-12 maneders-alderen. Dette har betydning for en raekke fysiologiske,
sociale og kognitive funktioner. Barnet med funktionsevnenedsattelse kan have
behov for stgtte eller positionering for at bibeholde den staende stilling. Positione-
ring i den staende stilling kan desuden forbedre barnets muligheder for at indga i
socialt samspil med andre bgrn og voksne samt forbedre mulighederne for aktivi-
tetsudfgrelse.

Opggrelser fra CPUP® i Sverige viser, at 31 % af bgrn med cerebral parese star med
stgtte og/eller hjelpemiddel, og at 4 % slet ikke star (45).

Positionering af barnet i den staende stilling har til formal at udvikle eller vedlige-
holde kroppens funktioner og barnets sociale og kognitive funktioner, samt at fore-

® CPUP Uppfolgningsprogram for cerebral pares.
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bygge sekundare fglger som hofteluksation, knoglebrud, nedsat ledbevagelighed
og respiratoriske problemer (46-50). Indsatsen kan desuden anvendes til at pavirke
barnets neurologiske symptomer i form af hypertoni og spasticitet, hvilket kan give
barnet mulighed for at udfgre motoriske funktioner og aktiviteter samt give mulig-
hed for at positionere barnets led i andre stillinger (47,50,51).

5.3.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingerne

Positionering i den staende stilling

Der er ikke fundet studier, hvor bgrn, der positioneres i den staende stilling sam-
menlignes med bgrn, der ikke positioneres i den staende stilling. Det er arbejds-
gruppens vurdering, at de fleste bgrn og familier vil velge indsatsen, og at der er
mulige gavnlige virkninger i form af reduceret risiko for udvikling af sekundere
felger og forbedring af barnets deltagelse og livskvalitet. Samtidig vurderes, at de
mulige gavnlige virkninger overstiger de skadelige virkninger og de ggede udgifter
ved indsatsen. Derfor anser arbejdsgruppen det for god praksis, at fagpersoner
overvejer at anvende indsatsen til bgrn med cerebral parese.

Intensitet af positionering i den staende stilling

Anbefalingen for at gge intensiteten af positionering i den staende stilling er udar-
bejdet pa baggrund af 1 randomiseret klinisk forsgg (52). Studiet undersgger effek-
terne af et forlgb pa ni maneders varighed, hvor deltagerne i interventionsgruppen
ggede intensiteten af staende stilling med 50 %. Dette svarer til en ggning fra gen-
nemsnitligt 4,3 timer pr. uge til 6,2 timer pr. uge. Der er inkluderet 26 bgrn med
spastisk cerebral parese, GMFCS III-V i alderen 4 til 11 ar. Resultaterne er opgjort
for 25 bgrn. Studiet er af lav kvalitet (©@®OO0) og undersgger delvist pavirkningen
af 1 af 3 preedefinerede effektmal (sekundere fglger i form af knoglemineralteet-
hed). Der blev saledes ikke malt pa gvrige sekundere fglger, livskvalitet og delta-
gelse. Det er ikke beskrevet, om deltagerne oplevede skadevirkninger af indsatsen.

Det inkluderede studie viser en lille gavnlig effekt af intensiveret positionering i
den staende stilling, malt ved gget knoglemineraltethed i l&nderyggen, som et sur-
rogat mal for nedsat risiko for frakturer i leenderyggen. Det vurderes, at gget inten-
sitet ikke er forbundet med betydeligt ggede omkostninger i forhold til udstyr eller
uddannelse, og der gives en svag anbefaling for at gge intensiteten af positionering
i den staende stilling.

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

5.3.4 Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Der er i litteraturen ikke grundlag for at anbefale nogle fremgangsmader for tilret-
teleeggelse af positionering i den staende stilling, frem for andre. Nedenstaende be-
skrivelse er udarbejdet pa baggrund af det inkluderede studie, arbejdsgruppens
vurderinger og supplerende litteratur (45-51,53), og vurderes at vere en hensigts-
massig tilretteleggelse af indsatsen.
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Positionering af barnet i den stdende stilling kan anvendes fra barnet er cirka 12
maneder. Fagpersonen bgr 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 dggnet. Et eksempel herpa er Chailey Postural Management
Programme, som anvender positionering i den liggende, siddende og staende stil-
ling.

Vurdering af eventuelle kontraindikationer

Hos barnet med omfattende funktionsevnenedsattelser bgr fagpersonen drgfte med
foreldre og barnets bgrneortopaedkirurg og/eller bgrneneurolog, om der er kontra-
indikationer for indsatsen og/eller der skal tages s@rlige hensyn ved varetagelse af
indsatsen, som forsigtighed ved handtering pa grund af risikoen for knoglebrud.
Kontraindikationer kan vere smerter, pavirket almentilstand eller ubehag ved ind-
satsen.

Undersggelse

Fagpersonens vurdering af barnets kropsfunktion (herunder ledbevegelighed, fejl-
stillinger, smerter og postural kontrol), grovmotoriske funktion, aktivitetsudfgrelse
og deltagelse danner udgangspunkt for en vurdering af, om barnet bgr tilbydes ind-
satsen. Desuden kan det forud for iverksattelse af indsatsen vere hensigtsmassigt
at indhente oplysninger om barnets hoftestatus fra bgrneortopedkirurgen. Afdek-
ningen af barnets funktion anvendes til at planlegge, hvilken form for stgtte og
hjelpemiddel barnet har behov for, og hvilken stilling barnet skal placeres i.

Indsatsen

Barnet positioneres ved hjelp af personstgtte eller hjelpemiddel sasom stastgttesta-
tiv og andet udstyr til kropsstgtte. Positionering med personstgtte kan anvendes til
bgrn i alderen 1-4 ar med et GMFCS niveau svarende til II-III, som kun har behov
for forholdsvist let stgtte til at bibeholde den staende stilling.

Positionering med hj@lpemiddel kan ske i form af forudvendt eller bagud vendt
stastgtte. Desuden kan der anvendes hjalpemidler, hvor barnet bevaeges med be-
veegelser, eller hvor barnet har mulighed for at forflytte sig, mens det star, enten
ved egen aktivitet eller motoriseret. Desuden kan der anvendes staskal og kgrestol
med stafunktion. Valg af hjelpemiddel atha@nger af en reekke forhold, herunder
barnets muligheder for selvstendighed i forflytning til/fra staende, mulighed for at
tilpasse stgtten, sa barnets star symmetrisk og barnets mulighed for selvstendig ak-
tivitet i den staende stilling.

Barnet kan positioneres med hofte abduktion og hofte og kna ekstension, hvilket
teoretisk er beskrevet som fremmende for udviklingen af hofteleddet, hvis de gvri-
ge beskrevne forhold og barnets funktionsbegrensninger tillader det.

Studier har vist, at andelen af kropsvagt, som barnet barer under positionering i
stastativ kan variere fra 23 % til 102 %, og at der kan vare betydelige sideforskel-
le. Fagpersonen bgr overveje, hvilken grad af vegtbaring og vagtfordeling der gn-
skes, og sikre at positioneringen sker i forhold til dette.
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Fagpersonen bgr evt. i samarbejde med en fagperson med specialviden inden for
hjelpemiddelomradet foretage en afprgvning og tilpasning af det valgte hjalpe-
middel.

