Hgringssvar vedr. national klinisk retningslinje for fysioterapi
og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne som
fglge af cerebral parese

Som medlem af fglgegruppen vedr. national klinisk retningslinje for
fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne
som fglge af cerebral parese, har jeg fglgende bemaerkninger:

Ad punkt 5.7 Ridning som sundhedsfaglig indsats:

Her anbefaler arbejdsgruppen fglgende: Det kan ikke anbefales at
anvende et forlgb med flere lektioner af ridning som sundhedsfaglig
indsats rutinemaessigt til bgrn med cerebral parese.

Jeg er forundret over denne anbefaling.

Arbejdsgruppen har vurderet de tre inkludere studier til at have lav
kvalitet, men arbejdsgruppen har p& trods af denne vurdering allige-
vel valgt at anvende disse studier, som vurderingsgrundlag for en
anbefaling.

Jeg finder at arbejdsgruppens reesonnement bgr veere en anbefaling
af mere forskning pd dette omrdde samt en konklusion, som siger at
det ikke er muligt at foretage en anbefaling pa dette svage forsk-
ningsmaessige grundlag.

Med venlig hilsen

Lis Kleinstrup
Centerleder, ledende terapeut, MPM

Regionshospitalet
Hammel Neurocenter

Voldbyvej 15
DK 8450 Hammel

Tel. 7841 9000 Fax 78417670
www.neurocenter.dk

Dato 28.10.13

Reference: Mette Rohde
784 19008
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Overordnet

Retningslinjen gennemgar evidensen for ni udvalgte fysioterapeutiske og/eller
ergoterapeutiske indsatser til bgrn og unge med cerebral parese. De ni
indsatser er udvalgt i forhold til udbredelse og relevans. Retningslinjen virker
velgennemarbejdet, og den anvendte metode beskrevet, sa& det er
gennemskueligt, hvordan man har fundet frem til den enkelte anbefaling.

De ni indsatser har alle hovedfokus pa treening af kropsfunktioner og stort set
ikke pa deltagelse i hverdagslivets aktiviteter og samfundslivet, hvilket er det
centrale i ergoterapi, hvor fokus er pa adaptive strategier, treening af aktiviteter
og omgivelsesmaessige indsatser. Dette indgar kun i begreenset omfang i
retningslinjen, og det kan derfor diskuteres, om retningslinjens titel er
retvisende, maske skulle der hellere std "fysioterapeutisk og ergoterapeutisk
traening” i stedet for *fysioterapi og ergoterapi”.

Et eksempel pa en relevant — og ogsa relativt udbredt — indsats, der ikke er
inkluderet, er mobilitetshjaelpemidler. Ifglge retningslinjens oplysninger er 25%
af bern med cp i 6 ars-alderen helt immobile. Betydningen af tidlig
kompensation for mobilitetsbegraensninger kunne have veeret undersggt, idet
mobilitetsbegraensninger formodes at have betydning for barnets deltagelse,
samt udvikling kognitivt, socialt m.v.

De valgte effektmal har ligeledes fortrinsvis fokus pa kropsfunktion eller
kropsrelaterede aktiviteter som mobilitet frem for pa hverdagsaktiviteter,
deltagelse i samfundslivet og livskvalitet. Hvad angar resultaterne forekommer
der stort set ikke resultater vedrgrende deltagelse, selv om det bgr veere et

centralt effektmal.
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Det ser ud som om, hverdagsaktiviteter og omgivelsesmaessige indsatser vil
indga i den planlagte opdatering om tre &r, hvilket vi ser frem til, idet
retningslinjen i sin nuvaerende form og i mellemtiden kan have en begraensende

effekt i forhold til ergoterapeutiske indsatser i forhold til malgruppen.

Metode

GRADE er valgt til at evaluere evidensens kvalitet og anbefalingsstyrke, og der
indgar kun randomiserede kliniske forsag og systematiske review, der bygger
pa randomiserede kliniske forsgg. Dette er en traditionel tilgang til undersggelse
af evidens, men det er velkendt, at dette er problematisk i forhold til sma
populationer, som der er tale om i dette tilfeelde. Vurderet lav evidens skyldes
ofte, at det ikke er muligt at leve op til kvalitetskravene pa grund af praktiske
begraensninger. Dette medgives i retningslinjen pa side 11, men har ikke faet
betydning for fremgangsmaden ved udarbejdelse af den kliniske retningslinje.
Den snaevre afgreensning af inklusionen af studier har medfert, at den kliniske
retningslinje for nogle af de valgte indsatser er baseret pa et enkelt eller ingen
studier. Hvis kohortestudier var blevet inkluderet, ville der veere fremkommet
flere studier, som havde kunnet styrke den kliniske retningslinje. | udarbejdelsen
af retningslinjen har man | stedet stottet sig til arbejdsgruppens
ekspertudtalelser hvad angar veerdier og praeferencer hos patienter og
pargrende, gkonomi og andre overvejelser, som er den laveste form for
evidens.

