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Hovedbudskap

Forskergruppen har gjennomgatt lovverk og faglige anbefalinger for hvordan tjenester
til barn med nedsatt funksjonsevne skal utformes, og videre relevant forskning pa om-
rader som vurderes som sentrale i oppbyggingen av et kunnskapsbasert habiliterings-
tilbud til barn med multifunksjonshemninger.

Pa bakgrunn av denne kunnskapsgjennomgangen vil vi lgfte frem forhold som er av
betydning for a kunne bygge opp et kunnskapsbasert habiliteringstilbud til denne mal-
gruppen. Dette er:

o Systematisk oppfglging i spesialisthelsetjenesten i et livslgpsperspektiv
¢ Oppfelgingen skal vaere familiesentrert

o Oppfelgingen forankres i formalisert samarbeid mellom
spesialisthelsetjenesten og kommunen

e Oppfelgingen og tiltak forankres i systematisk kartlegging og evaluering

e Perioder med intensiv trening integreres i oppfglgingstilbudet

Habilitering i et livslgpsperspektiv tilsier at perioder med intensiv trening ikke bgr av-
grenses til fgrskolealder. Det bgr utredes hvordan intensiv trening kan organiseres og
gjennomfgres nar det gjelder barn i grunnskolealder og videre frem til 18 ar. Likeledes
ma det utredes hvordan tidlig intervensjon som en egen form for intensiv trening kan
utformes for denne gruppen av barn, basert pa oppsummert forskning og igangsatte
prosjekter i habiliteringstjenestene. Brukerne ma sees som likeverdige partnere i ut-
forming av nye tilbud. Dokumentasjon av effekter av perioder med intensiv trening bgr
innga som en del av forskningen som bgr understgtte utviklingen av gode og likeverdi-
ge habiliteringsforlgp for barn med multifunksjonshemninger.
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Key message

The research group has reviewed legislation and professional recommendations for
how services for children with disabilities should be designed, and further relevant re-
search on areas that are considered central in setting up a knowledge-based habilita-
tion program for children with multifunctional disabilities.

Based on this review, we will highlight conditions that are of importance when setting
up a knowledge-based habilitation program for this group. These are:

+ Systematic follow-up in the specialist health care service in a lifecycle
perspective

e Follow-up is family centred

e Follow-up is anchored in formalized collaboration between the specialist
health care service and the primary health care service

¢ Follow-up and interventions are anchored in systematic mapping and
evaluation

e Intensive training periods of motor function and functional skills are
integrated into the follow-up program

Habilitation in a lifecycle perspective indicates that periods of intensive training should
not be limited to pre-school age. It should be investigated how intensive training can be
organised and implemented when it comes to children in primary school age and until
18 years. Likewise, it must be investigated how early intervention, as a separate form of
intensive training, can be designed for this group of children, based on summarised re-
search and initiated projects in the habilitation services. The patients and their families
must be considered equal partners when designing new programs. The documentation
of effects of periods with intensive training of motor function and functional skills
should be included as part of the research, which should support the development of
high quality habilitation programs with equal access for children with multifunctional
disabilities.
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Forord

Helse Sgr-@st nedsatte i 2018 en forskergruppe som skulle stgtte arbeidsgruppen i skis
seringen av et nytt og kunnskapsbasert habiliteringstilbud for barn og unge med
hjerneskade i Norge. Det nye tilbudet skal bygges opp som erstatning for at
spesialisthelse- tjenesten ikke lenger skal finansiere utenlandske habiliteringstilbud
for barn og unge med hjerneskade. Beslutningen som ligger til grunn for oppbyggingen
av et nytt tilbud, beskrives i innledningskapittelet.

Forskergruppen har bestatt av:
- Sigrid @stensjg, professor, OsloMet - Storbyuniversitetet
- Petra Aden, overlege, PhD, Oslo universitetssykehus
- Rannei Saether, fgrsteamanuensis og postdoktor, Regionalt kunnskapssenter for
habilitering (RHAB)
- Reidun Jahnsen, professor, Oslo universitetssykehus/Universitetet i Oslo
- Ida-Kristin @rjasaeter Elvsaas, forsker/seniorradgiver, Folkehelseinstituttet

Alle forfattere har fylt ut et skjema som kartlegger mulige interessekonflikter. Ingen
oppgir interessekonflikter.
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Ordliste

Begrep Forklaring

ASK Alternativ og supplerende kommunikasjon - kommunikasjons-
former nar man ikke har tale

CIMT Constraint Induced Movement Therapy - treningsprogram for
handfunksjon for barn med CP-hemiplegi

Cochleaimplantat Implantat i grets sneglestruktur som erstatter naturlig funksjon

CP Cerebral parese

CPOP Cerebral parese oppfglgingsprogram - nasjonalt program for
oppfelging av individer med cerebral parese

CPRN Cerebral Parese Register i Norge — nasjonalt register for indivi-
der med cerebral parese

CVI Cerebral visual impairment - cerebral synshemming hvor pro-

blemet ligger i hjernestrukturene bak gyeapparatet

Eksekutive funksjoner

Malbare hgyere hjernefunksjoner hvor egenledelse, selvorgani-
sering og impulsstyring gar inn

GMA General Movement Assesment — kartleggingsverktgy for de
minste barna. Kan gi pekepinn om det foreligger en hjerneskade

GMFCS Gross Motor Function Scale - inndeling av motorisk funskjons-
niva

GMFM-66 Gross Motor Function Measurement - versjon 66 - motorisk
kartleggingsinstrument

HINE Hammersmith Infant Neurological Examination - kartleggings-
verktgy for de minste barna. Kan gi pekepinn om det foreligger
en hjerneskade

ICF Verdens helseorganisasjonens klassifikasjon av funksjon, funk-
sjonshemming og helse

1Q Intelligenskvotient

Ketogen diett

Diett basert pa hgyt fettinnhold

Konduktiv hgrselstap

Hgrselstap ved feil i strukturene i ytre eller mellomgre
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Meta-analyse

Statistiske teknikker i en systematisk oversikt for d integrere
resultatene av inkluderte studier.

MR Magnet-Resonans-Tomogram - bildediagnostisk teknikk som
brukes som standard for & undersgke hjernens strukturer
Multivariat regre- Statistisk analyse som ser om det er en positiv eller negativ

sjonsanalyse

sammenheng mellom variabler i en studie

Perseptuell resonne-

Egenskap til billedlig tenkning og sette visuell informasjon i lo-

ring giske sammenheng

Propioceptiv Tilhgrende dypde- og leddsans

PU Psykisk utviklingshemming

RCT Randomized Control Trial - randomisert kontrollert studie

Et studiedesign hvor deltakerne er randomisert (tilfeldig for-
delt) til en tiltaks- og kontrollgruppe. Resultatene blir vurdert
ved a sammenlikne utfall i behandlings-/tiltaksgruppen og kon-
trollgruppen. En fordel ved en RCT er at den tilfeldige fordeling
av deltakere til de to (eller flere) gruppene i teorien sikrer at
gruppene er like med hensyn til demografiske og sykdomsspesi-
fikke variabler samt konfunder-variabler.

Sensorinevronal hgr-
selstap

Hgrselstap ved feil i nerver og hjernestrukturer i det indre gre
og etterfglgende nerve- og hjernestrukturer

Systematisk oversikt

En systematisk oversikt er en oversikt over flere artikler om
samme emne. Det er viktig at det er brukt en systematisk og be-
skrevet fremgangsmate for a finne, vurdere og oppsummere

enkeltstudiene.

Vagusstimulator Elektrisk stimulator av vagusnerven som kan brukes ved vans-
kelig behandlebar epilepsi

Vestibulaer Tilhgrende balanseorganet

Videofluoroskopi un-
dersgkelse

Rgntgenundersgkelse av svelgeprosessen med hjelp av kon-
trastmiddel
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Innledning

Beslutningsforum for nye metoder besluttet i 2017 at spesialisthelsetjenesten ikke
lenger skal tilby utenlandske habiliteringstilbud for barn med hjerneskade, og at det
skal utvikles annen type helsehjelp for denne gruppen i Norge. Saken ble behandlet i
Beslutningsforum for nye metoder den 09.06.17, med presisering den 25.09.17 (1).

Beslutningen var:

1) Pa grunn av manglende dokumentert nytte skal fglgende habiliteringsprogrammer
for barn og unge med hjerneskade ikke benyttes etter at nye tilbud eretablert:

e Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation

o Institutes for the Achievement of Human Potential program
e Family Hope Center program

e Kozijavkin-metoden

2) Sasnartdet er utviklet annen type helsehjelp, gis det ikke tilbud til nye barn i disse
ordningene. Det vil allikevel legges til rette for en overgangsordning pa inntil fem ar
for de barn og deres familier som allerede bruker metodene som er oppfgrt under
punkt 1.

3) Annen type helsehjelp til denne pasientgruppen skal utvikles sa raskt som mulig
sammen med interesseorganisasjoner og foreldre/pargrende til de aktuelle barna.
Beslutningsforum for nye metoder ber om at det settes i gang et nasjonalt arbeid
for a samle dokumentasjon og utvikle nye behandlingstilbud til denne
pasientgruppen. Fagdirektgrene i RHF-ene er ansvarlig for a starte arbeidet og
rapportere tilbake til Beslutningsforum for nye metoder.

Bakgrunn

Vi gir her en oppsummering av kunnskapsgrunnlaget som 1a til grunn for beslutningen i
Beslutningsforum for nye metoder. I tillegg gir vi en kort oversikt over tidligere utred-
ninger av de utenlandske tilbudene.

Forslaget som ledet frem til beslutning i Beslutningsforum for nye metoder

Fagdirektgrene i de regionale helseforetakene (RHF-ene) sendte den 05.02.2016 et for-
slag til Nye metoder om 4 fa gjennomfgrt en nasjonal metodevurdering om effekten av
de utenlandske metodene Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation, Institutes for the
Achievement of Human Potential program, Family Hope program og Kozijavkin-
metoden (1). Ifglge fagdirektgrene har finansieringen av disse tilbudene vart krevende
bade i forhold til personellressurser, reiser, tidsbruk og gkonomiske ressurser (1).
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Fagdirektgrene gnsket derfor et svar pa om norsk spesialisthelsetjeneste skal finansie-
re behandlingstilbud initiert og koordinert av utenlandske institutter nar behandlings-
effekt ikke er dokumentert?

Folkehelseinstituttet fikk i oppdrag fra Nye metoder a gjennomfgre en metodevurde-
ring om effekt og sikkerhet, en helsegkonomisk vurdering og en drgfting av etiske
spgrsmal knyttet til de fire utenlandske habiliteringsprogrammene Advanced Bio-
Mechanical Rehabilitation, Institutes for the Achievement of Human Potential program
(ogsa kjent som Doman-metoden), Family Hope program og Kozijavkin-metoden (2).

Konklusjonen av metodevurderingen var:

o Vi fant tre smd kontrollerte studier som undersgkte effekten av Institutes for the
Achievement of Human Potential program og Family Hope Center program for barn
og unge med hjerneskade. Ingen av studiene fant forskjell i effekt over tid mellom
intervensjonene og standard behandling pd grovmotorisk, finmotorisk og kognitiv
funksjon, men kvaliteten pd kunnskapsgrunnlaget var svaert lav. Ingen av studien
undersgkte sikkerhet ved metodene.

e Vi fant ingen kontrollerte studier som undersgkte effekt og sikkerhet ved Advanced
Bio-Mechanical Rehabilitation og Kozijavkin-metoden. Vi kan derfor ikke si noe om
effekt og sikkerhet av disse metodene.

e For 2015 var samfunnets totalkostnader knyttet til utenlandske habiliteringsprogram
pd 31 876 669 kroner. Gjennomsnittskostnadene per deltaker med familie var 426 146
kroner.

o Uti fra et etisk perspektiv, kan offentlig finansiering av utenlandske
habiliteringstilbud bidra til d legitimere bruk av ikke-dokumentert behandling.
Deltakelse i enkelte av utenlandsprogrammene kan redusere barnas og familienes
muligheter for normal sosial samhandling og livsutfoldelse. Til tross for dette opplever
mange foreldre d bli godt ivaretatt i programmene.

Tidligere utredninger i Norge om utenlandske habiliteringsprogram

Det har veert gjennomfgrt flere norske utredninger om effekten av utenlandske habili-
teringsprogram opp gjennom darene. Disse utredningene er kort beskrevet i Folkehelse-
instituttets metodevurdering om fire utenlandske habiliteringsprogram (2), og gjengitt
her:
11999 ba det davaerende Sosial- og helsedepartementet Statens helsetilsyn om d
nedsette en arbeidsgruppe for faglig vurdering av alternative treningsopplegg i
utlandet for barn med hjerneskader (3). Bakgrunnen var at Sosial- og helsedepar-
tementet hadde gitt stgtte til deltakelse i utenlandske intensive treningsopplegg
for noen familier som hadde barn med hjerneskade. De gnsket derfor en utredning
av faglige sporsmadl knyttet til disse metodene. Arbeidsgruppen begrenset manda-
tet til vurdering av Institutes for the Achievement of Human Potential program (i
utredningen kalt Doman-metoden) og Petg-metoden. Rapporten ble publisert i ja-
nuar 2000. Konklusjonen i rapporten var blant annet: «Arbeidsgruppens samlede
faglige vurdering er at den ikke kan anbefale Doman-metoden som et alternativt
habiliteringstilbud i Norge» (3).
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12002 ble det davaerende Sosial og helsedirektoratet bedt av Helsedepartementet
d nedsette en arbeidsgruppe der mandatet var d gi en faglig vurdering av habili-
teringstilbudet barn med funksjonshemminger fdr i Norge i de tilfellene der fami-
liene gnsket a delta pd programmer i regi av Institutes for the Achievement of
Human Potential i Philadelphia (4). De ble ogsd bedt om d vurdere om habilite-
ringstilbudet i Norge var innenfor faglige forsvarlige helsetjenester, og komme
med forslag om eventuelle forbedringer av habiliteringstilbudet (4). I rapporten
oppsummerte gruppen flere forhold som kunne forklare hvorfor enkelte foreldre
velger alternative habiliteringsprogrammer for barna sine. De kom ogsd med for-
slag til hvordan disse forholdene kunne brukes til d videreutvikle og forbedre det
offentlig hjelpeapparatet (4).

12007 mottok Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (nd Folkehelseinsti-
tuttet) et oppdrag fra Sosial- og helsedirektoratet (nd Helsedirektoratet): «Stor-
tinget ber Regjeringen sikre faglig uavhengig gjennomgang av de ulike metodene
som benyttes ved habilitering av barn med hjerneskade, og at Kunnskapssenteret
blir tildelt denne oppgaven» (5). Forfatterne av rapporten fant ingen systematiske
oversikter eller kontrollerte studier som hadde undersgkt effekten av utenlandske
habilitetsprogram (Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation, Institutes for the
Achievement of Human Potential program, Family Hope Center program og Kozi-
javkin-metoden), og de kunne derfor ikke trekke konklusjoner om effekten av disse
(5). Det ble etterlyst mer og bedre forskning innen feltet generelt, og knyttet til de
utenlandske programmene spesielt.