Fagpersonen udarbejder herefter en samlet beskrivelse af indsatsen, som formidles
til barn, foreldre og eventuelt andre fagpersoner involveret i indsatsen. Denne bgr
indeholde en beskrivelse af, hvordan barnet sikres den korrekte stgtte, og hvilke ak-
tiviteter barnet kan tilbydes, mens det star.

Der er ikke forskningsmassigt grundlag for anbefaling af indsatsens intensitet og
varighed. Det er arbejdsgruppens vurdering, at udgangspunktet for indsatsen er, at
barnet tilbydes positionering i den staende stilling dagligt af 30-60 minutters varig-
hed fordelt pa 1-3 sessioner. Fagpersonen bgr sikre en Igbende justering af det an-
vendte hjelpemiddel, sasom stastgttestativ og andet udstyr til kropsstgtte.

Evaluering

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

5.3.5 Forudsaetninger for implementering af anbefalingen

Positionering af barnet i den staende stilling er tidskreevende for barn, foreldre og
fagpersoner. Athangig af barnets stgrrelse og vaegt og maden, hvorpa barnet posi-
tioneres i den staende stilling, kan handteringen i forbindelse med indsatsen tage op
til 15 minutter. Hos bgrn med omfattende funktionsevnenedseattelser, kan det vere
ngdvendigt at inddrage fagpersoner med specialviden pa omradet, for at indsatsen
kan malrettes de ¢gnskede mal.

For det enkelte barn er det vigtigt at afggre, om barn og foreldre gnsker at priorite-
re det forholdsvist hgje tidsforbrug, og at vurdere om barnet har ressourcer til at
deltage i indsatsen. Det er desuden vigtigt at kunne evaluere og justere indsatsen
lgbende, sa hjzlpemidlet tilpasses barnets udvikling.

Indsatsen forudsatter, at den ngdvendige stgtte er tilgengelig, enten i form af per-
sonstgtte eller hjelpemiddel sasom stastgttestativ og andet udstyr til kropsstgtte.
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5.4 Aktiv og passiv udspanding

Hvilken evidens er der for effekt af aktiv og passiv udspanding i forhold til sed-
vanlig praksis? Effekten males pa udvikling af kontrakturer og pa ledbeveaegelig-
hed, grovmotorisk kapacitet, funktionelle faerdigheder og livskvalitet.

5.4.1 Anbefaling

) Arbejdsgruppen anser det som god praksis at undlade rutinemas-
sig anvendelse af aktiv og passiv udspanding til bgrn med cerebral

Dette betyder, at hvis fagpersonen velger at tilbyde indsatsen, forudsattes det, at
indikationen for indsatsen beskrives, og at det sikres at barn og familie har et til-
straekkeligt grundlag til at beslutte, om de gnsker indsatsen. Desuden bgr fagperso-
nen sikre relevant evaluering af indsatsen.

5.4.2 Baggrund og formal med indsatsen

Kontrakturer er en almindeligt foreckommende sekundar fglge hos bgrn med cereb-
ral parese. Et populationsbaseret studie fra Sverige viser, at bgrnene som gruppe
oplever indskrenkning af ledbevagelighed i perioden fra 2 til 14-ars alderen. Ud-
viklingen varierer afh@ngig af GMFCS-niveau og cerebral parese subtype (6).

Alvorlige kontrakturer kan pavirke: Barnets kropsfunktion, udviklingen af sekun-
dere fglger som hofteluksation og skoliose, barnets funktionelle feerdigheder som
handtering af genstande, gang samt sta- og siddestillinger. Kontrakturer kan saledes
begraense barnets udfgrelse af hverdagsaktiviteter. Desuden kan kontrakturer give
anledning til smerter og resultere i deformiteter, som kan give problemer i forhold
til personlig pleje (54).

Arsagerne til udviklingen af kontrakturer er ikke kendte, men en raekke faktorer
menes at have betydning for udviklingen (54). Det drejer sig om primare neurolo-
giske symptomer som nedsat muskelfunktion, gget muskeltonus og patologiske re-
flekssvar og sekundare fglger i form af manglende udvikling af funktionelle fer-
digheder og fysisk inaktivitet (6,54,55).

Formélet med passiv og aktiv udspending er at vedligeholde eller gge ledbevege-

ligheden i det led, som indsatsen er rettet mod. Dette ggres for at forebygge udvik-
ling af kontrakturer og forbedre barnets muligheder for at udvikle funktionelle far-
digheder.

5.4.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Der er ikke fundet studier blandt bgrn med cerebral parese, der undersgger effekten
af aktiv og passiv udspaending pa de predefinerede effektmal (kontrakturer, ledbe-
vagelighed, grovmotorisk kapacitet, funktionelle ferdigheder og livskvalitet).

28 /60



Arbejdsgruppen vurderer, at aktiv eller passiv udsp@nding er tidskrevende for
barn, foreldre og fagpersonen, og at indsatsen kan vare forbundet med smerter og
ubehag for barnet. Samtidig er arbejdsgruppen bekendt med studier omhandlende
effekten af udspaending pa andre patientgrupper, der viser, at udspaending har ingen
eller begrenset effekt malt pa smerte, spasticitet, aktivitetsbegreensning, begraens-
ning i deltagelse og livskvalitet. Derfor anser arbejdsgruppen det for god praksis at
undlade rutinemassig anvendelse af aktiv og passiv udsp@nding.

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

5.4.4 Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Som det fremgar af ovenstaende afsnit, anbefales udspanding ikke rutinemeessigt.
Hvis udspanding alligevel anvendes, bgr nedenstaende fremgangsmade fglges.
Denne er udarbejdet pa baggrund af arbejdsgruppens vurderinger og supplerende
litteratur (6,54-56).

Vurdering af eventuelle kontraindikationer
Omfanget af skadevirkninger som smerte og risiko for brud bgr vurderes og sattes
i forhold til udbyttet af indsatsen, fx velbehag.

Undersggelse og begrundelse for indsatsen

Begrundelse for anvendelse af indsatsen bgr fremga af journal. Eksempelvis bgrn
med omfattende funktionsevnenedsattelse, som fgler, at passiv udspanding fore-
bygger kramper og giver dem en chance for at skifte position.

Indsatsen
Ved udspending bevages et eller flere led til yderstilling. Herved straekkes musk-
ler, sener, ledband og andre strukturer omkring leddet eller leddene.

Passiv udspending kan udfgres ved at barnets led bevages kortvarigt (sekunder el-
ler minutter) til yderstilling af en anden person eller ved, at barnets led holdes i
neutral eller let strakt position gennem langere tid (timer) ved hjelp af hjelpemid-
ler (positioneringsudstyr herunder orthoser).

Aktiv udspending kan udfgres ved at barnet selvstendig bevaeger sine led kortva-
rigt 1 yderstilling, mens musklerne er afslappede (sekunder til minutter) eller ved, at
barnet gennem tilpassede aktiviteter bringer sine led kortvarigt i yderstilling.