For to af indsatserne blev der kun identificeret et enkelt studie som grundlag for
retningslinjen, og for to andre blev der slet ikke identificeret nogen. Det er
tvivisomt, om det overhovedet er muligt at give en anbefaling, nar det
videnskabelige grundlag er sa tyndt, og konklusionen skulle nok naermere have
veeret, at det ikke var muligt at give en anbefaling.

Pa side 12 star der, at arbejdsgruppens anbefalinger bygger pa en vurdering af
bl.a. veerdier og praeferencer hos patienter og pargrende. Dette er dog ikke
korrekt, idet det senere angives, at patienter og pargrende ikke har deltaget i
arbejdet, og at patienters og pargrendes veerdier og preeferencer er baseret pa
arbejdsgruppens praksiserfaringer med patientgruppen. Forskning viser, at der
sjeeldent er overensstemmelse mellem de fagprofessionelles vurdering af
patienters/pargrendes veerdier og preeferencer og disses egne udsagn.
Udsagnet om at arbejdsgruppens anbefalinger bl.a. bygger pa en vurdering af
"Veerdier og praeferencer hos patienter og pargrende” ber derfor aendres til
"Vurderede veerdier og praeferencer hos patienter og pargrende”. Ved
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revisionen om tre ar foreslar vi, at patienter og paregrende inddrages i
udarbejdelsen af retningslinjen.

Retningslinjen inkluderer ikke kvalitative studier, som ellers kan give veerdifuld
viden om patient/klient perspektiver vedrgrende indsatsens relevans og
virkning, oplevelsen ved at modtage indsatsen m.v. | og med at metoderne til at
syntetisere kvalitative studier i de senere ar er blevet udviklet, sa de fx kan
indga i MTV studier, ville det have veeret relevant og muligt at inkludere disse

studier ogsa, hvilket vi foreslar, bliver gjort ved opdateringen.

Specifikke kommentarer

Der savnes tydelighed om betydningen af den siddestilling, som barnet tilbydes.
Det er naevnt under traening af handens funktioner og traeningen af
spisefunktioner, at man skal tage sig i agt for, at siddestillingen skal veaelges
omhyggeligt for at fremme den naevnte treening. Derudover naevnes 24-timers
positionering, hvor man kan underforstd den siddende positionering.
Siddestillingen er imidlertid meget central, isaer for bgrn pa funktionsniveauet
GMFCS V-V, og derfor bgr der anbefales studier, som viser, hvilke
siddestillingsmaessige parametre, der er af betydning i hvilke situationer, med
fokus pa funktionsniveau, aktivitetsbehov, forebyggelse af fejlstillinger osv.
Ligeledes savnes studier, som viser betydningen af andre former for sensoriske
stimuli end de visuelle: vestibulzere, kutane, auditive, proprioceptive.

Vedr. intelligenskvotient side 8: "omkring 40 % har en 1Q over 70 (7)”. Det
kunne veere relevant at vide, hvordan disse 40% fordeler sig opad i 1Q-skalaen,
da denne viden maske vil ga imod "folkeopfattelsen”: at mange intelligente
personer med talevanskeligheder som fglge af CP bliver opfattet som havende
lav intelligens. Desuden kunne der veere tale om, at nogle af de lavt vurderede
barn eller unge kan have haft motoriske/tale-motoriske barrierer i forhold til at
deltage i en 1Q-test.

Vedr. CIMT side 21: "I den forbindelse har der i de senere ar vaeret fokus pa
Constraint-Induced Movement Therapy5, CIMT, hvor den afficerede arm og
hand i et antal timer dagligt i en periode forhindres i at blive inddraget i motorisk
aktivitet via fiksering i en slynge, handske eller lignende (27)”. | CIMT er det den
ikke-afficerede arm og hand, som fikseres! (Jf. kilden 27, og i gvrigt ogsa naevnt
pa side 23. Side 21 er altsa en skrivefejl.)

Vedr. traening i vand side 47: "Bassinet og omkleedningsfaciliteter bar veere

indrettede med fx ekstra handtag, skifteleje, rampe og lift, s& der er adgang for
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fysisk handicappede”. Der begr sta ”... sa der er adgang for mennesker med

fysiske funktionsnedseettelser.” eller lignende.