Helsedirektoratet uttrykker i handlingsplan for habilitering av barn og unge fra
2009 at de har forstdelse for at foreldre til barn med funksjonsnedsettelser gnsker
d prgve alternative behandlingsmetoder (6). De understreker samtidig at «de be-
handlingsmetodene som brukes under habilitering av barn og unge med funk-
sjonsnedsettelser i det norske hjelpeapparatet, skal pa lik linje med andre behand-
lingsmetoder som brukes av helsetjenesten, vaere basert pd forskning som doku-
menterer den behandlingseffekten metoden er ment [d] ha» (6).

Innholdet i utenlandske og norske program for barn med hjerneskade

[ forbindelse med oppbyggingen av et nytt og kunnskapsbasert tilbud for barn med
hjerneskade, er det interessant a se pa de eksisterende tilbudene. Vi gir her en beskri-
velse av innholdet i de utenlandske programmene og innholdet i noen av de norske ha-
biliteringsprogrammene for denne gruppen.

Utenlandske intensive habiliteringsprogram

Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation, Institutes for the Achievement of Human Po-
tential program, Family Hope program og Kozijavkin-metoden tilbyr program for barn i
alle aldersgrupper. Programbeskrivelsene er gjengitt fra Folkehelseinstituttets meto-
devurdering om utenlandske habiliteringsprogram (2).
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Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation
Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation (ABR) er en manuell behandling utviklet
av Leonid Blyum. Gjennom utprgving erfarte han at muskel- og skjelettdeformite-
ter kunne behandles gjennom et program for d styrke pasientens muskulatur.
Metoden blir beskrevet som “Strengthening had to be passive — done by ‘external’
person - because a CP child or any other person with severe motor impairment
doesn’t have much of a voluntary control of his own in the areas where they need
strengthening the most” (7). Metoden gjennomfares hovedsakelig som hjemmeba-
serte treningsprogram med trening hver dag. Pasientene blir behandlet av foreld-
rene eller foresatte (7). Til sammen skal pasientene behandles 20 timer i uken (5).
Hver pasient far gvelsene individuelt tilpasset og justert (8). ABR International
har sentre i flere land, deriblant i Danmark og Belgia. Familiene tilbys veiledning
flere ganger drlig ved et av ABR-sentrene.

Institutes for the Achievement of Human Potential program
Institutes for the Achievement of Human Potential program (IAHP) ble etablert av
Glenn Doman i Philadelphia, USA i 1955 (9). Metoden bygger pd en teori om at et
individ mad ga gjennom ulike utviklingsfaser, og at en skade i de delene av hjernen
som styrer en eller flere tidlige utviklingsfaser kan blokkere utviklingen av de de-
lene av hjernen som ikke er skadet (10). Programmet retter seg derfor mot hjer-
nen, og ikke symptomene pd hjerneskaden (9). Mdlet er G omprogrammere friske
hjerneceller til d ta over funksjonen til hjerneceller som har blitt skadet ved en
hjerneskade (5). Det er en helhetlig behandlingsmetode med elementer som ernze-
ring, og intellektuell, sosial og motorisk trening (11). Programmet gjennomfgres
hovedsakelig i hjemmet med foreldre som behandlerne (9). Foreldrene skal stimu-
lere barna sine flere timer daglig (5). Programmet bestdr av intensive halvtimers-
pgkter som gjentas opp mot 25-30 ganger per dag, syv dager i uka, i ett eller flere
dr (10). I tillegg skal barnet falges opp hver 6. mdned pd instituttet for evaluering
og justering av treningen (9). Etter en to-drig opplaeringsperiode blir foreldrene
sertifisert som «Child Brain Developmentalists at the Quantified Parent Level» (9).
Institutes for the Achievement of Human Potential har institutter flere steder i
verden. I Norge finnes det en egen forening for familier som benytter Institutes for
the Achievement of Human Potential program (11).

Family Hope Center program
Family Hope Center program (FHC) er lokalisert i Philadelphia, USA. Family Hope
Center ble grunnlagt av Matthew og Carol Newell, som begge har jobbet med In-
stitutes for the Achievement of Human Potential program (12). I likhet med Insti-
tutes for the Achievement of Human Potential program, er Family Hope Center
program ment d rette seqg mot hjernen og de omrddene i hjernen som er skadet. |
lopet av et to-dagers opphold ved senteret blir barnets utvikling evaluert, og hjer-
nens dysfunksjon lokalisert (13). Det blir sd utviklet et spesialtilpasset behand-
lingsprogram med fysiske, fysiologiske, emosjonelle, sosiale og ernzeringsmessige
aspekter som retter seqg mot den eller de delene av hjernen som er skadet. Etter
hjemreise fdr familiene stgtte, veiledning og lopende rddgivning (13). Familiene
velger selv hvor mye de vil trene, men strukturert, mdlrettet og hyppig stimulering
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er avgjorende for et godt resultat (12). Fire ganger drlig skal det avgis skriftlig
rapport om barnets trening, progresjon, helse og om hvordan familien trives med
hjemmetreningen. Det skal ogsd tas video av barnet mens det trener (12). Family
Hope Center gir tilbakemeldinger pd materialet. I tillegg folges familiene opp ved
et Family Hope senter to ganger i dret. Treningsprogrammet gir familiene rom for
d benytte en deltidsplass ved en lokal barnehage eller lignende (12). Family Hope
Center holder kurs i flere land, deriblant i Danmark.

Kozijavkin-metoden
Kozijavkin-metoden (Intensive Neurophysiological Rehabilitation System) er et
rehabiliteringsprogram som bestdr av flere komponenter. Metoden tilbys av In-
ternational Clinic of Rehabilitation (ICR) og er utviklet av professor Volodymyr
Kozyavkin (14). Hovedkomponenten i metoden bestdr av manuell korrigering av
leddene og ryggraden. Dette kombineres med mobiliserende gvelser, refleksterapi
(triggerpunktstimulering med strem), ulike former for massasje, akupressur, ryt-
miske gruppegvelser og mekanoterapi (styrkegvelser med ulike apparater) (14).
Metoden foregdr i to faser - the Intensive Correction Subsystem (2 uker ved kli-
nikken) og the Stabilization and Effects Potentiating Subsystem (6-8 mdneder
med hjemmebasert trening) (14). Den hjemmebaserte treningen blir fastsatt indi-
viduelt (treningsvolum ikke angitt) (15). Evaluering og veiledning gis gjennom to
drlige besgk ved Intensive Neurophysiological Rehabilitation klinikken (5). Det
finnes to Intensive Neurophysiological Rehabilitation klinikker i Ukraina, og en pd
Kypros (14).

Navarende habiliteringstilbud i Norge

Programbeskrivelsene er gjengitt fra Folkehelseinstituttets metodevurdering om uten-
landske habiliteringsprogram (2).

Det finnes ingen faglige retningslinjer for habilitering av barn med hjerneskade
nasjonalt eller internasjonalt. Derimot kjennetegnes feltet av at trenings- og habi-
literingsprogrammer er forankret i ulike teoretiske forstdelser og tilnaerminger

(16).

Program Intensivert Habilitering
Program Intensivert Habilitering (PIH) er et helhetlig, tverrfaglig habiliteringstil-
bud for farskolebarn i alderen 2-5 dr med CP, lignende hjerneskader, eller funk-
sjonsnedsettelser (17). Program Intensivert Habilitering er organisert som en
egen enhet, og lokalisert ved habiliteringsseksjonen for barn og unge (HABU) ved
Sorlandet sykehus. Program Intensivert Habilitering ble etablert som regionalt
tilbud i 2007, etter en prosjektperiode fra 2002 til 2006. Fokusomrddene til tilbu-
det er egenledelse, motorikk og kommunikasjon, hvor barnet skal std i sentrum
(17). Programmet strekker over ett knapt dr, og er organisert med 3-4 gruppe-
samlinger av 1-2 ukers varighet (totalt 6 uker opphold for deltakerne). Program-
mets innhold retter seg direkte mot barnet, mot foreldre og barnets lokale fagfolk.
Et trenings- og stimuleringsteam dannes rundt det enkelte barn og de gjennomfg-
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rer systematiske trenings- og stimuleringstiltak i lokalmiljget mellom samlingene.
1 tillegg til d gjennomfgre intensiverte habiliteringsprogram, har Program Inten-
sivert Habilitering i oppgave d drive forskning og fagutvikling (17).

Program Intensiv Trening/Habilitering
Program Intensiv Trening/Habilitering (PITH) tilbys ved Oslo universitetssykehus
(0US), og startet opp som et prosjekt i 2005 (18). Det er organisert som egen en-
het under Seksjon for nevrohabilitering - barn, Ullevdl, og er rettet mot alders-
gruppen 0-6 dr. Program Intensiv Trening/Habilitering er ikke diagnoseavhengig,
men ekskluderer barn med gjennomgripende utviklingsforstyrrelser og barn med
progredierende lidelser. De tre hovedomrddene er kommunikasjon, motorikk og
spising. Forlgpet har en periode pd 10 mdneder, inkludert 3 samlinger pd 3 + 2 + 2
uker (18).

Program Intensivert Habilitering og Program Intensiv Trening/Habilitering er
ment som supplement til det ordinaere habiliteringstilbudet i spesialisthelsetjenes-
ten for Helse Sgr-@st, men gjestepasienter fra andre helseregioner kan sgke om
deltakelse (17;18). Ved Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN) Tromsg, proves
det ut en ny modell for intensiv habilitering for barn i Helse Nord (19). Utpraving-
en skjer med prosjektmidler fra Helsedirektoratet. Modellen er i stor grad basert
pd tilbudet ved Sgrlandet Sykehus (19).

Referanser

1.  Nye metoder. Intensive habiliteringsprogram for barn/unge med hjerneskade
[cited 03.01.19]. Available from: https://nyemetoder.no/metoder/

2. Elvsaas IK@, Lund UH, Giske L, Stoinska-Schneider A, Fure B. Vurdering av fire
intensive habiliteringsprogram for barn og unge med hjerneskade - en
fullstendig metodevurdering. Oslo: Folkehelseinstituttet; 2017. Available from:,
https://www.fhi.no/

3.  Statens helsetilsyn. Faglig vurdering av alternative treningsopplegg som Doman-

metoden og lignende for barn med hjerneskader. Oslo: Statens helsetilsyn;
2000. IK-2704.

4.  Sosial og helsedirektoratet. Habilitering av barn. En faglig vurdering og tilradning.
Rapport fra en arbeidsgruppe nedsatt av Sosial og helsedirektoratet. Oslo:
Sosial og helsedirektoratet; 2004.

5. Myrhaug H, @stensjg S, Lerdal B, Hammerstrgm K, Risberg K, Dahm K, et al.
Intensiv trening/habilitering til barn med medfgdt og ervervet hjerneskade.
Oslo: Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten; 2008. Rapport nr 27.

6.  Helsedirektoratet. Handlingsplan for habilitering av barn og unge. 09/2009 ed.
Oslo: Helsedirektoratet; 2009. IS-1692.

7.  Blyum L. On ABR and beyond... Empowering the Special Parents of Children with
Special Needs: Blyum, L. [updated 26.11.15; cited 25.10.16]. Available from:_
http://blyum.typepad.com/

8.  Sommer K. Advanced Biomechanical Rehabilitation. A considerable beneficial

treatment method for children with Cerebral Palsy? And Deep tissue

16 Innledning


http://www.fhi.no/
http://www.fhi.no/
http://www.fhi.no/
http://blyum.typepad.com/
http://blyum.typepad.com/

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

manipulative bodywork in comparison to classic rehabilitation in Cerebral
Palsy. Groningen, Netherlands: Hanzehogeschool Groningen; 2010.

The Institutes for the Achievement of Human Potential. The Institutes for the
Achievement of Human Potential[updated 2016; cited 25.10.16]. Available
from: https://www.iahp.org/

von Tetzchner S, Verdel M, Barstad BG, Gravas EM, Jahnsen R, Krabbe S, et al. The
effect of interventions based on the programs of The Institutes for the

Achievement of Human Potential and Family Hope Center. Dev Neurorehabil
2013;16(4):217-29.

Forening for Intensiv Stimulering av Hjerneskadde (FISH). Forening for Intensiv
Stimulering av Hjerneskadde[updated 2013; cited 10.11.16]. Available from:_
http://www.iahp.no/

Hjernebarnet. Family Hope Center: Landsforeningen for forzeldre der
hjemmetraener deres hjerneskadede bgrn [updated 2016; cited 09.11.16].
Available from: http://www.hjernebarnet.dk/

The Family Hope Center. The Family Hope Center[updated 2016; cited 09.11.16].
Available from: http://familyhopecenter.com/

International Clinic of Rehabilitation. Kozyavkin Method[updated 2016; cited
26.10.16]. Available from: http://www.reha.lviv.ua/

Kozyavkin Ve. Intensive Neurophysiological Rehabilitation System — the

Kozyavkin Method. A Manual for Rehabilitation Specialists. Livi: "Papuga”
Publishing House; 2012.

Novak I, McIntyre S, Morgan C, Campbell L, Dark L, Morton N, et al. A systematic
review of interventions for children with cerebral palsy: state of the evidence.
Dev Med Child Neurol 2013;55(10):885-910.

Serlandet sykehus HF. PIH: Program intensivert habilitering. Et familiesentrert
habiliteringsprogram for fgrskolebarn med funksjonsnedsettelser. 2013.

Vindsland A. Arsmelding 2015 for: Program Intensiv Trening/Habilitering - PITH.
2016.

Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN) Tromsg. Program Intensiv habilitering
Nord. Et familiesentrert habiliteringsprogram for fgrskolebarn med
funksjonsnedsettelser. UNN Tromsg: Barnehabiliteringen, Barne- og
ungdomsklinikken.

17 Innledning


http://www.iahp.org/
http://www.iahp.org/
http://www.iahp.org/
http://www.iahp.no/
http://www.iahp.no/
http://www.hjernebarnet.dk/
http://familyhopecenter.com/
http://www.reha.lviv.ua/

Malsetning og arbeidsmetode

Malet med rapporten er a beskrive kunnskapsgrunnlaget for habilitering av barn med
hjerneskade slik at det kan utvikles et kunnskapsbasert tilbud for denne gruppen i hele
Norge.