Evaluering

Indsatsen bgr alene indga som en del af en klinisk praksis, hvor indsatsen er tidsaf-
granset, malrettet, og hvor effekten evalueres efter maksimalt tre maneder. Uden
dokumenteret/vurderet effekt bgr indsatsen afsluttes. Det ma i stgrst muligt omfang
undgas, at et barn skal gennemga behandlinger uden effekt.
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5.4.5 Forudsaetninger for implementering af anbefalingen

Udsp®nding har traditionelt varet meget anvendt i Danmark til bgrn med cerebral
parese. Fysioterapeuter, ergoterapeuter og andre involverede kan derfor have en
forforstaelse for, at det er en gavnlig og ngdvendig indsats for at undga stramninger
af muskulaturen. Samtidig er der ingen erfaring med ikke at anvende udsp@nding
eller erfaring med, hvilke indsatser der kan std i stedet.

Det kan dermed forventes, at der vil vaere foreldre, som vil have svert ved at ac-
ceptere, at deres barn ikke leengere tilbydes udspa@nding. Fagpersonen skal derfor
vare i stand til at kunne forklare barn og foraeldre, hvorfor indsatsen som udgangs-
punkt ikke l&engere anbefales.

5.4.6 Bemaerkninger

Anbefalingen omhandler alene udsp@nding, som ikke sker som led i leegelig be-
handling. Arbejdsgruppen har ikke undersggt eller drgftet aktiv og passiv udspan-
ding i forbindelse med legelig behandling som behandling med Botulinum toxin
eller operationer.
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5.5 Indsatser rettet mod spise- og drikkefunktion

Hvilken evidens er der for effekt af indsatser rettet mod spise- og drikkefunktion
sammenlignet med sadvanlig praksis? Effekten males pa spiseeffektivitet’, savle-
tendens, livskvalitet, vekst, indleggelser samt forebyggelse af lungebetendelse og
dgd.

5.5.1 Anbefaling

1? Det kan overvejes at anvende indsatser rettet mod spise- og drikkefunk-
tion til bgrn med cerebral parese.

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om
det er hensigtsmessigt at tilbyde indsatsen, sikre barn og familie et tilstraekkeligt
grundlag til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af

indsatsen.

5.5.2 Baggrund og formal med indsatsen

Evnen til at indtage fode kan vere pavirket hos bgrn med cerebral parese (57-59).
Studier, der undersgger problemer med fgdeindtag, finder en pravalens pa mellem
37 % og 86 % (57).

Dysphagi/synkeproblemer forekommer ofte ved svar cerebral parese, og som
komplikation hertil ses aspiration og gastroesophageal reflux (57,60,61), hvilket
kan fgre til lungeproblemer. Tyggefunktionen kan vere nedsat som fglge af be-
grenset sidebevagelse i tungen og bidereaktion. Spisningen kan yderligere kom-
pliceres af hypersensibilitet, der eventuelt er opstaet pa baggrund af sondeernering
(62), hvilket kan forarsage, at nogle bgrn afviser mad med ny smag eller konsi-
stens.

Problemer med at synke og indtage f@de har en negativ virkning pa udvikling og
veekst (57). Utilstreekkelig vaekst kan fa alvorlige fglger, idet meget lav veegt i for-
hold til alder er associeret med gget sygelighed og dgdelighed (63). Udover svear-
hedsgrad af cerebral parese er barnets vanskeligheder med fgdeindtagelse den vig-
tigste enkeltfaktor for tidlig dgd (64). For at sikre barnets almene trivsel og ernz-
ringstilstand kan sondeernzring komme i betragtning.

Familiens maltider og interaktionen mellem barn og foreldre kan blive pavirket af
problemer med fgdeindtag (57,58). Varigheden af et maltid hos bgrn med moderat
cerebral parese er fundet til at vere gennemsnitlig 34 minutter, hvilket vurderes at
vere grensen for, hvad der funktionelt kan forlanges af barnet, og samtidig i un-
derkanten i forhold til at fa tilstraekkelig ernzring. Dette forhold kan opleves som

7 Spiseeffektivitet: Typen af madkonsistenser, der kan bearbejdes og synkes samt varighed af maltid.
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ubehageligt og stressende for foraldre, og for nogle bgrn kan det betyde afvisning
af mad (65).

Formalet med indsatsen er at forbedre barnets evne til at spise og drikke, herunder
at bearbejde, transportere og synke fgde. Dette sker med henblik pa at forebygge
sygelighed og dgd og at fremme barnets livskvalitet.

5.5.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Anbefalingen er udarbejdet pa baggrund af 2 randomiserede kliniske forsgg (65-
68). Studierne undersgger dels effekten af 5-7 min. aktiv sensomotorisk stimulation
5 dage ugentligt i 20 uger, malt pa spiseeffektivitet og pa vaegt (65), og dels effek-
ten af interoral stimulation med ganeplade® i 12 maneder malt pa spiseeffektivitet
og vaekst (66-68). Studierne inkluderede i alt 54 bgrn i alderen 4-13 &r med mode-
rat til sver cerebral parese og spiseproblemer.

Litteraturen er af lav kvalitet (®®00) og opggr 2 af 7 praedefinerede effektmal
(spiseeffektivitet og vaekst). Der er ikke fremkommet studier, der undersgger effek-
ten af indsatsen malt pa savletendens, livskvalitet, indlaeggelser, forebyggelse af
lungebetendelse og dgd. I 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 derfor ikke muligt at vurdere de
gavnlige virkninger i forhold til skadelige virkninger af indsatsen. Samtidig kan
konsekvenserne af spiseproblemer vaere meget store, hvorfor arbejdsgruppen vur-
derer, at de fleste foraldre vil valge indsatsen. Pa denne baggrund gives en svag
anbefaling for indsatsen.

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

5.5.4 Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Nedenstaende beskrivelse af, hvordan indsatser rettet mod spise og drikkefunktion
kan tilrettelaegges, er udarbejdet pa baggrund af de to inkluderede studier, arbejds-
gruppens vurdering samt supplerende litteratur (57-63,69-75). Der er ikke forsk-
ningsmassigt grundlag for at anbefale nogle fremgangsmader frem for andre, men
arbejdsgruppen vurderer, at fglgende er hensigtsmassigt:

Undersggelse
Undersggelse af barnets spisefunktion bgr omfatte oplysninger om barnets “’spise-
historie”, observation af barnet under spisning samt en klinisk undersggelse. Kan

¥ De anvendte ganeplader var af typen Innsbruck Sensori Motor Activator and Regulator (ISMAR)
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synkefunktionen ikke vurderes klinisk, ma dette rapporteres til leege, sd denne kan
tage stilling til, om barnet skal henvises til videofluoroskopi.

Indsatser

Siddestilling og madens konsistens

Det primare fokus for indsatsen er tilpasning af siddestillingen, idet nedsat krops-
kontrol pavirker den orale motoriske funktion. Tilpasningen tager udgangspunkt i
barnets kropsfunktion, funktionelle feerdigheder og tonuspavirkning. Efter behov
gives kompenserende stgtte ved brug af specialstol. Naste fokus for indsatsen er
tilpasning af madens konsistens og brug af fortykningsmiddel i vasker, da konsi-
stensen har betydning for synkeprocessen. Samlet set kan en optimal siddestilling
og tilpasning af fgdens konsistens mindske lungeproblemer opstaet pa baggrund af
aspiration 1 forbindelse med synkning og gastroesophageal reflux.

Oral sensomotorisk stimulering og facilitering af beveegelser under spisning
Indsatsen kan gives i barnets eget miljg og i forbindelse med de naturligt fore-
kommende maltider i hverdagen. Malet er at ggre spisningen mere effektiv ved at
fremme tygning, forkorte tyggetiden og dermed opna en kortere samlet spisetid.