Venlig hilsen

Stefan de la Puente Kristiansen

Fuldmaegtig
Ledelsessekretariatet

spk@socialstyrelse.dk
72 42 37 00
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Taastrup, den 30. oktober 2013

Sundhedsstyrelsen

fobs@sst.dk

syb@sst.dk
Hgringssvar CP

Vedr. national klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat
funktionsevne som fglge af cerebral parese

Spastikerforeningen har med tak modtaget ovenstaende til hgring.

Vi er som udgangspunkt helt enige i, at det er hensigtsmaessigt og @nskeligt med kliniske retningslinjer.
Spastikerforeningen deler selvfglgelig det synspunkt, at vi skal vide, hvorvidt den behandling og traening, vi
tilbyder borgere med cerebral parese, virker, er nyttelgs eller maske ligefrem skadelig.

Men det forudseetter naturligvis, at der findes en evidens, som man kan faeste lid til - og som repraesenterer
en hgjere grad af validitet, end den praksis der allerede findes pa omradet.

Udsender man — som tilfaeldet er med den ”"National klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til
bgrn og unge med nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese” - en helt ny retningslinje, som pa
flere omrader gar pa tvaers af en arelang praksis, sd ma der stilles betydelige krav om kvalitet i den
dokumentation og videnskabelige evidens, som laegges til grund for at aendre pa den praksis. Det er ikke
tilfeldet med den nye retningslinje.

Sundhedsstyrelsen konstaterer saledes selv, at de studier og den dokumentation, man har kunnet finde, er
“yderst sparsom og af lav kvalitet”. At kvaliteten af dokumentationen er ’lav’ betyder ifglge den definition,
retningslinjen selv anfgrer, at Vi har begraenset tiltro til den estimerede effekt. Den sande effekt kan vaere

veesentligt anderledes end den estimerede effekt.”

Sammenfattende siges det om kvaliteten af den evidens, der ligger til grund for denne retningslinje:

”Den videnskabelige litteratur, der foreligger omkring fysioterapi og ergoterapi til bérn med cerebral
parese, er yderst sparsom og af lav kvalitet. Dette er bade udtryk for, at der ikke er en staerk
forskningstradition inden for feltet, ligesom det kan vaere vanskeligt at gennemfgre randomiserede
kontrollerede forsgg af god kvalitet. Eksempelvis er det ofte ikke muligt at lave blinding af barn og
behandler. Den sparsomme evidens af lav kvalitet har veeret den primeere drsag til, at der i denne kliniske
retningslinje ikke findes staerke anbefalinger. Det er dog vigtigt at bemaerke, at den mangelfulde og svage
evidens pa omrddet ikke er ensbetydende med, at de undersggte indsatser er uden effekt.”

Spastikerforeningen finder det pa det grundlag helt uansvarligt at drage de konklusioner, retningslinjerne
gor — bade hvad angar de positive og de negative anbefalinger. Evidensgrundlaget i de udsendte
retningslinjer er sa lgst og tilfeeldigt, at de anbefalinger, der gives, kommer til at fremsta sa svage og
vilkarlige, at de efterlader det indtryk, at enhver indsats er uvaesentlig og ligegyldig.

Protektor: Hendes Kongelige Hgjhed Prinsesse Benedikte
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Vi frygter derfor, at de nye retningslinjer — med eller imod deres intention — vil komme til at legitimere, at
en reekke bgrn og unge med cerebral parese vil fa frataget deres behandling med uoverskuelige og
udokumenterede konsekvenser for disse b@rn og unges fremtidige fysiske tilstand.

Spastikerforeningen opfordrer derfor Sundhedsstyrelsen til at saette de udsendte retningslinjer i bero. |

stedet skal der fokuseres pa at fa igangsat forskning og dokumentation af hgj kvalitet, sa de anbefalinger,
der skal gives pa omradet, bygger pa en palidelig og solid evidens.