Arbeidsprosess

Prosjektleder for arbeidsgruppen arrangerte et felles mgte mellom arbeidsgruppen,
forskergruppen og en referansegruppe bestdende av representanter fra de regionale
helseforetakene og brukere, der vi diskuterte relevante omrader knyttet til virksomme
og dokumenterte metoder. [ forskergruppens fgrste mgte ble vi enige om pasientgrup-
pen, prinsipper som ligger til grunn for utforming av tjenestetilbudet for barn med mul-
tifunksjonshemninger og viktige malomrader for habilitering av barn med hjerneskade
ut i fra nyere kunnskap om hjernens plastisitet. I tillegg diskuterte vi relevante studie-
design som skulle inkluderes i kunnskapsgrunnlaget. Basert pa dette, jobbet vi uti fra
falgende:

Pasientgruppen:
e Barn med alvorlig hjerneskade og GMFCS IV-V spesielt

Prinsipper for utforming av tjenestetilbudet:
e Brukermedvirkning
e Familiesentrert habilitering

Hjernens plastisitet:
e Nyere kunnskap

Malomrader for habilitering:
» Motorikk og funksjonelle ferdigheter
e Kognisjon
¢ Kommunikasjon
e Syn
* Hgrsel
e Sanseintegrasjon
e Erneering
e Smerte
e Sgvn
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e Epilepsi

Studiedesign:
« Systematiske oversikter
¢ Enkeltstudier (hvis det ikke foreligger systematiske oversikter)

Det ble foretatt litteratursgk i relevante databaser etter litteratur innen de ulike mal-

omradene. Grunnet manglende tid og ressurser, ble det ikke utfgrt systematiske littera-
tursgk. Gruppen har hatt jevnlige mgter med diskusjoner omkring problemstillingene.
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Utforming av tjenestetilbudet til barn
med multifunksjonshemninger

Retten til medvirkning i utforming av tiltak og tjenester

Brukermedvirkning er knyttet til definisjonen av habilitering; «Habilitering og rehabili-
tering skal ta utgangspunkt i den enkelte pasient og brukers livssituasjon og mdl....»
Dessverre viser tilbakemeldingene fra brukere og deres organisasjoner at brukermed-
virkningen fortsatt er mangelfull i tjenestene (1). Dette er bekymringsfullt med tanke
pa tjenestekvalitet. [ den nasjonale kvalitetsstrategien beskrives seks dimensjoner,
hvor den ene sier at: «Kvalitet betyr at tjenestene involverer brukeren og gir dem inn-
flytelse» (2).

Brukermedvirkning og lovverk

Brukere har rett til 4 medvirke, og tjenestene har plikt til & involvere brukeren. Samti-
dig har brukermedvirkning en egenverdi, terapeutisk verdi og er et virkemiddel for d
forbedre og kvalitetssikre tjenestene. Brukermedvirkning innebzerer at brukeren betrak-
tes som en likeverdig partner i diskusjoner og beslutninger som angar hans eller hen-
nes problem

Brukermedvirkning skal skje pa flere niva, og nivaene reguleres av ulike lovverk (3):

1. Individnivd
Individniva reguleres av Lov om pasient- og brukerrettigheter, og gjelder uavhengig av

om tjenestene tilbys i kommune- eller spesialisthelsetjenesten. Loven regulerer blant
annet retten til informasjon og retten til 8 medvirke ved gjennomfgring av helse- og
omsorgstjenester. Det betyr at den som benytter seg av et tjenestetilbud skal medvirke
i valg, utforming og anvendelse av de tilbud som til enhver tid matte veere tilgjengelige,
noe som igjen vil innebzere gkt mestring og kontroll over eget liv. For barn med funk-
sjonsnedsettelser gjelder retten til medvirkning bade pargrende og barnet selv. FNs
barnekonvensjon, artikkel 12, slar fast at alle barn har rett til & bli hgrt i forhold som
angar dem, og at deres mening skal tillegges vekt i samsvar med barnets alder og mo-
denhet (4).
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2. Tjeneste-/systemnivd
Pa tjeneste-/systemniva reguleres brukermedvirkning i Forskrift om ledelse og kvali-

tetsforbedring i helse- og omsorgstjenesten: Pasientenes, brukernes og de pargrendes

erfaringer skal benyttes til forbedring av tjenestene.

3. Pd systemnivd
[ spesialisthelsetjenesten, reguleres brukermedvirkning i Lov om helseforetak § 35:

Styret skal sgrge for at representanter for pasienter og andre brukere blir hgrt i forbin-
delse med utarbeidelse av planer for virksomheten. P4 kommunalt niva reguleres bru-
kermedvirkning i Lov om kommunale helse- og omsorgstjenester § 3-10: Kommunen

skal sgrge for at representanter for pasienter og brukere blir hgrt ved utformingen av
kommunens helse- og omsorgstjeneste. Brukerorganisasjonene er representert pa uli-
ke mater for a ivareta brukernes erfaringer med basis i brukerkompetansen. Dette
skjer gjennom brukerutvalg, mgter, hgringer og deltakelse i prosjekter.

Sentrale perspektiv og virkemidler

Myndiggjering, ogsa kalt «empowerment», star sentralt i medvirkning (5). Begrepet
"empowerment" defineres som en prosess der personer oppndr stgrre kontroll over
beslutninger og handlinger som pavirker deres liv. Det har skjedd en endring i forhol-
det mellom fag- og pasient-/ brukerrollen, som beskrives som et paradigmeskifte. Til-
nzermingen i tjenestenes kontakt med den enkelte er snudd fra «Hva feiler det deg?» til
«Hva er viktig for deg?». Pa individniva handler dette om a mgte pasienter og brukere
og familier med respekt og en lyttende holdning. En forutsetning for a fremme myndig-
gjorte pasienter og brukere er at de mgter en fagperson som er trygg i rollen. Dette
fremheves i Veileder om oppfalging av personer med store og sammensatte behov (5). En
myndiggjgringsprosess er dynamisk og den ma tilpasses den enkelte familie (6).

Individuell plan (IP) og koordinator er virkemidler som skal samordne tjenestetilbudet
til alle som har behov for langvarige og koordinerte helse- og omsorgstjenester. Alle
som gnsker det har rett til & fa utarbeidet en IP og / eller fa utnevnt en koordinator. Det
er pasientens/ brukerens mal som skal vaere utgangspunkt for IP (7), og den er saledes
et sentralt virkemiddel for medvirkning.

Pdrgrende / familien star sentralt innen habilitering. Pdrgrendeveilederen, som er en
veileder om samarbeid med pargrende i helse- og omsorgstjenesten, papeker at parg-
rende er en ressurs som bgr mgtes som en samarbeidspartner, samtidig som de trenger
oppmerksomhet og omtanke fra tjenesteapparatet (8).

Helsepedagogikk kan vaere et virkemiddel for & fremme myndiggjgring. Dette handler
farst og fremst om hvordan legge til rette for leering som fremmer helse- og mestrings-
kompetanse hos familiene. I tillegg handler det om hvordan legge til rette for at fagper-
soner i helse- og omsorgstjenesten lzerer a bli gode helsepedagoger (9). Kompetanse i
helsepedagogikk er grunnleggende for & mgte behovene for informasjon, veiledning,
undervisning og radgivning i helse- og omsorgstjenesten. En viktig del av fagpersoners
pedagogiske funksjon er a vurdere forutsetninger for a innhente og forsta helseinfor-
masjon som gis og kunnskap som formidles (helseinformasjonsforstaelse). Informasjon
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kan ikke anses som gitt fgr det er klart om mottakeren har forstatt. Helsepersonell har
plikt til & legge til rette for leering ut fra den enkeltes behov og evne til 4 forsta (9).

En doktorgradsavhandling fra 2016 viser at en fagperson som er god pa pasientopplee-
ring er oppdatert teoretisk, har klinisk kunnskap og sveert gode kommunikasjonsevner;
er sensitiv for pasientens lzeringsbehov og har ferdigheter til a tilrettelegge for effektiv
dialog (10).12010 ble det utviklet en veileder: Samarbeid om leering og mestring innen
helse -en veileder til kompetanseheving innen helsepedagogikk (11), som kan vere nyttig
i pasientoppleeringsarbeidet.

Betydning av medvirkning i utforming av tjenester

Brukermedvirkning er et virkemiddel pa flere niva. Blant annet kan brukermedvirkning
bidra til gkt treffsikkerhet i forhold til utformingen og gjennomfgringen av bade gene-
relle og individuelle tilbud. I tillegg har brukermedvirkning en egenverdi i at mennes-
ker som sgKker hjelp, pa linje med andre, gjerne vil styre over viktige deler av eget liv,
motta hjelp pa egne premisser og bli sett og respektert i kraft av sin grunnleggende
verdighet. Dersom brukeren kan pavirke omgivelsene gjennom egne valg og ressurser,
vil det kunne pavirke selvbildet pa en positiv mate og dermed styrke brukerens moti-
vasjon. Dette vil kunne bidra positivt til brukerens bedringsprosess, og sdledes ha en
terapeutisk effekt. | motsatt fall kan den hjelpelgsheten mange brukere opplever bli
forsterket (12).

e Individnivd

En systematisk gjennomgang av litteraturen viser at bruk av beslutningsstgtteverktgy,
eller sdkalte samvalgsverktgy, gir mer kunnskap og medvirkning for brukeren. I denne
litteraturoversikten konkluderes det med at beslutningsstgtteverktgy gir pasienter
stgrre opplevelse av a vaere informert og en mer ngyaktig oppfatning om risiko ved
valg av undersgkelse og behandling, samt stgrre samsvar mellom valg og egne verdier
(13). En annen systematisk litteratur gjennomgang konkluderer med at det er usikkert
om intervensjoner som har som hensikt a gke samvalg er effektive (14).

En systematisk gjennomgang av litteraturen viser at intervensjoner far konsultasjoner,
som for eksempel sjekklister og coaching, viser begrensede fordeler for pasienten. For-
deler ble beskrevet som; gkt deltagelse i beslutninger, gkt kunnskap, redusert frykt, og
redusert konsultasjonslengde (15). En annen systematisk litteraturgjennomgang viser
at pasient medierte tiltak, som informasjon fra pasienter om egen helsetilstand og pasi-
entoppleering, kan bidra til a bedre kvalitet i helsetjenesten. Kvalitet ble primeert vur-
dert iht. om kliniske anbefalinger for praksis ble fulgt og sekundeert iht. pasienters til-
fredshet og helse (16).

En systematisk gjennomgang av litteraturen viser at intervensjoner til helsepersonell,
som har som hensikt a fremme brukermedvirkning i kliniske konsultasjoner, er effektive.
Effekt ble malt ved tester som undersgkte om helsepersonell avdekket pasientens tro
og bekymringer, om det ble kommunisert om behandlingsmuligheter og om pasienten
opplevde tilstrekkelig oppmerksomhet fra helsepersonellet. Resultatene var imidlertid
ikke entydig. Det indikeres at komplekse intervensjoner rettet mot behandler og pasi-
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ent, som inkluderer undervisningsmateriell rettet mot spesifikke tilstander, har positiv
effekt pa helsestatus hos pasientene, men her trengs det flere studier (17).

e Systemnivd

En oppsummering av studier om brukermedvirkning i forbedringsarbeid, viser nettopp
at det a involvere pasienter i planlegging og utvikling av helsetjenesten har bidratt til
endringer pa mange ulike omrader, som for eksempel; nytt eller forbedret informa-
sjonsmateriale til pasienter, lettere tilgang til helsetjenesten gjennom forbedrede mu-
ligheter for timebestilling, utvidede apningstider, forbedret transportsystem, forbedret
tilgjengelighet for funksjonshemmede, opprettelse av nye tjenester - for eksempel om-
budsordning for a ivareta rettigheter, og hjelp til a sgke jobber, og utvidelse av det tra-
disjonelle tilbudet med komplementzer medisin. Selv om studiene viser at det 4 invol-
vere pasientene i planlegging og utvikling av helsetjenesten fgrer til endring-
er/forbedringer, er effekten av pasientinvolveringen pa kvaliteten og effektiviteten i
helsetjenesten fortsatt ikke godt nok dokumentert (18). Det pagar na (oppstart 2016)
en litteraturstudie, i regi av Nasjonal Kompetansetjeneste for lzering og mestring innen
helse, som undersgker faktorer som hemmer og fremmer brukermedvirkning. Resulta-
tene foreligger enda ikke.

Referanser

1. Helse- og omsorgsdepartementet. Opptrappingsplan for habilitering og

rehabilitering (2017- 2019). In: Helse- og omsorgsdepartementet. 2016.

Helsebiblioteket. Modell for kvalitetsforbedring. 2015.

Bakke T. Brukermedvirkning pa tre ulike niva: Helsebiblioteket.no; 2009.

United Nations. Convention on the right of the child, 1989.

Helsedirektoratet. Veileder om oppfglging av personer med store og

sammensatte behov.; 2017.

6. Kruijsen-Terpstra A], Verschuren O, Ketelaar M, Riedijk L, Gorter JW, Jongmans
M], et al. Parents' experiences and needs regarding physical and occupational

vtk W

therapy for their young children with cerebral palsy. Res Dev Disabil. 2016;53-

54:314-22.

7. Helsedirektoratet. Veileder om rehabilitering, habilitering, individuell plan og
koordinator. 2015.

8. Helsedirektoratet. Pargrende veileder. Veileder om pargrende i helse- og
omsorgstjenesten. 2017.

9. Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mestring innen helse.
Helsepedagogikk. Available from: https://mestring.no/helsepedagogikk/.

10.  Svavarsddttir. Margrét. Hronn. Competence development in patient education:

The Perspective of health professionals and patients with experience in patient
education in cardiac care. Thesis. NTNU. 2016.

11.  Nasjonal kompetansetjeneste for leering og mestring innen helse. Samarbeid
om lzering og mestring innen helse -en veileder til kompetanseheving innen
helsepedagogikk. Available from: mestring.no. 2010.

12. Helsedirektoratet. Brukermedvirkning. Available from:_
https://helsedirektoratet.no/folkehelse /psykisk-helse-o

rus/brukermedvirkning.
13. Stacey D, Légaré F, Lewis K, Barry M], Bennett CL, Eden KB, et al. Decision aids

23 Utforming av tjenestetilbudet til barn med multifunksjonshemninger


https://mestring.no/helsepedagogikk/
https://helsedirektoratet.no/folkehelse/psykisk-helse-og

for people facing health treatment or screening decisions. Cochrane Database
of Systematic Reviews. 2017(4).

14. Légaré. F, Adekpedjou. R, Stacey D, Turcotte S, Kryworuchko J, Graham. I. D, et
al. Interventions for increasing the use of shared decision making by healthcare
professionals. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2018.

15. Kinnersley. P, Edwards. A. G. K, Hood. K, Cadbury. N, Ryan. R, Prout. H, et al.
Interventions before consultations for helping patients address their
information needs. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2007.

16. Fgnhus. M. S, Dalsbg. K. T, Johansen. M, Fretheim. A, Skirbekk. H, Flottorp. S. A.
Patient-mediated interventions to improve professional practice. Cochrane
Database of Systematic Reviews 2018.

17. Dwamena F, Holmes-Rovner M, Gaulden CM, Jorgenson S, Sadigh G, Sikorskii A,
et al. Interventions for providers to promote a patient-centred approach in
clinical consultations. Cochrane Database of Systematic Reviews. 2012(12).

18.  Bakke T. Effekten av brukermedvirkning i forbedringsarbeid: Helsebiblioteket;
2009.

Familiesentrert habilitering

A vare forelder til et barn med funksjonsnedsettelser gjgr at familien stilles overfor
ekstra utfordringer bade i daglige situasjoner med barnet og i samhandling med ulike
fagpersoner og tjenestesystemer.