Den orale sensomotoriske stimulation kan gives som gvelsesterapi eventuelt sup-
pleret med en ganeplade, som fremmer l&ebe og tungebevegelse ved hjelp af per-
ler, riller eller forhgjninger. Ganepladen fremstilles af tandleege. Det foreslas, at
fagpersonen indgar i samarbejde med tandlagen omkring placeringen af stimulati-
onspunkterne. Hvis barnet er tilknyttet en talepeedagog foreslas, at denne inddrages
1 det tvaerfaglige samarbejde.

Facilitering af bevaegelser under spisning vurderes hensigtsmaessigt hos bgrn, der
er hemmet af patologiske mundbevagelser. Det foreslas, at en fagperson eller om-
sorgsperson guider disse bgrn til at opna bedre oralmotorisk kontrol under malti-
derne.

Det foreslas, at indsatsen tager udgangspunkt i aktuelle behandlingskoncepter som:
Coombes, Morales og Oral Placement Therapy (OPT)’.

Vejledning til foreeldrene

Da barnets maltider er fordelt over dggnet, er en stor del af indsatsen vejledning til
foreldrene eller andre omsorgspersoner. Der foreslas en vejledning, hvor en eller
flere af ovenstaende indsatser indgar afthangig af det enkelte barns behov for stgtte
og hjalp til spisning.

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

Mal med indsats

Det foreslas, at indsatsen dokumenteres og Igbende evalueres, sa det sikres at bar-
net opnar en effekt af indsatsen. Foraldrene bgr involveres, sa de kan bidrage med
information om familiens maltider. Ved evalueringen kan vakstkurver, varighed af
maltider og oplysninger om fgdens konsistens vare nyttige parametre. Der findes
ingen danske standardiserede redskaber, som maler evnen til at spise hos bgrn med
cerebral parese.

Sondeerncering

Forzldre til bgrn, som har vanskeligt ved at spise tilstrakkeligt oralt, ma lgbende
stgttes i deres overvejelser omkring sondeern@ring. Sondeern@ring kan have en
positiv indvirkning pa indsatsen og dermed pa barnets spise- og drikkefunktion, da
fokus flyttes til kvalitet frem for kvantitet.

5.5.5 Forudsaetninger for implementering af anbefalingen

Implementering af indsatsen kraver stor foreldreinvolvering, da den kraver ~op-
lering” samt tid og kreafter til vedvarende at motivere barnet. Barnets motivation
for at spise er afggrende for at kunne gennemfgre indsatsen. Munden er et meget
intimt omrade, hvor granser nemt kan overskrides med den konsekvens, at barnet
vagrer sig for at spise. Indsatsen indebarer kontinuerlig vejledning og stgtte fra
fagpersoner til foraldrene, sa de kan Igfte opgaven i hjemmet og medvirke ved
evalueringen af indsatsen. Der kan vere forzldre, som gnsker, at indsatsen afgren-
ses til det, der foretages af fagpersoner.

En implementering indebarer fagpersoner med speciel viden om indsatsen. Denne
viden erhverves blandt andet gennem specifikke kurser i ”spiseudvikling” og “’syn-
keproces og dysphagi”.
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5.6 Indsatser rettet mod den visuelle funktion

Hvilken evidens er der for, at indsatser rettet mod den visuelle funktion har stgrre
effekt end seedvanlig praksis? Effekten males pa visuelle perceptuelle feerdigheder,
aktivitetsudfgrelse, deltagelse og livskvalitet.

5.6.1 Anbefaling

(V) Arbejdsgruppen anser det for god praksis at overveje at anvende indsat-
ser rettet mod den visuelle funktion hos bgrn med cerebral parese

Dette betyder, at fagpersonen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om det er
hensigtsmassigt at tilbyde indsatsen, sikre barn og familie et tilstrekkeligt grund-
lag til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af indsat-
sen.

5.6.2 Baggrund og formal med indsatsen

Den visuelle funktion kan vare pavirket hos bgrn med cerebral parese (24,76,77).
Studier viser, at 60-70 % af bgrn med cerebral parese har en cerebralt betinget ned-
sat visuel funktion (78). Et studie beskriver gjenmotoriske problemer hos 81 %
(79) og nedsat visuel perception hos 57 % (80). To studier rapporterer henholdsvis
nedsat visuel perception hos 40 % (77) og hos 89 % (81) bgrn med cerebral parese.

Den nedsatte visuelle funktion manifesterer sig klinisk ved nedsat syn, gjenmotori-
ske problemer (fx nedsat evne til at fiksere, pavirkede gjenfglgebevagelser og ske-
len) og som nedsat gje-handkoordination (82). Endvidere som forstyrrelse i den vi-
suelle perception (78,81), det vil sige evnen til at opfatte, bearbejde og integrere vi-
suelle indtryk (24).

@jenmotoriske vanskeligheder og nedsat visuel opmarksomhed kan relateres til vi-
suelle perceptionsproblemer (24,82,83), da problemer i det fgrste stadie af den vi-
suelle proces (opfattelse) vil pavirke den efterfglgende visuelle bearbejdning (24).

Den visuelle perception har stor betydning for planlegning og udfgrelse af manuel-
le og grovmotoriske aktiviteter (24), hvorfor en nedsattelse vil begrense barnet i
hverdagens aktiviteter.

Formalet med indsatsen er saledes at optimere barnets forudsatninger for at opfat-
te, bearbejde og integrere visuelle indtryk med henblik pa at forbedre barnets mu-
lighed for at udfgre og deltage 1 daglige aktiviteter hjemme, i bgrnehave, skole eller
fritid.

5.6.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Der er ikke fundet studier, hvor indsatser rettet mod den visuelle funktion hos bgrn
med cerebral parese sammenlignes med s@dvanlig praksis.
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Det er arbejdsgruppens vurdering, at de fleste bgrn og familier vil velge indsatsen,
at de mulige gavnlige virkninger i form af forbedring af visuelle perceptuelle fer-
digheder, aktivitetsudfgrelse og deltagelse opvejer de mulige ggede udgifter ved
indsatsen og mulige skadevirkninger. Derfor anser arbejdsgruppen det for god
praksis, at fagpersoner overvejer at anvende indsatsen til bgrn med cerebral parese.

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

5.6.4 Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Nedenfor beskrives, hvordan indsatser i forhold til at fremme barnets visuelle funk-
tion kan tilrettelegges. Der tages udgangspunkt i supplerende litteratur (24,76-83)
og arbejdsgruppens vurdering. Der er ikke forskningsmassigt grundlag for at anbe-
fale specifikke indsatser samt intensitet og varighed af indsatser, men arbejdsgrup-
pen vurderer, at fglgende fremgangsmade er hensigtsmaessig:

Undersggelse

Indledningsvist identificeres barnets individuelle aktivitetsmal i forhold til den vi-
suelle funktion som retningsgivende for indsatsen. Til dette formal foreslas Cana-
dian Occupational Perfomance Measure, COPM.