Med venlig hilsen

Mogens Wiederholt
direktgr



mDH

Danske Handicaporganisationer

Til Blekinge Boulevard 2

Sundhedsstyrelsen, 2630 Taastrup, Danmark
. TIf.: +45 3675 1777

e-mail: fobs@sst.dk Fax: +45 3675 1403

dh@handicap.dk
www.handicap.dk

Taastrup, den 31. oktober 2013
Sag 17-2013-00744— Dok. 135206 SL/dt/kft

Horing: National klinisk retningslinje for fysioterapi og
ergoterapi til born og unge med nedsat funktionsevne
som fglge af cerebral parese

Danske Handicaporganisationer (DH) skal indledningsvist bemarke, at vi ser meget positivt
pa udviklingen af kliniske retningslinjer. Kliniske retningslinjer vil kunne medvirke til at
skabe et evidensbaseret grundlag for at udvikle kvaliteten af behandlingen og treningen af
personer med funktionsnedsattelse og herunder medvirke til at sikre, at borgerne far en
behandling og traening, der virker.

Det er dog helt afgerende 1 forbindelse med udviklingen af kliniske retningslinjer, at de
netop baseres pa viden og evidens. Safremt der ikke eksisterer dokumentation og viden af
hoj kvalitet, er selve grundlaget for brugbare kliniske retningslinjer reelt ikke til stede.

Der gores i forbindelse med denne konkrete retningslinje opmarksom pd, at “Den
videnskabelige litteratur, der ligger til grund for praksis og denne retningslinje, er sparsom
og generelt af lav kvalitet. Derfor er der 1 den kommende tid brug for at udbygge
dokumentationen gennem forskning og evalueringer samt at tilretteleegge brugen af
kompetencerne hensigtsmaessigt for at styrke de faglige miljoer.”

Selvom der med den kliniske retningslinje ikke gives sterke anbefalinger vedrerende
indsatser, gives de. Dermed kan der ogsd vare en risiko for, at de fir en uhensigtsmaessig
effekt, hvor indsatser maske ikke tilbydes, selvom den svage evidens i virkeligheden
handler om, at man endnu ikke har tilstreekkelig systematisk opsamlet erfaring og viden at
leegge til grund for at estimere effekten.

DH skal pd den baggrund opfordre til, at den kliniske retningslinje 1 stedet videreudvikles
og ferst bringes 1 anvendelse 1 praksis, ndr den rette dokumentation gennem forskning og
evaluering er til stede. Vi henviser derudover til Spastikerforeningens heringssvar.

Med venlig hilsen

-

Stig Langvad

Formand

DH’s medlemsorganisationer: ADHD-foreningen ¢ Astma-Allergi Danmark ¢« Danmarks Blgderforening « Danmarks Psoriasis Forening ¢ Dansk Blindesamfund ¢« Danske Dgvblindes
Fzellesrepraesentation « Dansk Epilepsiforening « Dansk Fibromyalgi-Forening « Dansk Handicap Forbund « Dansk Landsforening for Laryngectomerede - Strubelgse « Danske Dgves
Landsforbund < Diabetesforeningen * Foreningen af Stammere i Danmark « Gigtforeningen < Hjernesagen « Hjerneskadeforeningen « Hareforeningen < Landsforeningen Autisme
+ Landsforeningen LEV - Landsforeningen Sind « Landsforeningen til Bekaempelse af Cystisk Fibrose « LungePatient.dk « Muskelsvindfonden < Nyreforeningen « Ordblinde/
Dysleksiforeningen i Danmark * Osteoporoseforeningen « Parkinsonforeningen « PTU - Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede ¢« Sammenslutningen af Unge Med
Handicap « Scleroseforeningen « Spastikerforeningen « Stomiforeningen COPA
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Haring:

Udkast til national klinisk retningslinje (NKR) for fysioterapi og ergoterapi til barn og unge med
nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese (CP).

Til:  Sundhedsstyrelsen
Forebyggelse & Borgernaere Sundhedstilbud

Foarst og fremmest gnsker Dansk Selskab for Fysioterapi at introducere sig selv som nyetable-
ret fagligt selskab i sundhedsvaesenet. Dansk Selskab for Fysioterapi blev stiftet i maj 2013 og
er kommet godt i gang med arbejdet.

Dansk Selskab for Fysioterapi er en paraplyorganisation med 18 faggrupper og fagfora under
sig. Alle disse faggrupper og fagfora vil i labet af efteraret blive konverteret til faglige selskaber
— en proces, der forventes afsluttet pr. 1. januar 2014.

Dansk Selskab for Fysioterapi arbejder for at styrke de faglige miljger ved at sikre specialiseret
og evidensbaseret fysioterapi. Dertil vil Dansk Selskab for Fysioterapi sikre at den faglige og
videnskabelige viden kommer i fokus i et seerskilt samarbejde med sundhedsvaesenets parter.

Dansk Selskab for Fysioterapi ghsker hermed at bidrage til hgringsprocessen om det udarbej-
dede udkast til national klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med
nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese.