En NOVA rapport publisert i 2016 viser at mange foreldre til barn med funksjonsned-
settelser opplever at det er utfordrende a forholde seg til hjelpesystemet som helhet, og
fa utlgst hjelp, blant annet fordi systemet er fragmentert og styres av ulike lovverk. Det
er ogsa betydelige forskjeller i tjenestene som ytes og i hvilket omfang tjenestene gis
(1). Mange opplever ogsa at informasjon om tjenester og hjelpesystemet er mangelfull,
tilfeldig og personavhengig, og at det er opp til foreldrene a finne, utlgse og koordinere
hjelpen som gis. De utfordringene som majoritetsforeldre mgter, synes a gjelde minori-
tetsforeldre i enda stgrre grad. Manglende og tilfeldig informasjon, tilfeldig stgtte og
usystematisk hjelp medfarer at mange foreldre blir slitne, stressede og etter hvert ut-
brente (1). Rapporten bygger pa en litteraturgjennomgang fra utvalgte land (Norge,
Danmark, Sverige, Finland, England, Canada og Australia) publisert i perioden 2009-
2015, samt analyse av intervjuer med foreldre til barn med funksjonsnedsettelser i
Norge.

Familiesentrerte tjenester

Familiesentrerte tjenester (FST) bygger pa en erkjennelse av familiens betydning for
barns helse, velvere og utvikling, og pa familiens rett til 3 medvirke i utforming av tje-
nester og tiltak som griper inn i deres hverdagsliv (2). Spgrsmalet er derfor ikke om
pargrende og barnet skal involveres i utforming av tjenester og tiltak som de omfattes
av, men hvordan samarbeidet mellom familien og tjenesteytere kan utformes for a
bedre kvaliteten pa tjenestene, og styrke foreldre og barns kompetanse, mestringstro
og kontroll over eget liv (3).
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FST bygger pa noen sentrale prinsipper:
e Respekt for familiens verdier, kultur og prioriteringer
¢ Deling av informasjon slik at familien kan ta informerte beslutninger
e Verdsetting og styrking av familiemedlemmenes kompetanse og mestringstro, og
opplevelse av kontroll over sin situasjon
e Samarbeid med familien om planlegging og iverksetting av tiltak
e Mobilisering av ressurser og stgtte ut fra familiens behov og prioriteringer (4,5)

Tre utenlandske miljger, CanChild, MacMaster University, Canada https://canchild.ca/,
the Early Childhood Technical Assistance Center (ECTA), University of North Carolina
Chapel Hill ectacenter.org/ og Orelena Hawks Puckett Institute.
www.puckett.org/index.php, begge i USA, har vert og er sentrale i arbeidet med om-
sette idealet om familiesentrerte tjenester til kunnskapsbaserte praksiser.

Kartleggingsverktgy

Internasjonalt foreligger det en rekke kartleggingsverktgy, guidelines og sjekklister
som har som mal & gjgre tjenestene til barn med funksjonsnedsettelser mer familie-
sentrerte

Measueres of Processes of Care (MPOC) er et spgrreskjema som er utviklet av Canchild
for 8 male i hvilken grad tjenestene som ytes til barn med funksjonsnedsettelser er
familiesentrerte (6). Den mest bruke versjonen (MPOC-20), som er oversatt til norsk,
innholder 20 spgrsmal organiserti 5 delskalaer:

1) Dyktiggj@ring og partnerskap

2) Tilby generell informasjon

3) Tilby spesifikk informasjon om barnet
4) Koordinerte og helhetlige tjenester

5) Respektfull og stgttende omsorg (7)

En oversiktsartikkel fra 2013 som inkluderte 44 studier (ingen norske) viste at delska-
laen «Respektfull og stgttende omsorg» hadde hgyest score i 42 studier, mens «Tilby
generell informasjon» og «Tilby spesifikk informasjon» hadde lavest eller nest lavest
score (6).1 2014 ble det publisert en norsk MPOC studie som inkluderte foreldre til fgr-
skolebarn med cerebral parese og deres vurdering av de kommunale helsetjenestene
(8). Resultatene viste det samme mgnsteret som i oversiktsartikkelen, men scorene var
gjennomgaende noe lavere, ogsa sammenlignet med andre studier som omfatter fgr-
skolebarn. En nederlandsk studie fra 2016 viser at foreldrene opplevde tjenestene som
mindre familiesentrerte ved skolestart enn da barnet var yngre (9). Samlet indikerer
resultatene at tjenestene ikke er tilstrekkelig forankret i familienes behov og preferan-
ser.

Familiesentrerte praksiser

Familiesentrerte praksiser (FSP) utgjgr en form for tjenesteyting som bygger pa tette
samarbeidsrelasjoner mellom involverte familiemedlemmer og tjenesteytere, og som

25 Utforming av tjenestetilbudet til barn med multifunksjonshemninger


https://canchild.ca/
http://www.puckett.org/index.php

har fokus pa a involvere foreldre og barn pa mater som styrker deres kompetanse,
mestringstro og kontroll over eget liv («family capacity building») (10). Sentralti en
slik tilnaerming er bruk av dagliglivets aktiviteter og rutiner som kilde for leeringsmu-
ligheter.

Foreldre medierte lzeringsmuligheter er en type praksis der foreldre og fagfolk samar-
beider a ta i bruk dagliglivets aktiviteter og rutiner for & gke mengden av leeringsmulig-
heter og kvaliteten pa disse. Fagpersonenes rolle er a styrke foreldrenes kompetanse i a
skape leeringsmuligheter. I fglge Bronfenbrenners biogkologiske modell er utvikling
betinget av at barnet deltar i stadig mer komplekse og gjensidige interaksjoner med
voksne og andre barn, og med objekter og symboler. For a vaere effektiv ma interaksjo-
nen forega relativt jevnlig og ha en viss varighet (11).

Foreldre medierte leeringsmuligheter bygger pa barnets ressurser og interesser. Inter-
esser viser til bade hva barnet vanligvis liker og foretrekker a gjgre, men ogsa til mer
situasjonelle interesser slik som trekk ved en aktivitet, gjenstand, person eller hendelse
som fanger barnets oppmerksomhet, vekker nysgjerrighet eller inviterer barnet til
delta (12). Denne formen for praksis skiller seg fra trening som implementeres i bar-
nets dagligliv bade nar det gjelder utforming av mal, og hvilken rolle foreldrene gis i
planlegging og gjennomfgringen av intervensjonen. Figuren under illustrerer sentrale
forskjeller mellom terapeut implementerte og foreldre medierte praksiser.

Terapeut implementert Foreldre medierte
trening leeringsmuligheter
Malsetting Terapeut forankrede mal Mal forankret i barnets hverdagsliv,

styrker og interesser

Foreldrerolle Gjennomfgre trening utformet  Ta i bruk og tilpasse daglige
av terapeuten i barnets aktiviteter for praktisering av
hjemmemiljg malrelaterte aktiviteter
Terapeutrolle Fglge opp gjennomfgringen av Styrke foreldrenes kompetanse i a
treningen og evaluere skape interessebaserte
maloppnaelse leringsmuligheter og gke barnets

deltakelse i disse aktivitetene

Evaluere prosessen og resultatene
sammen med foreldrene og barnet

Forskning viser at foreldre medierte praksiser bidrar til at det skapes flere laeringsmu-
ligheter sammenlignet med terapeut implementert trening. En slik form for foreldrein-
volvering er funnet & ha positiv innvirkning pa barnets og foreldrenes livskvalitet, mens
det motsatte er funnet for terapeut implementert trening (13).

ECTA senteret har utviklet en rekke guidelines http://ectacenter.org/decrp/type-

pgpractitioner.asp og sjekklister http://ectacenter.org/decrp/type-checklists.asp som

tjenesteytere kan bruke for a planlegge hvordan de kan styrke foreldrenes deltakelse
og kompetanse i gjennomfgring av intervensjoner for a fremme barnets laering og ut-
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vikling. Sjekklistene kan ogsa brukes av fagfolk for a evaluere egen praksis. Ingen er
oversatt til norsk.

Betydningen av familiesentrerte praksiser

Virkninger av FSP pa foreldre og barnets fungering og livssituasjon er undersgkt i fire
metasynteser som inkluderte barn med ulike funksjonsnedsettelser og ulike former for
tidlig intervensjon og habiliteringstiltak (14-17). Bade kvantitative og kvalitative stu-
dier inngikk i analysene, men fa kontrollerte studier. Samlet viste resultatene at fami-
liesentrerte intervensjoner er assosiert med positive utkomme for foreldene og barnet.
Bade direkte og indirekte sammenhenger ble funnet. Effekten var stgrst pa utkomme
som kan knyttes direkte til hvordan tjenestene ytes (foreldrenes mestringstro og opp-
levelse av empowerment) (14-17). Mestringstro og empowerment hadde en signifikant
medierende effekt pa forholdet mellom FSP og foreldrenes kompetanse og livskvalitet
(16, 17). Nar det gjaldt forholdet mellom FSP og barnets utvikling, funksjon og velbe-
finnende hadde bade foreldrenes mestringstro, opplevelse av empowerment og livs-
kvalitet en medierende effekt.

Effekten av en intervensjonsmodell der mal og tiltak ble forankret i familiens behov,
preferanser og daglige rutiner er undersgkt i en ny RCT studie (18, 19). Modellen har
integrert forskningsbaserte strategier og prosedyrer som terapeuter kan ta i bruk for a
styrke samarbeidet med familien i planlegging og gjennomfgring av intervensjoner. Re-
sultatene viser at foreldrene i intervensjonsgruppen arbeidet tettere sammen med fy-
sioterapeuten, og de var tryggere pa a ta i bruk daglige aktiviteter som leeringsmulighe-
ter etter 6 uker intervensjon. Det var ingen signifikante forskjeller mellom gruppene
nar det gjaldt endring i barnas utfgrelse av aktiviteter, men effektstgrrelsen for endring
var i favgr av intervensjonsgruppen. Mer inngdende analyser av samarbeidet mellom
terapeut, barn og foreldre, viste at terapeutene i intervensjonsgruppen samhandlet mer
med foreldrene og arbeidet mindre direkte med barnet (19).
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Hjerneplastisitet og tidlig hjerneskade

Hjernens plastisitet har blitt definert som hjernens mulighet til 4 tilpasse og reparere
sin egen struktur som en fglge av erfaring eller skade. Basert pa studier med aper av
Margaret Kennard, en amerikansk nevrobiolog, i 1940 tallene har man fgrst tenkt at
den umodne hjernen kunne tale skader bedre enn den mer modne hjernen. Senere sat-
te psykobiolog Donald O. Hebb frem en kontrzer hypotese om at den umodne hjernen
skal veere spesielt sensitiv for skader. I det siste har man funnet at faktorer som alder
ved skade, utviklingsstadie til hjernen, type skader og andre faktorer spiller inn nar det
gjelder funksjonsutfall slik at antakeligvis begge teoriene beskriver en del av sannheten
(Kolb, Mychasiuk, Muhammad, & Gibb, 2013; Krageloh-Mann, Lidzba, Pavlova, Wilke, &
Staudt, 2017).

Hjernens utvikling skjer i forskjellige faser fra fosterlivet til ut i pubertet og voksenlivet
(Fig.1)(Urnes, 2018). Tidlig i utviklingen dannes nervecellene som i stor grad holder
seg konstant i antall gjennom livet (Fig.1). Fgr mente man at det var utelukket at hjer-
nen kunne danne nye nerveceller omtrent etter fgdsel, men man har i nyere tid funnet
at stamceller rundt hjernens hulrommer og i en del av hjernen som heter hippocampus
fortsatt kan lage nye hjerneceller ogsa i voksen alder, men i beskjeden omfang i forhold
til de cirka 100 milliarder nerveceller som allerede finnes i hjernen.

Figur 1. Tilnzermet tidslinje for de viktigste endringer i utviklingen av menneskehjer-
nen
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De anatomiske strukturene danner seg etter et genetisk program sammen med sine
forbindelser. Fgr og ved fgdsel er alle hjernestrukturene fra hjernebarken til hjerne-
stammen i bruk (Urnes, 2018). Primitive reflekser sa som Moro-refleksen forekommer
og forsvinner i en tidsbestemt rekkefglge pga. av at hjernebarken gjennom modning og
gker kontrollen over disse refleksene som etter hvert forsvinner og gir plass for mer
viljestyrt bevegelse. Primitive reflekser oppstar i all hovedsak i hjernestammen i kom-
binasjon med aktivering av likevektsystemer i det indre gre og andre deler av hjerne-
barken (Rousseau, Matton, Lecuyer, & Lahaye, 2017). Hos barn med hjerneskade er
disse refleksene mye lengre tilstede enn hos barn uten hjerneskade. Primitive reflekser
som varer lengre sammenlignet enn forventet i normalpopulasjonen oppfattes f. eks.
som tidlig symptom for en mulig cerebral parese tilstand (Futagi, Tagawa, & Otani,
1992). Hvis et barn tross for CP diagnosen ikke har primitive reflekser lengre vil dette
tyde pa at hjernebarken og viljestyring av muskulatur tross for skaden har tatt kontroll
i en modningsprosess. En ny forekomst av primitive reflekser vil da veere tegn for en
fremadskridende eller ny skadeprosess. Forskningen stgtter ikke at man ma reoppleve
og “integrere” primitive reflekser for a oppna et bedre funksjonsniva.

Tidlig i motorisk utvikling vil man ha forbindelser fra hjernebarken til den samme og
den kontralaterale siden av kroppens muskler. Etter fgdsel og i de fgrste manedene
skjer en sakalt lateralisering hvor en kroppsside styres av den hjernebarken pa motsatt
side av hjernen. Ensidige skader som skjer fgr fgdsel resulterer i en unilateral CP som
oftest fungerer pd GMFCS niva 1-3. Disse skadene kan til en viss grad repareres ved at
det tas i bruk den kontralaterale tilsvarende hjernehalvdelen ved motorisk stimulering
siden det tidlig fortsatt bestar forbindelser til samme siden av kroppen (Kolb et al.,
2013; Krageloh-Mann et al.,, 2017).

Ved bilateraler og diffuse skader i hjernen som ofte er tilfelle ved GMFCS niva 4-5 vil
muligheten for aktivering av alternative nettverk veere veldig redusert. Kumulative da-
ta fra MRI studier i forskjellige land viser at det ofte foreligger en gra-substansskade i
hjernen hos barn med GMFCS niva V, samt at det ogsa foreligger en forhgyet risiko for
andre malformasjoner (Reid, Dagia, Ditchfield, Carlin, & Reddihough, 2014). Gra
substansskade og andre malformasjoner i hjernen er ofte arsak til epilepsi og direkte
korrelert med leerevansker og psykisk utviklingshemming (Himmelmann & Uvebrant,
2011). Som en konsekvens av gra substansskade kombinert med malformasjoner vil
muligheten for at hjernen kan tilpasse seg og at funksjonsniva normaliseres eller til-
nzermet normaliseres veere liten.
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Viktige malomrader for
habiliteringstiltak til barn med
multifunksjonshemninger

[ henhold til definisjonen er formalet med habilitering “mulighet til & oppna best mulig
funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse i utdanning og arbeidslivet,
sosialt og i samfunnet». Barn med hjerneskader vil erfare en rekke funksjonsproblemer
som kan forstds og klassifiseres med bruk av Verdens helseorganisasjons klassifikasjon
av funksjon, funksjonshemming og helse (ICF). ICF er forankret i en biospykososial og
gkologisk forstdelse av funksjon og helse. ICF klassifiserer funksjon som tre relaterte
komponenter: kroppsfunksjoner, aktivitet og deltakelse. Deltakelse representerer det
sosiale og samfunnsmessige aspektet, og defineres som a ta del i, veere involvert eller
inkludert i ulike livssituasjoner. Funksjonskomponenten kroppsfunksjoner og -
strukturer referer til fysiologiske og mentale funksjoner og aktiviteter til en persons
utfgrelse av oppgaver og handlinger. De tre funksjonskomponentene utspiller seg in-
nenfor konteksten av personlige faktorer (kjennetegn ved barnet som ikke er knyttet til
funksjonsnedsettelse) og miljgfaktorer. Miljgfaktorer henviser til den fysiske, sosiale og
kulturelle konteksten som funksjonskomponentene inngar i, og til forhold utenfor bar-
net som kan bidra til fremme eller hemme barnets muligheter for aktivitet og deltakel-
se.