Den visuelle funktion afdekkes ved klinisk undersggelse af gjenmotorik (84) og af
den visuelle perception, samt ud fra oplysninger fra foreldre, gjenlege og/eller
synskonsulent. I forhold til den visuelle perception foreslar arbejdsgruppen anven-
delse af testene: Developmental Test of Visuel Perception, DTVP, Test of Visuel
Perceptual Skills 3, TVPS-3, som dog viser mindre reliable scores i subtest samt
Beery — Buktenica Developmental Test of Visuel- Motor Integration (VMI-6). Te-
stene er ikke er oversat og valideret til dansk. For n&rmere beskrivelse se bilag 6.

Indsatsen

Indsatsen tilretteleegges ud fra ovenstaende og kraver ikke serligt udstyr eller
rammer, idet indsatsen kan gives i barnets eget miljg, i daginstitution, skole og
hjem. Den gives typisk som rad og vejledning til foreldre/barn og personale, men
kan gives som en afgraenset trening i relation til konkrete vanskeligheder og fast-
satte mal.

For at tilgodese kompleksiteten ved udviklingen af barnets visuelle funktion fore-
slar arbejdsgruppen indsatser rettet mod barnets:

Kropsfunktion
Placering i hensigtsmassig udgangsstilling i forhold til udfgrelse af specifikke ak-
tiviteter, der stiller krav til den visuelle funktion.

Aktivitet og deltagelse

Barnets visuelle funktion treenes ved brug af aktiviteter, typisk indenfor leg, fritid
og skole, som barnet finder motiverende. Der kan treenes via aktiviteten, som er
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malet for indsatsen. Aktiviteten gradueres i intensitet og sverhedsgrad efter barnets
visuelle funktionsevne. Der anvendes aktiviteter, som stiller krav til:

¢ Koordination af gjne (visuel fiksation, gjenfglgebevagelser og fokusskif-
te). Varighed: Korte sekvenser af 5 minutter.

e Visuel opmarksomhed

e Visuel perception (fx figur/grund)

e Visuo-motorisk integration (fx gje-handkoordination)

Omgivelserne
e Kompenserende hjelpemidler: Specialstol eller skrakile (tilpasning af ud-
gangsstilling), lasestativ, magnetplade. s@rlig belysning, computer osv.
e Kompenserende strategier: Fx Brug af kontrastfarve til markering af det vi-
suelle fokus.

Indsatser i forhold til barnets visuelle funktion ma ses i sammenheang med indsat-
ser i forhold til barnets handfunktion (afsnit 5.2), da disse funktioner er tat for-
bundne.

Evaluering

Anvendelse af indsatsen bgr dokumenteres og Igbende evalueres, sa det sikres at
barnet opnar en effekt af indsatsen. Til det formél foreslar arbejdsgruppen de male-
redskaber, der n@vnes i afsnittet om undersggelse.

5.6.5 Forudsaetninger for implementering af anbefalingen

Historisk har tilstanden cerebral parese veret betragtet som et motorisk handicap,
hvilket afspejles i de behandlingstraditioner der findes i samfundet. Nyere betragt-
ninger er, som navnt i afsnit 2.3, at de motoriske symptomer ofte ledsages af for-
styrrelser i de sensoriske funktioner. Implementeringen af indsatsen indebzrer sa-
ledes overordnet set et gget fokus pa det sensoriske omrade, og pa hvordan sensori-
ske forstyrrelser, herunder visuelle, pavirker barnets funktionsevne. Desuden inde-
barer det et fokus pa den mulige betydning, som optimering af de visuelle forud-
setninger har for barnets selvstendighed, indlering, l&sning, uddannelse og livs-
kvalitet.
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5.7 Ridning som sundhedsfaglig indsats

Hyvilken evidens er der for, at et forlgb med flere lektioner af ridning10 er mere ef-
fektiv end sadvanlig praksis? Effekten males pa grovmotorisk kapacitet, funktio-
nelle ferdigheder, livskvalitet, primare neurologiske symptomer og sekundare
folger.

5.7.1 Anbefaling

1? Det kan ikke anbefales at anvende et forlgb med flere lektioner af ridning
som sundhedsfaglig indsats rutinemassigt til bgrn med cerebral parese.

Dette betyder, at indsatsen ikke rutinemassigt bgr anvendes til patientgruppen.
Hyvis fagpersonen valger at tilbyde indsatsen, forudszattes det, at indikationen for
indsatsen beskrives, og at barn og familie sikres har et tilstrekkeligt grundlag til at
beslutte, om de gnsker indsatsen. Desuden bgr fagpersonen sikre relevant evalue-
ring af indsatsen.

5.7.2 Baggrund og formal for indsatsen

Ridning har varet 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 effekter pa muskelfunk-
tion i form af normalisering af muskeltonus og derigennem forebyggelse af sekun-
dare fglger (88).

De inkluderede studier beskriver, at ridning anvendes for at pavirke muskelfunkti-
on (85,87), barnets grov- og finmotoriske funktion, psykosociale ferdigheder, ad-
ferd og livskvalitet (85-87). Desuden beskrives at ridning kan anvendes ved mang-
lende motivation for andre tr&ningsformer og begrensede muligheder for selv-
stendig mobilitet (85-87).

Formalet med ridning som sundhedsfaglig indsats er at pavirke grovmotorisk kapa-
citet, funktionelle ferdigheder, livskvalitet, barnets primare neurologiske sympto-
mer og risikoen for udvikling af sekundere fglger.

5.7.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Anbefalingen er udarbejdet pa baggrund af 3 randomiserede kliniske forspg'" (85-
87), som sammenlignede effekterne af et forlgb med flere lektioner af ridning og

191 retningslinjen anvendes overskriften ridning som sundhedsfaglig indsats og i teksten blot ordet
“ridning”, som i denne sammenha@ng dekker over alle sundhedsfaglige indsatser, hvor hesten anven-
des som terapeutisk redskab i indsatser der varetages af fysioterapeuter eller ergoterapeuter. De inklu-
derede studier omfatter indsatserne, therapeutic horseback riding (85,86) og horseback ridning (87).

' Det undersgges i gjeblikket, hvorvidt studiet af Cherng 2004 skal indga, da der er uklarhed om, hvorvidt der er
tale om et randomiseret studie.
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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 bgrn med spastisk cerebral parese,
GMECS 1-V, i alderen 4 til 12 ar. Resultaterne er opgjort for 111 bgrn.

Litteraturen er af lav kvalitet (@@OO0) og opger 4 af 5 predefinerede effektmal
(grovmotorisk kapacitet, funktionelle feerdigheder, livskvalitet og primare neuro-
logiske symptomer). Der blev ikke malt pa sekundere fglger. To studier rapporte-
rede skadevirkninger ved indsatsen. Et studie rapporterede skadevirkninger ved
indsatsen, idet en deltager faldt af hesten, og en deltager trak sig fra interventions-
gruppen pa grund af intense smerter som fglge af en eksisterende hoftelidelse (86).
Et andet studie rapporterede, at to deltagere oplevede smerter og muskelkramper
efter indsatsen, mens foraldre til en deltager rapporterede en mere aggressiv ad-
feerd hos barnet, som fglge af barnets ggede selvtillid (87).

De 3 inkluderede studier har ikke pavist betydelige gavnlige virkninger af et forlgb
med flere lektioner af ridning, pa 4 af 5 preedefinerede effektmal, men har beskre-
vet en betydelig risiko for skadevirkninger med direkte relation til indsatsen. Da
indsatsen samtidigt er omkostningsfuld i forhold til udstyr, uddannelse og tidsfor-
brug, har arbejdsgruppen valgt at lave en svag anbefaling imod indsatsen.

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

5.7.4 Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Som det fremgar af de ovenstaende afsnit, anbefales indsatsen ikke rutinemeessigt.
Hvis ridning alligevel anvendes som sundhedsfaglig indsats, bgr nedenstaende
fremgangsmade fglges. Denne er udarbejdet pa baggrund arbejdsgruppens vurde-
ringer, af den inkluderede litteratur (85-87), samt nyere systematiske litteraturgen-
nemgange (89-91).

Vurdering af eventuelle kontraindikationer

Hos barnet med omfattende funktionsevnenedsattelser, ukontrolleret epilepsi
og/eller udtalt skoliose, lordose eller kyfose bgr det drgftes med foraldre og bar-
nets bgrneortopaedkirurg og/eller bgrneneurolog, om det er forsvarligt at lade bar-
net deltage i indsatsen, og/eller om der skal tages s@rlige hensyn ved varetagelse af
indsatsen.

Undersggelse og begrundelse for indsatsen

Ridning som sundhedsfaglig indsats kan anvendes, hvis andre sundhedsfaglige ind-
satser er afprgvet og ikke har haft den gnskede effekt. Beslutning om at tilbyde
barnet ridning som sundhedsfaglig indsats bgr ske pa baggrund af en undersggelse
af barnets kropsfunktion, motoriske funktion og funktionelle feerdigheder med
standardiserede redskaber. Desuden bgr fagpersonen eventuelt i samarbejde med
barn og foreldre, beskrive formalet med at anvende indsatsen, sa det er muligt at
evaluere indsatsen.
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Indsats

I de inkluderede studier beskrives forlgb af 10-26 ugers varighed med 1-2 lektio-
ner pr. uge af 40-60 minutters varighed (85-87). Intensiteten og varigheden af ind-
satsen bgr tilpasses formalet med indsatsen samt barnets og forelderens praeferen-
cer. Fagpersonen bgr inden iverksattelse af indsatsen beskrive treningsforlgbet,
herunder valg af hest (hgjde og bredde, samt gangmgnster), udstyr (tgjler og pude,
fareskind, teeppe eller sadel), behovet for stgtte (bagrytter, treekker og hjelpere)
samt det forventede forlgb. Traningsforlgbet bgr gennemfgres, sa det er muligt at
sikre en lgbende evaluering af gavnlige og eventuelle skadelige virkninger af ind-
satsen.

Evaluering

Nar indsatsen afsluttes, bgr den evalueres ved en genundersggelse af barnets krops-
funktion, motoriske funktion og funktionelle feerdigheder med standardiserede red-
skaber, som er anvendt til undersggelse og begrundelse for indsatsen.

5.7.5 Forudsaetninger for implementering af anbefalingen

I de tilfeelde, hvor ridning anvendes som sundhedsfaglig indsats, skal man vere
opmarksom pa fglgende:

e Indsatsen bgr varetages af fagpersoner med specialviden om indsatsen. Der
findes ingen videreuddannelse for fysioterapeuter og ergoterapeuter i an-
vendelse af hesten som terapeutisk redskab, men en rekke efteruddannel-
ses- og kursustilbud.

e Indsatsen krever adgang til udstyr og heste med godt temperament, hel-
bred og en gang der er jevn, rytmisk, symmetrisk og med ens skridtleng-
de.

e Barnet tilbydes stgtte, som kan variere fra en person, der trekker hesten og
en instruktgr til stgtte fra en person, der treekker hesten, en til to hjelpere
pa siden af hesten og en instruktgr.

5.7.6 Bemaerkninger

De inkluderede studier har ikke dokumenteret effekt af ridning som sundhedsfaglig
indsats i forhold til at pavirke grovmotorisk kapacitet, funktionelle feerdigheder,
primare neurologiske symptomer og sekundare fglger, livskvalitet og deltagelse.
Pa trods af dette vurderer arbejdsgruppen, at en del bgrn og forzldre alligevel vil
velge indsatsen, da de har en forventning om psykologiske, sociale og lerings-
massige effekter af indsatsen. Dette er i overensstemmelse med beskrivelser af den
teoretiske baggrund for indsatsen og kvalitative studier af den patient- og fagper-
sonoplevede effekt. Desuden kan ridning give bgrn med begranset mobilitet en op-
levelse af selvstendig mobilitet og give mulighed for at komme ud i naturen, hvor
det ellers ikke er muligt at faerdes i kgrestol.
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De inkluderede studier rapporterer kun i begrenset omfang om skadevirkninger i
forbindelse med indsatsen. Alvorlige skadevirkninger er veldokumenterede i tradi-
tionel ridning og omgang med heste, hvor fald, spark og bid er de oftest sete ska-
devirkninger. Nar indsatsen anvendes, bgr der tages serlige hensyn for at undga
skadevirkninger, ligesom der bgr ske en systematisk indsamling af oplysninger om
disse til Dansk Patient Sikkerheds Database.
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5.8 Styrketraening

Hvilken evidens er der for effekt af styrketrening i forhold til s&dvanlig praksis?
Effekten vurderes pa grovmotorisk kapacitet og funktionelle feerdigheder, muskel-
styrke og livskvalitet.

5.8.1 Anbefaling

1? Det kan overvejes at anvende styrketrening til bgrn med cerebral parese

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om
det er hensigtsmessigt at tilbyde indsatsen, sikre barn og familie et tilstreekkeligt
grundlag til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af

indsatsen.

5.8.2 Baggrund og formal med indsatsen

Mange bgrn med cerebral parese har @ndret muskelaktivering og nedsat muskel-
styrke sammenlignet med aldersmatchede bgrn uden nedsat funktionsevne (92,93).
Arsagerne til den nedsatte muskelstyrke er blandt andet nedsat neurologisk aktive-
ring af motoriske enheder og nedsat muskelvolumen. Desuden pavirkes muskel-
funktionen af @ndringer i muskelstrukturen og uhensigtsmassig co-aktivering af
antagonistiske muskelgrupper (94-96). Der er fundet en moderat til hgj sammen-
haeng mellem muskelstyrke og grovmotoriske funktioner hos bgrn med GMFCS
niveau I-III (97,98).

Formalet med styrketrening 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 funktionelle ferdigheder.

5.8.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Anbefalingen er udarbejdet pa baggrund af 5 randomiserede kliniske forsgg (99-
103). Studierne sammenlignede effekterne af et forlgb pa mellem 6 og 12 ugers
styrketraning (100,101,103) eller styrketreening og standardbehandling (99,102)
med standardbehandling (99,102,103), eller kontrolgruppe, hvor tilbuddet ikke blev
beskrevet n&ermere (100,101). Studierne inkluderede 104 bgrn med spastisk cereb-
ral parese, GMFCS I-111, i alderen 5 til 18 ar. Resultaterne er opgjort for 104 bgrn.