Barn med hjerneskader vil erfare funksjonsproblemer innenfor alle de tre funksjons-
komponentene i ICF.

Motorikk og funksjonelle ferdigheter

Motorisk funksjon er grunnleggende for barns utforsking og interaksjon med omgivel-
sene. Motorikken er med i de fleste dagliglivets aktiviteter, alt fra a8 holde hodet opp for
a kommunisere eller spise, rulle rundt for a endre stilling i sengen, bruke hendene i lek
eller for & bevege seg rundt sammen med venner. Dette kapitlet handler om hvordan
motorisk funksjon utvikles og hva forskningen sier om hvordan den kan pavirket med
intensiv trening.

Motorisk leering

Motorisk leering er en problemlgsningsprosess som foregar i et samspill mellom indivi-
det, omgivelsene og en oppgave som skal lgses (1-2). Denne prosessen kan beskrives
som en syklus med prgving og feiling, persepsjon og handling, utforskning og stadig
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mer treffsikre forsgk pa utfgrelse og etter hvert generalisering til ulike omgivelser (3).
@ving og erfaring er ngkkelfaktorer for motorisk leering (1, 4). Et barn med hjerneskade
vil ha problemer med a finne gode bevegelseslgsninger pa motoriske oppgaver, og vil
derfor trenge lenger tid pa innlaeringsprosessen. En slik leeringsprosess skjer i flere
stadier fra det enkle til det mer komplekse, fra utfgrelse av deler av en aktivitet i én
sammenheng, til & kunne utfgre en sammensatt aktivitet i en hvilken som helst gnsket
omgivelse (1). Kognisjon spiller en viktig rolle i innleeringsprosessen og i analyse av
omgivelsenes krav til tilpasning av aktivitetsutfgrelsen i ulike omgivelser. Mange akti-
viteter kan automatiseres over tid og dermed bli mye mindre energikrevende, men dis-
se prosessene vil ogsa kunne ta lenger tid for barn med hjerneskade (1, 4).

Intensiv trening relatert til motorisk laering og funksjon

Begrenset motorisk funksjon er et kjernesymptom ved cerebral parese (CP) og en rek-
ke andre medfgdte og tidlig ervervede funksjonsnedsettelser, og dette kan begrense
innleering og utfgrelse av aktiviteter og deltakelse pa ulike arenaer i hverdagslivet (5).
Derfor er kunnskap om faktorer som har betydning for utvikling og leering av motoris-
ke ferdigheter sveert viktig. Noen av disse faktorene kan pavirkes og vil derfor ofte
veere gjenstand for malrettede tiltak, mens andre faktorer ikke kan modifiseres, og de
blir derfor viktige for prognose og realistisk malsetting nar framtida skal planlegges

(6).

Omkring 90% av barna med CP i Norge far jevnlig fysioterapi (7). Barns tid er verdifull,
og tatt i betraktning all den tid og anstrengelse barn og familier investerer i trening av
motoriske ferdigheter, samt forebygging av sekundzere komplikasjoner som kontraktu-
rer og feilstillinger, er det avgjgrende at tiltakene er kunnskapsbaserte.

Flere norske studier av intensiv trening er gjennomfgrt de siste 10 drene. Anne Brit
Sgrsdahl og medarbeidere (2010, 2018) har undersgkt endringer i motoriske ferdighe-
ter, bevegelseskvalitet og dagliglivsferdigheter etter intensiv, malrettet og aktivitetsfo-
kusert trening i gruppe for barn med CP fra fire habiliteringstjenester i Helse Vest,
giennomfgrt pa Barnas fysioterapisenter i Bergen og Bergen Barnefysioterapi (8-9). To
longitudinelle studier ble gjennomfgrt, og det ble brukt design med repeterte malinger,
den ene med 22 barn fra 3-9 ar med ulike typer CP som trente tre timer fem dager i
uken i tre uker. Den andre hadde 120 barn pa alle funksjonsnivaer som deltoki 2-10
intensive treningsperioder med tre timer annenhver dag i seks uker (9). Grovmotoriske
ferdigheter bedret seg statistisk signifikant og klinisk relevant malt med Gross Motor
Function Measure-66 (GMFM-66) (9-10). Maloppnaelse malt med Goal Attainment Sca-
ling (GAS) (11) var mellom 50% og 80% for mal pa ulike livsomrdder (9). Pediatric
Evaluation of Disability Inventory (PEDI) (12) viste signifikant endring for funksjonelle
ferdigheter innen egenomsorg, samtidig som hjelpebehovet ble signifikant redusert for
egenomsorg og forflytningsevne (8). Den andre studien viste at barna hadde signifikant
motorisk framgang for hver intensiv periode, men at de gikk noe tilbake mellom perio-
dene. Studien viste at barna matte delta i minst to intensive perioder for a oppna en
motorisk framgang som var stgrre enn det som ma tilskrives hva man forventer av ut-
vikling for alder (9).
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Pa samme institutt i Bergen, i ungdomsdelen, Turbo, gjennomfgrte Kine Melfald Tveten
ogsa et forskningsprosjekt med multiple single subject design og intensiv malrettet
trening i gruppe, to timer tre ganger i uken i seks uker for seks ungdommer med ulike
fysiske funksjonsnedsettelser (13). Malet var a fa innsikt i om og hvordan et malrettet
intensivt rehabiliteringsprogram kunne influere pa helserelatert livskvalitet og delta-
kelse pa ulike arenaer i dagliglivet gjennom kvalitative intervju. Resultatene viste at
programmet var krevende, men motiverende og morsomt pa grunn av det sosiale as-
pektet med gruppetreningen og maloppnaelsen. Pa tross av heterogen gruppesammen-
setning ble det sosiale en positiv erfaring, og bedrete funksjonelle ferdigheter i dagligli-
vet ga gkt selvstendighet og mulighet for deltakelse pa flere arenaer, ogsa innen idrett,
noe som til sammen gkte livskvaliteten (13).

En helt ny PhD-avhandling, der formalet var a fremskaffe mer kunnskap om suksess-
faktorer for motorisk framgang hos barn med CP ble fullfgrt ved NTNU i 2018 av Gun-
frid Stgrvold og medarbeidere. Ved a bruke persentiler for GMFM-66 (14) som utfalls-
mal ble bdde kort- og langsiktig endring av grovmotoriske utviklingsforlgp studert.

En av studiene benyttet multiple single subject design (ABA over 18 uker) hvor seks
barn med CP i alderen 3-11 ar, Gross Motor Function Classification System (GMFCS)
(15) niva [, Il og IV deltok. Intensiv malrettet funksjonstrening i 10 timer per uke i
seks uker ga hgy maloppnaelse og stor grovmotorisk framgang utover det som forven-
tes for alder og funksjonsniva malt med GMFM-66 (totalskarer og persentiler). Figure-
ne under viser barn pa henholdsvis GMFCS niva I, Il og IV (16).

Figur 1: Barn pd GMFCS-nivd I, Il og IV

To prospektive kohortestudier som inkluderte 442 barn med CP fra 2-12 ar (totalt 2048 tes-
ter), fra Cerebral Pareseregisteret i Norge (CPRN) og Cerebral Parese Oppfalgingsprogram
(CPOP) viste med Linear Mixed Models at intensiv trening og fraveer av kontrakturer
synes a veere suksessfaktorer for grovmotorisk framgang bade pa kort og lang sikt for
barn med CP (17-18). Utviklingshemming og spisevansker var assosiert med et utvik-
lingsforlgp betydelig under forlgpene til barn uten disse utfordringene, men ogsa disse
viste framgang med intensiv trening (17).

Sammenhengen mellom fysioterapifrekvens og grovmotorisk framgang malt som end-
ring i GMFM-66 persentiler fra ett maletidspunkt til det neste (median 1 ar), viste at
fysioterapi minst 1-2 ganger i uka var assosiert med grovmotorisk framgang, mens den
starste framgangen ble funnet hos barn som fikk fysioterapi 3 ganger i uka eller mer.
Antall kontrakturer og epilepsi pavirket denne sammenhengen negativt (17). Intensiv
trening uavhengig av andre faktorer som var inkludert i modellen, var assosiert med et
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mer positivt grovmotorisk utviklingsforlgp pd lengre sikt ndr repeterte malinger av
GMFM-66 persentiler mellom 2 og 12 ar var utfallsmal. Ankelkontrakturer var negativt
assosiert med grovmotorisk framgang (18).

En spgrreskjemaundersgkelse giennomfgrt av Myrhaug og @stensjg (2014) til foreldre
som deltok i det nasjonale CP-oppfglgingsprogrammet, CPOP, viste at tre fjerdedeler av
barna deltok i grov- og finmotorisk trening. Suksessfaktorer for bedret motorisk funk-
sjon var malrettet trening og at treningen var integrert i hverdagsaktiviteter, noe som
ga mulighet for mange repetisjoner i dagliglivet (19).

En systematisk litteraturgjennomgang om intensiv trening gjennomfgrt av Myrhaug og
medarbeidere (2014) bekreftet effekten av intensiv trening av den affiserte handen ved
halvsidig CP (hemiplegi), Constraint Induced Movement Tharapy (CIMT) (20). Dette
innebarer & bruke en vott pa den gode handen, slik at den affiserte handen foretrekkes
i bruk. Ellers var det lite forskjell mellom ulike intensive treningsprogram og mellom
intensive program og vanlig trening (20). Dette bekreftes i to andre studier av Myrhaug
og medarbeidere, der Petg-trening sammenlignes med vanlig trening i hjemkommune
og oppfelging i habiliteringstjenesten (21-22). Studiene viser ingen forskjell i oppnadde
motoriske ferdigheter (GMFM-66) og dagliglivsferdigheter (PEDI) mellom Petg-trening
og vanlig trening verken pa kort eller lang sikt (21-22). Den integrerte gvingen som fo-
regar daglig i alle hverdagsaktiviteter kan muligens forklare noe av dette. Imidlertid
opplevde foreldrene til barna som fulgte Petg-trening at de hadde fatt mer spesifikk
informasjon om barnets tilstand.

Internasjonal forskning bekrefter noe av det samme bildet. En systematisk litteratur-
gjennomgang fra 2013 (23) viser at malrettet, oppgavespesifikk trening med mange repeti-
sjoner basert pa motoriske laeringsprinsipper fremmer grovmotorisk framgang (23). Etter
dette har det kommet flere nye studier som bekrefter effekten av denne formen for intensiv
trening (24-25), men samtidig er det kommet en systematisk litteraturgjennomgang som po-
engterer at hvilken rolle intensiv trening i seg selv spiller for grovmotorisk framgang fortsatt
er uklar (26), da de inkluderte studiene fortsatt er fa og sma. En systematisk oversikt fra
2018 viser at viktige prognostiske faktorer for grovmotorisk funksjon er oppnadde tidlige
motorisk milepeler, fraveer av synsproblemer, kognitive utfordringer og epilepsi (27). Det er
enna ikke tilstrekkelig kunnskapsgrunnlag for & implementere generell hgydosetrening (26).

En annen systematisk oversikt poengterer viktigheten av tidlig diagnostikk for & kunne sette i
gang tidlig intervensjon. Oversikten identifiserte seks internasjonale systematiske oversikter
og to evidensbaserte kliniske retningslinjer viste betydningen av tidlig diagnostisering for a
kunne igangsette tidlig systematisk intervensjon, inkludert intensiv trening av motorisk funk-
sjon og samspill (28). Gjennomsnittsalder for & fa CP-diagnose er ca. 2 ar, men kliniske tegn
pa CP er til stede lenge for 2 ars alder (29). Det finnes kunnskap om standardiserte verktgy
for & identifisere CP fgr 5 maneders alder med MR-bilder som har 86-89% sensitivitet, Ge-
neral Movement Assessment (GMA) som har en sensitivitet fra 86-98% (29) og Ham-
mersmith Infant Neurological Examination (HINE) har 90% sensitivitet (30). Etter 5 mane-
ders alder er fortsatt MR-bilder og HINE de mest sensitive matene & diagnostisere CP pa
(29). Bestemmelse av subtype og alvorlighetsgrad er mer komplisert, men GMA og HINE er
nyttige verktey ogsa her. | hayinntektsland lerer 3 av 4 barn med CP 4 ga og 1 av 2 vil ha
normal kognisjon (28). Tidlig diagnose og intervensjon er av stgrste betydning for & oppna
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optimal motorisk og kognitiv funksjon, for & bidra til a forebygge sekundzre komplikasjoner
og for a fremme livskvalitet og deltakelse for barna og deres familier (28).
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Kognisjon

Det er fortsatt uklart i hvilket omfang psykisk utviklingshemming forekommer i
gruppen barn og unge diagnostisert med CP (Ballester-Plane et al., 2018; Stadskleiv,
Jahnsen, Andersen, & von Tetzchner, 2018). Utredning av kognisjon er en
kvalitetsindikator for CPRN. Det er fortsatt 54 % av barna som er registrert i CPRN som
ikke er kognitivt utredet (n=1009). For de som er utredet (n=868) har 74 % et normalt
kognisjonsniva og 26 % en psykisk utviklingshemmingsdiagnose (PU).

Figur 3.11: Andel barn der testresultatet tilsvarer normal kognisjon og PU
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Data fra CPRN illustrerer vanskelighetene med a fa en god oversikt. Disse skyldes bade
manglende utredning, samt at det har veert uklare kriterier for standardtesting for barn
med CP (Andersen et al,, 2018). Spesielt gruppen med kvadriplegi og dyskinesi med
grovmotorisk funksjon pa GMFCS niva IV og V har ofte ikke blitt testet fordi det er store
utfordringer i a teste disse barna pa en palitelig mate (Stadskleiv et al., 2018). Det er
imidlertid mulig a teste dem hvis utredningen tilrettelegges (Kurmanaviciute &
Stadskleiv, 2017). Stadskleiv fant i sin kohort av 18 barn med CP, GMFCS niva IV-V at
forekomst av PU 13 pa 50 % (n=9). Risikoen for omfattende kognitive vansker er
dermed forhgyet i denne gruppen sammenlignet med barn med grovmotorisk funksjon
pa GMFCS niva IIII. Tre barn pa GMFCS niva IV-V hadde spesifikke lzerevansker og seks
fungerte innenfor normalomradet. Forfatterne papeker viktigheten av a kartlegge
spesifikke vansker og eksekutive funksjoner. Fgrst med en helhetlig kartlegging vil man
kunne tilrettelegge pa en god mate og sette inn malrettete tiltak.

En multivariat regresjonsanalyse fra samme studie viste at epilepsi er en signifikant
risikofaktor for forekomst av PU i gruppen barn pa GMFCS niva IV og V. Andre
internasjonale studier bekrefter disse funnene (Ahlin, Jacobsson, Nilsson, &
Himmelmann, 2017; Hoare et al., 2018; Kurmanaviciute & Stadskleiv, 2017;
Sigurdardottir et al., 2008). Kriterier for & stille diagnosen psykisk utviklingshemming
er ikke ene og alene basert pa IQ men ogsa pa adaptive ferdigheter som bgr testes
systematisk (UpToDate, 2016).
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En del barn og unge med CP har ikke generelle kognitive vansker, men problemer pa
spesifikke omrader som perseptuell resonnering og eksekutiv fungering. Disse bgr
ogsa kartlegges for a kunne fa tilpasset stimulering og oppleering. Nylig har det blitt
gjennomfgrt en systematisk oversikt over verktgy som bgr brukes for gruppen unge
barn med CP for a karlegge kognisjon (Morgan, Honan, Allsop, Novak, & Badawi, 2018).
En lignende undersgkelse av verktgy ble tidligere gjennomfgrt for barn og unge i alder
4-18 (Yin Foo, Guppy, & Johnston, 2013). Pa bakgrunnen av overnevnte studier og
systematiske oversikter har det blitt utarbeidet en skandivanisk protokoll for a
kartlegge kognisjon hos alle barn og unge med CP (Bgttcher et al,, 2015). Tabell 1 viser
anbefalinger for oppfglging av individer med CP.

The proposed folowup procedure of cognition - CP Cog - for childen with CF

nstruments

Age Rationale For GMFCS 11 For GMFCS V-V

56 yeans Sarting in school WPPSEN, VMW and BREF Adapted assessment in specalized Nstitutions

12/13 yean Schod transition WISCIV, VW and BRIEF

Notes: GMICS, Gross Mator Funaoning Classification System; WPPSEH BL Wehsler Pre school and Primary Saile of Inteligence. thed
editory WML Test of Visual-Mator integation: BREF, Behavior Rating Inventory of Executive Function; WISC- NV, Wechsler inted)
gence Sake for Children, fourth versior

Det bgr presiseres at det ved manglende kompetanse i & teste barn pa GMFCS niva [V-V
bgr sgkes hjelp fra instanser som har erfaring med denne type utredninger, som ofte
krever spesiell tilrettelegging (Stadskleiv et al., 2018).
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Kommunikasjon

Av de barna der talefunksjonen er registrert i CPRN (n=1535), har 68 % normal eller
litt utydelig tale (Viking I-1I) og 32 % meget utydelig eller ingen tale (Viking III-1V).
Figur 3.6 viser aen nedgang i andel barn med alvorlige talevansker eller ingen tale fra
1999 og frem til 2010 (validerte data).

Figur 3.6: Andel barn per Viking taleskala (I-l og llI-IV)

L

Av de med talevansker tilsvarende Viking III-1V, bruker 57 % alternativ og supplerende
kommunikasjon (ASK*) (Figur 3.8), men i de siste arene med validerte data er denne
andelen gkende.
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Figur 3.8: Andel barn som bruker Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)
pé Viking taleskala lll-IV (n=495)

* ASKsbruk ov grofak lommunikasjon (bilder, piktogram, Bliss 0g skriver] eller hdndtegn, signaler eller gesler.

Kommunikasjonsferdigheter hos barn med CP blir pavirket av kognitive ferdigheter,
graden av motorisk funksjonsnedsettelse, syns- og hgrselsproblemer, samt forekomst
av epilepsi. Barn med kommunikasjonsvansker er ogsa avhengig av
kommunikasjonspartnerens ferdigheter nar det gjelder alternativ og supplerende
kommunikasjon (ASK; (Pennington, Goldbart, & Marshall, 2004), og i hvilken grad
ngdvendige kommunikasjonshjelpemidler er tilgjengelige for barnet. En Cochrane
review fra 2004 fant at et treningsprogram for a heve tale og sprakniva hos barn med
CP hadde positiv effekt (Pennington et al., 2004). En svensk oppsummering av
kunnskap pa tidlig kommunikasjons- og spraktiltak for fgrskolebarn finner at
intervensjoner hvor det er en kombinasjon av foreldreveiledningsprogrammer og
direkte tiltak rettet mot barnet har best resultat (Habiliteringschefer, 2011).

Hanen (It takes two to talk) og Marte Meo er to av flere anerkjente
foreldreveiledningsprogram. Dissse er mest rettet mot foreldre til fgrskolebarn
(Girolametto, Pearce, & Weitzman, 1996; McConachie, Randle, Hammal, & Le Couteur,
2005; Sharry et al,, 2005). Hanen-metoden var inkludert i Cochrane rapporten fra
2004.

Responsive education and Prelinguistic Milieu Teaching (RPMT) er en av metodene
som anvendes for & stimulere barn til utvikling av sprak- og symbolforstaelse, og har
vist seg a veere effektiv for a stimulere barn til & gi uttrykk for gnsker og behov
(Chorna, Hamm, Cummings, Fetters, & Maitre, 2017; Preston & Carter, 2009; Yoder &
Stone, 2006).

Barn med omfattende tale- og bevegelsesvansker, GMFCS niva IV-V, kan ha kognitive
evner i normalomradet. En oversiktsartikkel viser at bruk av gyestyringsmetoder
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hadde en positiv effekt pa kommunikasjon med omverden for denne gruppen barn og
unge (Karlsson, Allsop, Dee-Price, & Wallen, 2018). For barn med Down syndrom, har
det a introdusere manuelle tegn (som tegn-til-tale) vist seg a pavirke bade barnets evne
til & uttrykke seg med tegn, men ogsa deres talesprakutvikling og kognitive utvikling
(Launonen, 1996). Det er ingen grunn til at manuelle tegn ikke skal ha tilsvarende
positiv effekt pa barn med CP som har utviklingshemming, og som har gode nok
motoriske forutsetninger til 8 bruke handtegn.

Fasilitert kommunikasjon er en metode hvor barnet angivelig staver, men hvor RCT
studier viser at det er fasilitatoren (den voksne) som gjgr dette, ofte uten a veere seg
det bevisst. The International Society for Augmentative and Alternative Communication
(2014) frarader bruk av fasilitert kommunikasjon pa bakgrunn av manglende evidens
for positive effekter, og evidens for skadelige utfall.

Det er mange barn som bruker staving som en form for hjulpet kommunikasjon.
Hjulpet kommunikasjon vil si kommunikasjon der barnet bruker symboler eller skrift
for & uttrykke seg. Ved hjulpet kommunikasjon, i motsetning til fasilitert
kommunikasjon, er det ikke tvil om at det er barnet som konstruerer
meningsinnholdet. | motsetning til fasilitert kommunikasjon er dette ogsa ofte en
langsom prosess (von Tetzchner, 2018).
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Syn

Av de barna som CPRN har data p3, har 34 % synshemming, mens kun 5 % har alvorlig
nedsatt syn (syn < 6/60 etter korreksjon, pa beste gye). Figuren under viser andel barn
med tilleggsvansker over tid.
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Synsproblemer hos unge med CP kan har sin arsak i forandringer i gyet, direkte eller i
forandringer i nerveledninger og nervesentre i hjernen eller synsbarken (Park, M. J.,
Yoo, Y.], Chung, C. Y., & Hwang, ]. M., 2016). Brytningsfeil som kan korrigeres med bril-
ler eller andre hjelpemidler er hyppigere hos gruppen med CP, men ikke hyppigere i
gruppen pa GMFCS niva IV-V sammenlignet med GMFCS niva I-1II (Saunders, Little,
McClelland, & Jackson, 2010). Likesa viser en ny metaanalyse av studier av «cerebral
visuell impairment» (CVI), altsa sentrale visuelle persepsjonsproblemer utenom for-
andringer i gyeapparatet, at det ikke er forskjell i graden av vansker grunnet i GMFCS
niva (Ego et al.,, 2015).

Tilnzerming til visuelle problemstillinger vil derfor ikke veere forskjellig i forhold til
hvilken GMFCS gruppe barn og unge med CP befinner seg. Kombinasjon av hjelpemid-
ler og spesialpedagogiske tiltak i form av tidlig synsstimulering er viktig i habilitering
ved CVI (Altpeter & Nguyen, 2017; Solebo & Rahi, 2014). I oppleeringssammenheng i
Norge er Statped Syn en viktig instans a trekke inn i forhold til tilrettelegging i barne-

hage og skole (http://www.statped.no/fagomrader-og-laringsressurser/syn/). Barn

med synsvansKker blir henvist til Statped fra barnehage og skole, men kan ogsa henvises
fra sykehus og andre helseinstitusjoner.
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Horsel

For hgrselshemming har CPRN registrert 10 % av barn med nedsatt og 3 % med alvor-
lig hgrselstap (nedsatt hgrsel = tap > 70 dB fgr korreksjon pa beste gre). Se ogsa figur:
“Andel barn med tilleggsvansker over tid” i avsnitt om syn.
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Internasjonale studier basert pa audiologiske registerdata viser en noe hgyre fore-
komst av hgrselsproblemer i gruppen med CP sammenlignet med barn uten CP. En stor
registerbasert studie fra USA viste en grad av CP hos 39 % av pasientene med hgrsels-
problemer (n=940) (Weir, Hatch, McRackan, Wallace, & Meyer, 2018). Konduktiv hgr-
seltap var hyppigst i gruppen med CP etterfulgt av sensorinevronal hgrseltap. Alvorlig-
hetsgrad av hgrseltap korrelerte med GMFCS niva. En internasjonal studie som inklu-
derte data fra CP registeret i England, Australia, Irland, Island, Norge, Finland og Cana-
da konkluderte med at gjennomsnittlig 8 % av barn med CP hadde hgrselstap (range 4-
13 %) (Reid, Modak, Berkowitz, & Reddihough, 2011). Ogsa her fant en at barn med
mest nedsatt motorisk funksjon oftere hadde hgrselstap og at bilateral sensorinevronal
hgrselstap var hyppigst i denne gruppen.

En brasiliansk studie med 9 barn som fikk cochleaimplantater for sensorinevronal hgr-
selstap kunne vise progresjon i sprakutvikling, dog i begrenset grad, hos én av de 4 pa-
sienter pa GMFCS niva IV eller V (n=9) (dos Santos et al., 2015).

Siden det i flere studier er bekreftet at det er spesielt hgy forekomst (opptil 55 %) av
hgrselsproblemer i gruppen med GMFCS niva IV og V bgr alle barn i denne kategorien
ga gjennom en audiometri. Ved alvorlig PU vil resultatene fra hgrselstestene ikke vare
valide og kan gi falske positive resultater (Dufresne, Dagenais, Shevell, & Consortium,
2014; Weir et al., 2018).
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Sanseintegrasjon

Sanseintegreringsbehandling er blitt definert som «behandling som har som mal a gke
grunnleggende sensoriske integrasjonsprosesser med aktiviteter som gir vestibuleer,
propioceptiv, taktil og annen somatosensorisk input som skal fgre til en adaptiv
kroppslig respons» (Vargas & Camilli, 1999).
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Sanseintegrering som terapi ble fgrst lansert for barn med leerevansker og psykisk ut-
viklingshemming (Schaaf & Miller, 2005). Behandlingen har vert mest testet hos barn
med autisme. | en metaanalyse fra 1999 hvor 27 studier inngikk konkluderer Vargas et
al. (1999) med at sanseintegreringsterapier hadde samme effekt som andre terapier pa
motoriske ferdigheter, sprak, atferd og sensorisk opplevelse. Det ble med sgk i PubMed
ikke funnet nyere studier (publikasjonsar 2000 og senere) som har undersgkt effekten
av sanseintegrasjon pa funksjon hos barn med CP og GMFCS niva IV og V (sgkeord
«sensory integration therapy, sensory stimulation, vestibular stimulation and cerebral
palsy” i pubmed). Novak et al. (2013) konkluderte i sin omfattende systematisk over-
sikt over intervensjoner gitt til barn med CP at sanseintegreringsbehandling ikke bgr
anvendes basert pa manglende effekt.
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Ernaering

Ernearingsproblemer hos barn med CP har veert tatt hand om av habiliteringstjenesten
som del av en helhetlig innsats rundt barnet. Data fra CPRN viser at spisevansker av
forskjellige typer opptrer hos 29 % av barn med CP fgdt 1996-2010, av disse har 12 %
gastrostomi (knapp pa magen for ernaering). Se ogsa figur: “Andel barn med til-
leggsvansker over tid” i kapitlet om syn.

Ernaeringsproblemer oppstar hyppigst i gruppen med CP som har mest nedsatt moto-
risk funksjon (Dahlseng et al., 2012). Hjerneskaden i seg selv ser ut til 4 bidra til under-
erngering (Stallings, Charney, Davies, & Cronk, 1993). Anleggelse av gastrostomi har
vist seg d bidra til forbedret ernzeringsstatus i flere studier (Craig et al., 2006; Sullivan
etal., 2005).

[ lgpet av de siste drene har det blitt utviklet et evalueringssystem for spise- og drikke-
funksjon (EDACS - eating and drinking ability classification system) som hjelper klini-
kere i deres anbefaling om matkonsistens og maten a gi mat pa (Sellers, Mandy, Pen-
nington, Hankins, & Morris, 2014). Likeledes er det ogsa utviklet vekstkurver for barn
med CP inndelt etter GMFCS-niv4, sist oppdaterti 2011 (Brooks, Day, Shavelle, &
Strauss, 2011). Beregning av energimengden som barnet gis ma ta hensyn til flere fak-
torer, f. eks. gkt hypertoni og ufrivillige bevegelser, men ogsd dokumentert redusert
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energiforbruk sammenlignet med barn med typisk utvikling (Stallings, Zemel, Davies,
Cronk, & Charney, 1996).

Forekomst av oppkast og gastrogsofageal refluks (G@R) er gkt i pasientgruppen. Kor-
reksjon av undervekt med isoosmolar, non-elementeer enteral ernaering av en energi-
tetthet pa 1 kcal/ml i kombinasjon med syredempende medisin har vist seg a gjgre in-
divider symptomfri. Ved terapiresistent oppkast og G@R ma det overveies antirefluks-
operasjon (Nissen fundoplicatio)(Lewis, Khoshoo, Pencharz, & Golladay, 1994). Anleg-
gelse av gastrostomi og behandling av undervekt har vist seg a redusere sikling, opp-
kast og forstoppelse signifikant (Craig et al., 2006). Barn pa GMFCS niva IV og V har
ogsa gkt risiko for dysfagi og aspirasjon (Craig et al.,, 2006; Dahlseng et al., 2012).

Barn med gastrostomi bgr ha minst arlige kontroller hos klinisk ernaeringsfysiolog.
Med relevant anamnese anbefales det gjennomfgring av en 24h - pH maling samt vi-
deofluoroskopiundersgkelser av dysfagi (Morton, Wheatley, & Minford, 1999).