Studierne er af lav kvalitet (H@OO0) og opggr 3 af 4 praedefinerede effektmal
(grovmotorisk kapacitet, muskelstyrke og livskvalitet). Der blev saledes ikke malt
pa funktionelle feerdigheder. To studier (99,103) rapporterede skadevirkninger af
indsatsen i form af belastning af skulderen pa grund af vaegten fra en rygsaek og let-
te gener fra ankel og fod. I de andre studier blev der ikke rapporteret skadevirknin-
ger (100-102).
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De inkluderede studier har ikke pavist sikre gavnlige virkninger af styrketrening
alene eller ssmmen med standardbehandling, men der er heller ikke beskrevet va-
sentlige skadevirkninger. Indsatsen kan vare forbundet med omkostninger i for-
hold til udstyr, uddannelse og tidsforbrug, men da styrketraning er almen aner-
kendt for sundhedsfremmende og forebyggende effekter og kan bidrage til et gget
fysisk aktivitetsniveau hos barnet, gives en svag anbefaling for indsatsen.

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

5.8.4 Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Indsatsen er beskrevet pa baggrund af de inkluderede studier (99-103) samt to sy-
stematiske litteraturgennemgange (104,105). Det er pa baggrund af litteraturen ikke
muligt at anbefale specifikke gvelser, treningsintensitet eller varighed, men ar-
bejdsgruppen vurderer, at nedenstaende beskrivelse vil vere en hensigtsmassig
made at tilretteleegge indsatsen pa:

Undersggelse

Barnets grovmotoriske funktion og en undersggelse af muskelstyrke med standar-
diserede redskaber bgr danne udgangspunkt for fagpersonens vurdering af, om bar-
net skal tilbydes styrketrening. Hvis fagpersonen vurderer, at nedsat muskelstyrke
er arsag til begreensninger i barnets grovmotoriske funktion og deltagelse, foretages
en prioritering af, hvilke muskelgrupper og muskler indsatsen skal rettes i mod.

Indsats

Fagpersonen udarbejder en overordnet tr&ningsplan, der beskriver valg af gvelser,
belastning og treeningsforlgb. Indsatsen bgr som udgangspunkt omfatte bade kom-
plekse og simple gvelser. Hvor det er muligt, bgr belastningen udggres af frie vaeg-
te og/eller treningsmaskiner, hvor der er mulighed for at gge belastningen, efter-
handen som barnets muskelstyrke udvikles. Indsatsen bgr vare tidsafgranset til
mindst 10-12 ugers varighed, hvor der gennemfgres 2-3 tr@ningssessioner pr. uge
med 1-5 gvelser, hvor der gennemfgres 2-3 set af 6-12 gentagelser.

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

Evaluering
Indsatsen evalueres med de redskaber, der er anvendt 1 forbindelse med den fgrste
undersggelse.

Pa baggrund af de opnéede gavnlige virkninger og eventuelle skadevirkninger,
vurderer fagpersonen, om barnet fortsat har behov for styrketrening og/eller andre
indsatser.
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5.8.5 Forudsaetninger for implementering af anbefalingen

Indsatsen kan kreve serligt treningsudstyr til at yde modstand mod bevagelserne,
enten i form af treeningsmaskiner, frie vegte eller vagtveste. Indsatsen kan vaere
krevende for barnet at deltage i, da det krever en relativ hgj intensitet i forhold til
treeningshyppighed og belastning i gvelserne.

Da styrketraning foregar med hgj intensitet, vil det kreve stor motivation hos det
enkelte barn at kunne gennemfgre indsatsen.

5.8.6 Bemeerkninger

Styrketraning kan, udover at vere en sundhedsfaglig indsats malrettet funktions-
evnenedszttelser, ogsa bidrage til at fremme barnets deltagelse i fysisk aktivitet.
Nogle bgrn, der har deltaget i studier af styrketreeningseffekter har efterfglgende
varet i stand til at deltage i almene tra&ningstilbud (105).
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5.9 Traeningsindsatser i vand

Hvilken evidens er der for effekt af treeningsindsatser i vand i forhold til sedvanlig
praksis? Effekten males pa grovmotorisk kapacitet, funktionelle feerdigheder og
livskvalitet.

5.9.1 Anbefaling

1? Det kan overvejes at anvende treningsindsatser i vand til bgrn med ce-
rebral parese

Anbefalingen betyder, at fagpersonen i hvert enkelt patientforlgb ma vurdere, om
det er hensigtsmessigt at tilbyde indsatsen, sikre barn og familie et tilstreekkeligt
grundlag til at beslutte, om de gnsker indsatsen samt sikre relevant evaluering af

indsatsen.

5.9.2 Baggrund og formal med indsatsen

Traningsindsatser i vand udnytter vandets opdrift, modstand og eventuelt varme til
at fremme kropsfunktioner og giver mulighed for motoriske aktiviteter. Det er pri-
mert fglgende kropsfunktioner, som sgges pavirket: Muskeltonus, muskelstyrke,
ledbevagelighed og hjerte-kredslgbsfunktion. Desuden vil treningsindsatser i vand
nedsztte belastningen pa knogler og led i underekstremiteter og ryg, hvilket kan
give barnet mulighed for at treene pa trods af fejlstillinger (106,107). Indsatserne
kan overordnet inddeles i tilpasset svgmning og bevagelse i vand samt fysisk treae-
ning i vand.

Formalet med treeningsindsatser i vand er at pavirke barnets funktionsevnenedszt-
telser pa kropsniveau og samtidigt at give barnet mulighed for at trene bevaegelser,
som ikke er muligt uden for vand. Derudover kan indsatsen anvendes for at pavirke
barnets motivation for deltagelse i treening og for at give barnet en oplevelse af
selvstendig mobilitet.

5.9.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

Anbefalingen er udarbejdet pa baggrund af 1 randomiseret klinisk forsgg (108),
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 &r. Studiet er af lav kvalitet (B@OO) og opggr 1 af 3 predefinerede
effektmal (grovmotorisk kapacitet). Der blev ikke malt pa funktionelle feerdigheder
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 og har ikke rapporteret skadevirkninger ved indsatsen. Indsatsen er om-
kostningsfuld i forhold til udstyr, uddannelse og tidsforbrug, men traening i vand
giver mulighed for andre bevaegelser og aktiviteter end standardbehandling. Derfor
gives en svag anbefaling for indsatsen.

45 / 60



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

5.9.4 Arbejdsgruppens beskrivelse af indsatsen

Der er beskrevet en raekke forskellige typer af indsatser, hvor trening i vand an-
vendes i den fysioterapeutiske og ergoterapeutiske praksis til bgrn med cerebral pa-
rese. Indsatserne kan overordnet inddeles i tilpasset svgmning og bevaegelse i vand
samt fysisk trening i vand. Tilpasset svgmning og bevagelse i vand tager ud-
gangspunkt i barnets muligheder for selvstendigt at svgmme eller bevaege sig om-
kring i vandet. Malet kan vere at fremme barnets funktionsniveau i vandet eller
barnets generelle funktionsniveau (106). Fysisk trening i vand anvender de samme
principper som anvendes ved traditionel fysisk trening, som principperne for pro-
gressiv styrketraning eller konditionstraning (107).

Beskrivelsen af indsatsen er udarbejdet pa baggrund af det inkluderede studie
(108), et systematisk review (106), en oversigtsartikel (107) og arbejdsgruppens
vurderinger.