Det finnes ingen studier som har undersgkt effekten av detoxstudier pa barn med CP
bortsett fra en kasusstudie med en voksen pasient som har blitt utsatt for store meng-
der av et insektisid. Det ble heller ikke funnet studier som sammenligner kommersielle
enterale lgsninger med hjemmelagede Igsninger for barn med CP. En studie med voks-
ne som hadde kreft i strupen og matte ernzeres via PEG viste at hjemmelagede enterale
lgsninger ga mindre effekt i vektoppgang (Papakostas et al., 2017). Det er ogsa en viss
risiko forbundet med ujevn tetthet og mulig bakteriekontaminasjon. Data gir ikke
grunnlag for a favorisere hjemmelaget mat fremfor kommersielle lgsninger. Det er be-
hov for randomiserte studier pa dette feltet.
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Smerte og cerebral parese

Smerte er sveert vanlig symptom hos barn med cerebral parese (1) og har fatt gkende
oppmerksomhet de senere arene. Allikevel er smerte fortsatt et undervurdert og un-
derrapportert fenomen og kunnskap om smerte og smertebehandling i denne pasient-
gruppen er begrenset.

Regelmessige smerteopplevelser gir store begrensninger i livskvalitet og deltagelse, og
har negative effekter pa barnets psykiske helse og utvikling (2). Tallene varierer, men
flere studier har vist hgy forekomst av smerte hos barn med cerebral parese (3-5). Tal-
lene indikerer at mellom 30-70 % av barn med cerebral parese opplever regelmessig
smerte. [ en stor europeiske multisenter studie angir mer enn halvparten av de under-
sgkte barn med cerebral parese at de hadde smerteopplevelser den forutgdende uken
(6). Forekomst og intensiteten av smerter gker bade med alder og hgyere grad av funk-
sjonsbegrensning (hgyere GMFCS/MACS score). Hos ungdommer med cerebral parese
angir opp til 75% av pasienter at de opplever regelmessig smerte (7). Jenter rapporte-
rer smerter hyppigere enn gutter.

Bade smertevurdering og -lindring kan vaere krevende, szerlig hos barn med hgyere
GMFCS og talevansker eller psykisk utviklingshemming. Egenrapportering er oftest be-
grenset og smertevurdering er i disse tilfeller basert pa atferdsobservasjon og parg-
rendes tolkning. Ved usikkerhet kan smerte-evalueringsskjema som FLACC-R, Non-
Communicating Childrens pain check list-revised(NCCPC-R) eller PPP (pediatric pain
profile)| vaere nyttige verktgy.

Smerter er ofte multifaktoriell betinget. Barn kan oppleve bade akutte og kroniske
smerter, nociceptive og nevropatiske smerter. Kommunikasjonsvansker kan gjgre det
vanskelig a lokalisere smerte. Ved cerebral parese dominerer muskoloskjelettale smer-
ter, men smerter kan ogsa vaere assosiert med fglgetilstander til cerebral paresen (8).

De hyppigste smertearsaker ved cerebral parese er hofte-subluksasjon, dystoni,
muskoloskjelettale deformiteter (eks. hoftedeformiteter), forstoppelse, muskelspas-
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mer, muskelsvakhet og anstrengelse, avvikende gangmgnster (fot- og knesmerter),
gastro-gsofageal refluks (9). Barn med CP vil ofte oppleve prosedyrerelaterte smerter.
Det kan omfatte alt fra smerte i hverdagssituasjoner, som ved stell og posisjonering,
transport, fysioterapi, eller hjelpemidler som ikke passer eller brukes pa en uhensikts-
messig mate. I tillegg har barn med cerebral parese ofte behov for invasive inngrep. Bo-
toxinjeksjoner, ortopediske inngrep, gastrostomi-anleggelse eller tannekstraksjoner er
hyppig i denne pasientgruppen. Utilstrekkelig postoperativ smertelindring bidrar til
utvikling av kronisk smertetilstander. Ortopediske inngrep har ogsa et betraktelig risi-
ko av operasjonsbetingete nerveskader, og en forskergruppe har estimert at opptil 25
% av barn som undergar en multi-level operasjon opplever postoperativ nevropatisk
smerte. (Joshua Samuel, muntlig rapport, EACD 2017, Amsterdam).

Smertelindring burde veere kausal. Foreldrene og andre omsorgspersoner trenger god

opplaering i stelle-teknikker. Hjelpemidler som ortoser, rullestol etc. ma fglges tett med
og ma skiftes ut i tide. Medisinske tilstander som refluks og obstipasjon er svaert smer-

tefulle, men oftest enkelt a behandle.

Muskulzer hypertoni og spasisitet behandles med god effekt med Baklofen, Botulinum-
toxin (BoNt-A). Smertefulle dystonier kan i tillegg har effekt av Gabapentin-behandling
(10).

Smertefulle invasive prosedyrer trenger tilpasset smertelindring, som f.eks. emla-
plaster og sedasjon ved Botox-injeksjoner. Ved 8 ars alder har nesten 60 % av barn
med cerebral parese hatt minst 1 kirurgisk inngrep. Det er et godt dokumentert feno-
men at disse barn far mindre og kortere postoperativ smertelindring, og betydelig
mindre bruk av opioider. Sterke og ubehandlete smerteopplevelser bidrar til utvikling
av kroniske smertetilstander og pavirker pasientens generelle helse over mange ar.
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Sgvnproblemer hos barn med CP

I en generell populasjon av barn 1a forekomst av foreldrerapporterte sgvnproblemer pa
25 % (Lelis, Cardoso, & Hall, 2016). 1 CPRN har 100 ungdommer med CP fgdti 1994 -
2003 fullfgrt CPRNung registreringen. Av disse anga 15 % at de hadde sgvnvansker.
Brukte man en standardisert skala (Sleep disturbance scale for children SDSC) sa 13 fo-
rekomst av sgvnproblemer tydelig hgyere i populasjonen med CP sammenlignet med
barn som ikke hadde kroniske sykdommer (Newman, O'Regan, & Hensey, 2006).

Grunner for sgvnproblemer kan vaere mangfoldige: hjerneanomalier, grad av utvik-
lingshemming, sanseutfall, epilepsi, spesiell nattlige anfall, angst, hyperaktivitet, depre-
sjon og smerte. Omgivelsesfaktorer og foresattes atferd kan ogsa bidra til barnas sgvn-
vansker.

Det er beskrevet forskjellige typer sgvnproblemer hos barn med CP, blant dem eksessiv
dagsgvn og arousal forstyrrelser. En studie kunne pavise en sammenheng mellom
GMEFCS level og gkt forekomst av forskjellige typer sgvnforstyrrelser som kunne regi-
streres gjennom et spgrreskjema (Romeo et al,, 2014). Spesielt barn med GMFCS level 5
hadde gkt risiko for sgvnproblemer (Munyumu et al., 2018; Romeo et al., 2014). Syk-
domstilstander som epilepsi og psykisk utviklingshemming som er korrelert med hgy
GMFCS level var ogsa korrelert med gkt forekomst av sgvnproblemer som insomnia og
forstyrrelser i pustemgnster under sgvn (Elsayed et al., 2013; Garcia et al., 2016). Syns-
forstyrrelser og spesielt blindhet fgrer ogsa til forstyrret sgvnrytme. Melatonin har vist
seg a kunne vere effektivt ved denne type problemstillinger, men kan gke frekvensen
av epileptiske anfall (Galland, Elder, & Taylor, 2012; Simard-Tremblay, Constantin,
Gruber, Brouillette, & Shevell, 2011).

Spastisitet og dens behandling med intratekal Baclofen eller Botolinumtoxin har vist
seg a redusere nattlige oppvakningsepisoder i en norsk studie av Ramstad et al.
(Galland et al., 2012; Ramstad, Jahnsen, Lofterod, & Skjeldal, 2010) og en tyrkisk studie
(Binay Safer, Ozbudak Demir, Ozkan, & Demircioglu Guneri, 2016), likesa bruk av Bak-
lofen oralt (Galland et al., 2012). Det nevnes at det var viktig a se pa mulige andre
smertefaktorer fgr man behandlet spastisitet som gastrogsofageal refluks, obstipasjon
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og karies. Andre studier bekrefter at smerter i seg selv er en uavhengig faktor for sgvn-
problemer hos barn og unge med CP (Horwood et al,, 2018).

Siden arsaksforhold som fgrer til sgvnproblemer omfatter mange assosierte tilstander
er en tverrfaglig tilneerming og strukturert kartlegging viktig for a kunne finne frem til
tiltak som minsker sgvnproblematikk med a behandle tilgrunneliggende faktorer. Dette
vil i noen tilfeller veere krevende, slik at en observasjon over tid samt bred utredning vil
veere indisert.

Samtidig ma det ogsa sa understrekes at det finnes evidens for at forandringer i miljg-
faktorer ogsa kan bidra til bedre sgvnkvalitet slik som regulering av lys, lyder og tem-
peratur i soverommet (Dutt, Roduta-Roberts, & Brown, 2015), mens andre som posi-
sjoneringssystemer om natten ikke har vist seg a vaere effektive i randomiserte studier
(Blake et al., 2015).
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Epilepsi

Aktiv epilepsi er registrert hos 33 %, og bruk av antiepileptisk medikasjon hos 26 %. Se
ogsa figur: “Andel barn med tilleggsvansker over tid” i kapitlet om syn.

Risikofaktorer for epilepsi blant barn med CP er fglgende: dyskinetisk eller bilateral
spastisk type, alvorlig PU, sensoriske vansker, og GMFCS niva 4-5 (Sellier et al., 2012).
Ukontrollerte anfall gir en betydelig risiko for nedsatt livskvalitet (Lawn, Bamlet,
Radhakrishnan, O'Brien, & So, 2004; Schmidt, 2002; Villeneuve, 2004). Ukontrollerte
tonisk-kloniske anfall er en av det stgrste risikofaktorene for plutselig dgd ved epilepsi.
(Nilsson, Farahmand, Persson, Thiblin, & Tomson, 1999).

Graham et al. angir ikke noen spesielle fgringer for valg av antiepileptikum i forhold til
grunnsykdommen CP for valg av antiepileptikum i sin oversiktsartikkel fra 2016
(Graham et al., 2016). Tidligere publikasjoner stgtter under dette (Wallace, 2001) slik
at det bgr fglges alminnelige prinsipper for behandling av epilepsi ogsa i gruppen barn
med CP uansett GMFCS niva.

Det finnes ikke noen studier som undersgker effekten av ketogen diett spesifikt hos
barn med cerebral parese. Dog inngar barn og unge i studier av effekten av ketogen di-
ett. Disse viser effekt av ketogen diett ogsa hos barn med CP (Bergqvist, Schall,
Gallagher, Cnaan, & Stallings, 2005; Raju et al., 2011). Det er viktig & gjennomfgre keto-
gen diett under streng kontroll av blodverdier og ketoseeffekten med regelmessig kon-
takt med klinisk ernaeringsfysiolog og lege. Vagusstimulator vil ogsa vaere en av meto-
dene som har blitt undersgkt i studier og vist effekt pa intraktabel epilepsi hos indivi-
der med CP (Jaseja, 2008).
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Oppsummering og diskusjon

Utforming av tjenestetilbudet til barn med multifunksjonshemninger

Retten til medvirkning i utforming av tjenester og tiltak

Brukere har rett til 8 medvirke, og tjenestene har plikt til & involvere brukeren i utfor-
ming av tiltak og tjenester. Brukermedvirkning kan skje pa flere niv3; individnivg, tje-
neste-/systemniva og system-/politisk niva, og nivaene reguleres av ulike lovverk.
Spgrsmalet er derfor ikke om pargrende og barnet skal involveres i utforming av tje-
nester og tiltak som de omfattes av, men hvordan samarbeidet mellom familien og tje-
nesteytere kan utformes for a bedre kvaliteten pa tjenestene, og styrke foreldre og
barns kompetanse og kontroll over eget liv. Dette kalles myndiggjgring, og er et sentralt
perspektiv innen medvirkning. Helsepedagogikk kan vzere et virkemiddel som fremmer
myndiggjgring. Medvirkning har vist seg a ha betydning i utforming av tjenester. Blant
annet kan medvirkning bidra til gkt treffsikkerhet i forhold til utformingen og gjennom-
foringen av bade generelle og individuelle tilbud.

Familiesentrert habilitering

Familiesentrerte hablitering bygger pa en erkjennelse av familiens betydning for barns
helse, velveere og utvikling, og pa familiens rett til & medvirke i utforming av tjenester
og tiltak som griper inn i deres hverdagsliv. Et sentralt prinsipp er respekt for familiens
verdier og kultur og prioriteringer. Familiesentrerte praksiser innebzerer tett
samarbeid mellom familien og tjenesteytere, og bruk av forskningsbaserte strategier og
prosedyrer for & involvere foreldre og barn i intervensjoner pa mater som bidrar til
styrke deres kompetanse og mestringstro. Sentralt i slike kompetansebyggende
praksiser er bruk av dagliglivets aktiviteter og rutiner som leeringsarenaer. Denne type
praksis skiller seg fra implementering av treningsprogram i barnets dagligliv ved at
malene forankres i barnets daglige aktiviteter og interesser, og at intervensjonen retter
seg mot a styrke foreldrenes kompetanse i skape effektive leeringsmuligheter gjennom
a gke barnets deltakelse. Familiesentrerte intervensjoner er assosiert med positive ut-
komme for bade foreldene og barnet.
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Hjernens plastisitet og tidlig hjerneskade

Hjernens utvikling skjer i forskjellige faser og dannelse av nye hjerneceller har vist seg
ogsa a forekomme i voksen alder, men i mye mindre grad enn i fosterlivet. Det er
mange faktorer som padvirker omfang av en hjerneskade og senere funksjonsniva. Ver-
ken teorien om at en umoden hjerne er mindre fglsom eller mer fglsom for en skade
har vist seg a stemme med nyere forskning.

Primitive reflekser er generert av forskjellige hjernedeler og involverer bl. a. det indre
gre og synsbanen. Nar hjernens forbindelser modnes blir disse refleksene i gkende
grad hemmet og forsvinner til slutt helt. Fortsetter forekomst av disse reflekser over en
viss tidsgrense vil dette kunne vaere tegn for en hjerneskade som f. eks. ved CP. Forsk-
nings stgtter ikke antakelsen at primitive reflekser fgrst ma “integreres” for a oppna et
bedre funksjonsniva.

Ved ensidig hjerneskade som ved CP-hemiplegi vil det vaere et vindu rett etter fgdsel
hvor hjernedeler pa samme siden kan overta funksjon som egentlig skulle ytes fra den
motsatte hjernesiden. Det er vist at tidlig intervensjon kan bedre funksjonsniva hos in-
divider med unilateral CP.

Ved GMFCS niva IV-V foreligger det oftest bilaterale skader som involverer bade hvit og
grasubstans samt at det ogsa forekommer malformasjoner. Som en konsekvens av at
gra substansskade er kombinert med malformasjoner, vil muligheten for at hjernen kan
tilpasse seg og at funksjonsniva normaliseres eller tilnzermet normaliseres, vere liten.

Viktige malomrader for habiliteringstiltak

Motoriske og funksjonelle ferdigheter

Motorisk funksjon er grunnleggende for barns utforsking og interaksjon med omgivel-
sene. Motorikken er med i de fleste dagliglivets aktiviteter. Begrenset motorisk funk-
sjon er et kjernesymptom ved CP og en rekke andre medfgdte og tidlig ervervede funk-
sjonsnedsettelser, og dette kan begrense innlaering og utfgrelse av aktiviteter og delta-
kelse pa ulike arenaer i hverdagslivet. Noen av disse faktorene kan pavirkes med mal-
rettede tiltak, men barns tid er verdifull, derfor er det avgjgrende at iverksatte tiltak er
kunnskapsbaserte. Norsk og internasjonal forskning viser at innlaering av motoriske
ferdigheter skjer mest effektivt ved intensiv, malrettet og funksjonell trening, mens va-
rig endring i motoriske ferdigheter krever at de innleerte ferdighetene brukes kontinu-
erlig i dagliglivet. Aktivitetene ma veere selvinitierte og meningsfylte for barnet.

Kognisjon

Alle barn med CP bgr utredes for kognitivt evneniva. I gruppen med barn med GMFCS
niva [V og V er forekomst av PU hyppigere enn hos barn med GMFCS niva I-1II. Epilepsi

55



er en risikofaktor for nedsatt evneniva. Det bgr sgkes kompetanse ved manglende
erfaring med utredning av kognisjonsniva i gruppen barn med GMFCS niva IV-V.

Kommunikasjon

Kommunikasjonmuligheter for barn pavirkes av kognitiv og motorisk funksjonsniva,
men ogsa kommunikasjonsferdigheter hos kommunikasjonspartner. Det finnes flere
erfarings- og evidensbaserte programmer som kan brukes for d gke barnet
kommunikasjonsmuligheter og som kan vare del av et intensivert habiliteringstilbud.
Fasilitert kommunikasjon frarades pa bakgrunn av manglende evidens for positive
effekter og evidens for skadelige utfall.

Syn

Refraksjonsfeil og cerebral synshemming er hyppigere hos barn med CP. Dog
forekommer synsproblemer ikke hyppigere i gruppen av barn med GMFCS niva IV-V
sammenlignt med gruppen med GMFCS niva I-I1I. Det anbefales derfor en undersgkelse
hos gyelege tidlig og en undersgkelse for cerebral synshemming av personer som har
erfaring med denne forstyrrelsen f. eks Statped Syn.

Horsel

Bdde konduktiv og sensorinevronal hgrselstap forekommer i cirka en tiende del av
barn med CP. Siden det i flere studier er bekreftet at det er spesielt hgy forekomst
(opptil 55 %) av hgrselsproblemer i gruppen pa GMFCS niva IV og V bgr alle barn i
denne gruppen ga gjennom en audiometri. Man ma veere observant pa at det ved
psykisk utviklingshemming av alvorlig grad kan gi falsk patologiske hgrsel.

Sanseintegrasjonsbehandling

Sanseintegrasjonsbehandling som terapiform for & adaptere kroppslig respons til
sensoriske stimuli har ikke vist tilstrekkelig effekt for barn med CP. Det finnes ingen
nyere studier som inkluderer barn med CP pa GMFCS niva IV og V. Manglende evidens
tilsier at sanseintergrasjonsterapi ikke bgr anvendes.

Ernzering

Det er gkt forekomst av ernaeringsproblemer hos barn med CP. Ernaeringsproblemer
oppstar i gkende grad hos barn med alvorlig CP szerlig GMFCS niva V. Det er ofte behov
for anleggelse av gastrostomi i denne gruppen. Vekst kan vaere redusert p.g.a selve
hjerneskaden og andre forhold. Det er utviklet vekstkurver for hvert GMFCS niva som
anbefales fulgt. Ved ernzeringsproblemer er det viktig at barnet fglges av klinisk
ernzeringsfysiolog/sykepleier minimum en gang i aret, i starten mye hyppigere. Til
navaerende tidspunkt mangler det datagrunnlag for & kunne favorisere enten
hjemmelagd eller industriell produsert sondemat. Detoxstudier med barn finnes ikke
slik at man ikke kan anbefale denne type behandling.
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Epilepsi

Cirka en tredjedel av barn med CP har epilepsi med anfall. Ukontrollerte anfall
reduserer livskvalitet og innebaerer et forhgyet dgdrisiko. Det anbefales a fglge
generelle retningslinjer for valg av antiepileptikum. Ketogen diett kan i samrad med
spesialister overveies og hvis valgt bgr det gjennomfgres under konsekvent
ketosekontroll. Vagusstimulator har ogsa vist seg a ha effekt i utvalgte tilfeller med
terapiresistent epilepsi. Pa grunn av behov for fagkunnskap i barnenevrologi og
forsvarlighet i epilepsibehandling, bgr ansvar for behandling av epilepsi i sin helhet
ligge hos barnenevrolog.

Smerte og CP

Smerte forekommer ofte hos barn med CP, jo eldre jo hyppigere og mer intens.
Langvarige smerter er assosiert med redusert livskvalitet og begrensinger i deltakelse. I
gruppen alvorlig CP (GMFCS niva IV og V), og som ogsa har talevansker og/eller psykisk
utviklingshemming, er smertevurdering og -lindring seerlig krevende, men det er
utviklet evalueringsskjema for denne gruppen. Fgrst og fremst bgr det undersgkes om
det finnes en arsak til smertene, og denne bgr behandles fgr man konkluderer med at
det foreligger en diffus smertetilstand eller at smertene kan knyttes til annen type
irritasjon eller sykdom. Det finnes en liste over de hyppigste smertearsaker ved CP som
det bgr undersgkes for. Medisiner og behandlinger ma tas i bruk, type
smertebehandling er avhengig av antatt smertearsak. Ved smertefulle behandlinger og
operasjoner bgr det sgrges for tilstrekkelig smertelindring.

Konsekvenser relatert til mandatet

Forskergruppen ble oppnevnt for  stgtte arbeidsgruppen i skisseringen av et nytt og
kunnskapsbasert habiliteringstilbud for barn og unge med hjerneskade i Norge. Opp-
draget kom som en konsekvens av Beslutningsforum for nye metoders beslutning om
at nye barn ikke far dekket opphold ved utenlandske habiliteringstilbud gjennom spe-
sialisthelsetjenesten. For barn som allerede benytter disse tilbudene, vil det legges til
rette for en overgangsordning pa inntil fem ar.

Forskergruppen har gjennomgatt lovverk og faglige anbefalinger for hvordan tjenester
til barn med nedsatt funksjonsevne skal utformes, og videre relevant forskning pa om-
rader som vurderes som sentrale i oppbyggingen av et kunnskapsbasert habiliterings-
tilbud til barn med multifunksjonshemninger. Pa bakgrunn av denne kunnskapsgjen-
nomgangen vil vi lgfte frem forhold som er av betydning for & kunne bygge opp et
kunnskapsbasert habiliteringstilbud til denne malgruppen.

o Systematisk oppfglging i spesialisthelsetjenesten i et livslgpsperspektiv

Barn med multifunksjonshemninger har behov for systematisk og planlagt oppfglging i
spesialisthelsetjenesten som retter seg mot kompleksiteten i funksjonsproblemene i et
livslgpsperspektiv. Kompleksiteten i funksjonsproblemer forutsetter hgy fagkompe-
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tanse bade nar det gjelder kartlegging og utforming av tiltak innenfor de skisserte
funksjonsomradene: motorikk og funksjonelle ferdigheter, kognisjon, kommunikasjon,
syn, hgrsel, smerte, epilepsibehandling og sgvn. Et annet aspekt er behovet for hgy grad
av integrering av den medisinske kunnskapen med psykologisk kunnskap, og kunnskap
om ernzring og leering og trening av ferdigheter, inklusive bruk av teknologi. Hgy grad
av integrering av kompetanse tilsier etablering av faste tverrfaglige team med faggrup-
per som barnenevrolog, sykepleier, vernepleier, psykolog, fysioterapeut, ergoterapeut,
klinisk ernzeringsfysiolog, spesialpedagog og sosionom.

Behov for hgy og integrert kompetanse bade nar det gjelder kartlegging og interven-
sjoner, tilsier at oppfglgingen i spesialisthelsetjenesten bgr samles pa fa steder for &
sikre et likeverdig tilbud til barna og familiene. Tilbudet ma organiseres slik at det gir
mulighet for forskning, noe som forutsetter forskningskompetanse i de tjenestene som
gis ansvar for oppfglgingen av barn med multifunksjonshemninger.

¢ Oppfelgingen skal vaere familiesentrert

Ifglge lovverk og forskningsbasert kunnskap om familiens betydning for barns helse,
utvikling og livskvalitet, skal tjenester og tiltak til barn med nedsatt funksjonsevne
vaere familiesentrerte. Dette innebeerer at tjenestene utformes slik at de styrker famili-
ens kontroll over sin livssituasjon og kompetanse i a stgtte barnets utvikling og leering.
Barnets livskvalitet og barnets rett til medvirkning i utforming av tiltak ma vektlegges.

Et familiesentrert tilbud som inkluderer barnet perspektiv, tilsier at:
v habiliteringstilbudet forankres i barnets og familiens behov og preferanser, og i
sentrale prinsipper for familiesentrerte tjenester
v’ tiltak og tjenster utformes slik at de styrker barnets og foresattes kompetanse
og mestringstro, og derigiennom barnets utviklings- ogleeringsmuligheter

e Oppfelgingen forankres i formalisert samarbeid mellom
spesialisthelsetjenesten og kommunen

Barn med multifunksjonshemninger har rett til individuell plan (IP) og/eller koordina-
tor. Habiliteringstilbudet bgr derfor forankres i barnets IP. Kompleksiteten i funksjons-
problemer tilsier at planen utarbeides i samarbeid mellom familien, teamet i spesialist-
helsetjenesten og fagpersoner som er involvert i giennomfgringen av tiltak i hjem-
kommunen, og i trdd med kravene nedfelt i Forskrift om habilitering, rehabilitering,
individuell plan og koordinator, og tilhgrende veileder. Behovet for et tett samarbeid
mellom tjenestenivder innebzerer formalisering og styrking av samarbeidet:

v Det enkelte barn og familien far en kontaktperson i det tverrfaglige teamet i
spesialisthelsetjenesten. Kontaktpersonen fglger opp barnet og familien i
periodene mellom planlagte opphold i spesialisthelsetjenesten

v' Teamet i spesialisthelsetjenesten tilbyr generell oppleering og veiledning til
familien og kommunale fagpersoner ut fra individuelle behov
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v Sentrale fagpersoner som er involvert i den daglige opplaeringen/treningen gis
mulighet for a delta pa planlagte opphold i spesialisthelsetjenesten

e Oppfelgingen og tiltak forankres i systematisk kartlegging og evaluering

Tverrfaglig kartlegging vil utgjgre basis for utforming av et individuelt tilpasset oppfal-
gingstilbud, av intervensjoner, og for a kunne evaluere endring i barnets og familiens
situasjon. Med bakgrunn i definisjonen av habilitering, der formalet er at det enkelte
barn skal gis «mulighet til & oppna best mulig funksjons- og mestringsevne, selvsten-
dighet og deltakelse i utdanning og arbeidslivet, sosialt og i samfunnet», vil kartlegging
og evaluering matte forankres i et biopsykososialt og gkologisk perspektiv pa helse og
funksjon, i trdd med Verdens helseorganisasjons klassifikasjon av funksjon, funksjons-
hemming og helse (ICF). Kartlegging og evaluering av aktuelle funksjonsomrader ma
basere seg pa standardiserte, valide og palitelige verktgy som inkluderer de fem kom-
ponentene i ICF: kroppsfunksjoner, aktiviteter, deltakelse, person og miljgfaktorer. Det
bgr utvikles en verktgykasse basert pa kartleggingsverktgy som inngar i CPRN og CPOP
og pa andre verktgy er i bruk i eksisterende intensive habiliterings-
/treningsprogrammer. I tillegg vil det veere aktuelt d oversette solide verktgy som er i
bruk internasjonalt, og teste dem ut i en norsk sammenheng. I hvilken grad tjenestene
oppleves som familiesentrerte bgr inngd som del av kartleggingen. Det bgr vurderes
om det skal utvikles et kjernesett av evalueringsinstrumenter som skal innga i den sys-
tematiske oppfglgingen.

e Perioder med intensiv trening integreres i oppfelgingstilbudet

Kompleksiteten i funksjonsproblemer tilsier at barn med multifunksjonshemninger vil
kunne ha behov for perioder med intensiv trening av funksjoner og ferdigheter som en
integrert del av et systematisk oppfglgingstilbud i spesialisthelsetjenesten. Intensiv
trening for denne malgruppen krever kompetanse og metodikk som ikke kan forventes
a kunne ivaretas av kommunen. Aktuelle omrader for intensiv trening vil veere leering
av motoriske og funksjonelle ferdigheter, samspill og kommunikasjon og spising og er-
nzering. Med henvisning til oppsummert forskning bgr treningen vaere malrettet og
funksjonell. Dette innebaerer at malene forankres i barnets hverdagsliv og at en tar i
bruk verktgy som understgtter malsettingsprosessen. Treningen bgr sa langt som mu-
lig veere interessebasert og med tilstrekkelig mengde til 8 kunne nd malene og skape
endring i funksjon eller barnets situasjon. Forskning viser at intervensjoner som kom-
binerer spesifikk trening med bruk av daglige aktiviteter og rutiner som leeringsmulig-
heter, er mest effektive. @kt deltakelse i daglige aktiviteter bidrar til a skape flere lee-
ringsmuligheter og derigjennom gkt praktisering av malrelaterte aktiviteter. En slik
tilneerming sikrer at innleerte ferdigheter tas i bruk og videreutvikles i barnets daglig-
liv. Malrelaterte lzeringsmuligheter i daglige aktiviteter forutsetter tett samarbeid med
naere omsorgspersoner.

Uavhengig av hvilke(t) malomrade(r) som vektlegges i intensiv trening tilsier komplek-

siteten i tilstanden behov for tverrfaglig kompetanse. Et sentralt aspekt ved treningen
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for denne gruppen barn er a understgtte barnets initiativ, og dets muligheter for a kun-
ne interagere med sine omgivelser og oppleve mestring og kontroll over sin tilvaerelse.

Habilitering i et livslgpsperspektiv tilsier at perioder med intensiv trening ikke bgr av-
grenses til fgrskolealder. Det bgr utredes hvordan intensiv trening kan organiseres og
gjennomfgres nar det gjelder barn i grunnskolealder og videre frem til 18 ar. Likeledes
ma det utredes hvordan tidlig intervensjon som en egen form for intensiv trening kan
utformes for denne gruppen av barn, basert pa oppsummert forskning og igangsatte
prosjekter i habiliteringstjenestene. Brukerne av ma sees som likeverdige partnere i
utforming av nye tilbud. Dokumentasjon av effekter av perioder med intensiv trening
bgr inngd som en del av forskningen som bgr understgtte utviklingen av gode og like-
verdige habiliteringsforlgp for barn med multifunksjonshemninger.
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