Der er beskrevet fglgende generelle kontraindikationer for deltagelse i tr&ningsind-
satser 1 vand: Infektioner (grer, gjne, hals, blere og mave) hjerte- og blodtrykssyg-
domme og ukontrolleret epilepsi. Desuden bgr fagpersonen drgfte med foreldre og
barnets bgrneneurolog, om der er andre kontraindikationer for indsatsen, og der
skal tages s@rlige hensyn ved varetagelse af indsatsen, hvis barnet har omfattende
funktionsevnenedsettelser.

Undersggelse

Inden iverksattelse af indsatsen laves en overordet vurdering af barnets behov for
og muligheder for at deltage i indsatsen. Herefter foretages en specifik afdekning
af barnets motoriske kapacitet og funktionelle faerdigheder med anvendelse af stan-
dardiserede redskaber (se kapitel 4). Hvis indsatsen malrettes specifikke kropsfunk-
tioner, bgr der foretages en specifik undersggelse af disse funktioner, som fx test af
muskelstyrke eller ledbevaegelighed.

Indsats

Fagpersonen udarbejder en plan for indsatsen, der beskriver treeningsforlgbet i for-
hold til varighed og intensitet og om formalet er at tilbyde tilpasset svgmning eller
bevegelse i vand. Arbejdsgruppen vurderer, at afgrensede forlgb af 10-20 ugers
varighed, med 1-2 lektioner pr. uge af minimum 20 minutters varighed er hen-
sigtsmeessige.

Evaluering

Indsatsen evalueres med de redskaber, der er anvendt 1 forbindelse med den indle-
dende undersggelse. Pa baggrund af de opnaede gavnlige virkninger og eventuelle
skadevirkninger vurderer fagpersonen, om barnet fortsat har behov for treenings-
indsatser i vand.
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5.9.5 Forudsaetninger for implementering af anbefalingen

Indsatsen bgr varetages af fagpersoner med specialviden om handicapsvgmning
og/eller bassinterapi. Der findes ingen videreuddannelse for fysioterapeuter og er-
goterapeuter for treeningsindsatser i vand, men en rekke efteruddannelses- og kur-
sustilbud. Fagpersonerne skal have de forngdne livsredningsmessige kvalifikatio-
ner og prgver.

Indsatsen kraver et bassin godkendt af Miljgministeriet (109). Bassinet og om-
kleedningsfaciliteter bgr veere indrettede med fx ekstra handtag, skifteleje, rampe og
lift, sa der er adgang for fysisk handicappede. Derudover er der behov for redska-
ber, som skumbelter og plader, ligesom det enkelte barn kan have behov for per-
sonlige hjelpemidler som inkontinensbadetgj og sondeplaster.

Da indsatsen kraver ovennavnte forudsatninger for at kunne implementeres, kan
der vare betydelig transporttid forbundet med at anvende indsatsen. Desuden kan
omkladning samt forflytning til bassinet vare tidskreevende i forhold til standard-
behandling.
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6 Ordliste

Aktivitet

En persons udfgrelse af en opgave eller en handling. Reprasente-
rer funktionsevne pa individniveau.

Aktivitetsudfgrelse

Aspiration

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

Fejlsynkning, indanding eller nedsugning af luft, veeske 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 beve-
gelser, som bliver upracise og usikre. Gruppen af bgrn med atak-
tisk subtype udggr ca. 5 % af alle bgrn 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.

CPOP ’Opfglgningsprogram for cerebral parese’ er et opfelg-
ningsprogram og landsdakkende klinisk kvalitetsdatabase. CPOPs
primere formal er at forebygge sekundzre fglger hos bgrn med ce-
rebral parese, samt at fglge og forbedre kvaliteten i den sundheds-
faglige opfelgning.

Barnets involvering i dagliglivet. Reprasenterer funktionsevne pa
samfundsniveau.

Dyskinetisk cerebral parese

Dysphagi

Subtype, hvor symptomerne er et uhensigtsmassigt bevaegelses-
mgnster, der forvaerres ved bevagelse og stress. Subtypen inddeles
i Koreo-atetose, hvor der ses formalslgse, ufrivillige vridende be-
vagelser preget af hypertoni, der forsvinder under sgvn og
Dyston, hvor der ses hyperkinesi (nedsat og/eller langsom beve-
gelses aktivitet) og hypertoni, med langvarige voldsomme span-
dinger. Subtypen udggr ca. 10 % af alle med cerebral parese.

Samlet betegnelse for spiseproblemer. Omfatter nedsat evne til at
synke og problemer med at sutte/tygge. Oversattes med fejlsynk-
ning.
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Fagperson I denne retningslinje anvendes begrebet om sundhedsfaglige per-
soner, der varetager de beskrevne indsatser.

FOTT Facio Oral Tract Therapy. Behandlingskoncept ved mund- og
svaelgproblemer.

Funktionelle ferdigheder
Anvendes til at beskrive, hvordan barnet anvender (grovmotoriske)
bevagelser i hverdagsaktiviteter.

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
udfgre en grovmotorisk bevaegelse.

Hoftestatus Graden af hofte subluksation samt acetabulums og caputs udseen-
de.

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

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

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

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

Kontrakturer  Indskrenket bevaegelighed af led pga. forandringer i leddet,
skrumpning af ledkapslen eller forkortning af omgivende sener og
muskler.
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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 ferdigheder
Barnets evne til at anvende begge hander i hverdagsaktiviteter.

Motorisk funktion
Bevagelser og bevegemgnstre, hvor bevegelser 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).

Neurologiske symptomer
De primare neurologiske symptomer pa hjerneskaden er forskelli-
ge for hvert af de tre subtyper. L&s mere under Ataktisk, Dyskine-
tisk og Spastisk cerebral parese.

OPT Oral Placement Therapy. Behandlingskoncept ved mund og
svalgproblemer.

Orale sensomotoriske ferdigheder
Barnets evne til at sutte, drikke vaesker, tygge og synke mad.

Postural kontrol
Postural kontrol indebzrer styring af kroppen i rummet for at opna
bade 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
Forskningsdesign, hvor deltagerne fordeles mellem 2 eller flere
grupper ved lodtrekning.

Refluks Tilbagelgb i spisergret af maveindhold, hvorved der opstar syrege-
ner. Kaldes ogsa “sure opstgd”.

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

Begrebet dekker over symptomer og tilstande, der er udviklet pa
baggrund af de primare fglger af hjerneskaden og omfatter tilstan-
de som led- og knogledeformiteter, nedsat ledbevagelighed,
ledskred (primart hofteluksation), skoliose og respiratoriske pro-
blemer.

Skadevirkninger

SMART mal

Ugnskede skadelige virkninger som fglge 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 vare gget muskeltonus og patolo-
gisk reflekssvar. Spastisk cerebral parese inddeles i unilateral og
bilateral ath®ngig af, om en eller begge siders ekstremiteter er in-
volveret. De neurologiske symptomer fgrer til en @ndring i barnets
made at bevaege sig og holde sig op mod tyngden. Spastisk cereb-
ral parese er den hyppigst forekomne subtype, den forekommer
hos ca. 88 % af alle med cerebral parese.

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 tilfeldig.

Udspanding  Ved udsp@nding bevaeges et eller flere led til yderstilling. Herved
strekkes muskler, sener, ledband og andre strukturer omkring led-
det eller leddene.

Videofluoroskopi/VFES

Radiologisk undersggelse af den gverste del af sval-
get/synkefunktionen. Ved undersggelsen tilsattes et bariumkon-
trastmiddel til mad og drikke.
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