Dette hgringssvar er udarbejdet med input fra specialerne for Bgrnefysioterapi og Neurofysio-
terapi samt fagomraderne Bassinterapi og Ridefysioterapi.

Neurologisk Faggruppe tilslutter sig kommentarerne fra dette samlede hgringssvar, men
kommer ikke pa nuveerende tidspunkt med saerskilt hgringsbidrag.

Bidragsyderne til hgringssvaret er saledes:

Dansk Selskab for Fysioterapi — (naerveerende brev)
Fagforum for Bagrnefysioterapi (bilag 1)

Faggruppen for Bassinterapi (bilag 2)
Ressourceperson indenfor Ridefysioterapi (bilag 3)

Overordnet vurdering

Udkastet til haring er velbeskrevet og virker generelt set klart. Dertil beskrives hvordan littera-
tursggning er foretaget, som baggrund for anbefalinger og konklusioner i rapporten. Dette gi-
ver leeseren de ngdvendige informationer for at kunne vurdere indholdet.

Dansk Selskab for Fysioterapi bemaerker, at der er et tydeligt behov for yderligere forskning
indenfor fysioterapeutiske (og ergoterapeutiske) interventioner til malgruppen. Dette understgt-
tes af samtlige fagfora/faggruppers overordnede tilbagemeldinger i dette hgringssvar.

Overordnede bemaerkninger

Dansk Selskab for Fysioterapi bemaerker, at der af fagfora/faggrupper rejses flere spargsmal
og kritik bl.a. omkring metodik, sggestrategi og anbefalingsbaggrunde.




Dansk Selskab for Fysioterapi understgtter de rejste kritikpunkter og anbefaler, at Sundheds-
styrelsen og arbejdsgruppen for denne kliniske retningslinje forholder sig til disse. Derved vil
rapporten sikre sig validitet og tydelighed i kriterierne for konklusioner og anbefalinger.

De enkelte kritikpunkter er oplistet i bilagene. Herunder oplistes de centrale elementer i em-
nerne, hvor der rejses spagrgsmal.

1. Anbefalingsbaggrund: Evidens for effekt / Ingen evidens for effekt / Evi-
dens for ingen effekt — og sammenhang med anbefalinger

Dansk Selskab for Fysioterapi har bemaerket den rejste kritik omkring anbefalingsgradernes
definitioner og baggrund. Dansk Selskab for Fysioterapi vil gerne opfordre til, at der udvises en
klarere overensstemmelse mellem evidensvurderinger og anbefalingsdefinitionerne.

Ved manglende / svag evidens for eller imod en effekt af en intervention, savnes overvejelser
af, at man hverken kan anbefale for eller imod, pa baggrund af evidensniveauet. F.eks. kan
tilfeeldet for evidensvurdering veere: Ingen evidens for effekt / Ingen evidens for ingen effekt =
manglende evidens (for en intervention). Dvs. "Inkonklusiv’ pga. manglende evidens.

Pa denne baggrund vurderer Dansk Selskab for Fysioterapi, at der nogle steder ikke konklu-
deres konsekvent i anbefalingerne pa grundlag af "ingen evidens for effekt” frem for "evidens
for ingen effekt”.

Eksempel: "det anbefales ikke” i udkast til klinisk retningslinje, selv om der ikke er dokumenta-
tion for manglende effekt.

Sundhedsstyrelsen opfordres til at overveje at "ranke” evidensniveauer for evidensen af:

— Evidens for (positiv) effekt - evidensgrader for anbefaling af interventionen
— Ingen evidens for effekt / ingen effekt - inkonklusiv; behov for yderligere forskning
— Evidens for ingen effekt - evidensgrader imod anbefaling af interventionen

Dette kunne evt. tydeligggre sammenhaengen med at anbefale for/imod (dvs. definitionsbag-
grunden). Dansk Selskab for Fysioterapi mener, at dette samtidig vil tydeliggere, at hvor der
ikke kan konkluderes for/imod, er der det starste behov for yderligere forskning.

Eksempel: Anbefalingsbaggrund / definitioner: Bilag 1.

2. Embase og Cinahl er udeladt i sggestrategien

Det er velkendt at relevante fysio- og ergoterapeutiske studier er placeret i netop Embase og
Cinahl databaser. Dertil henvises i naerveerende hgringssvar til studier, som ikke er inkluderet i
den brugte litteraturgennemgang. Disse studier kan evt. pavirke evidensgraden, safremt de
lever op til inklusionskriterierne i sggningsstrategien.

Dansk Selskab for Fysioterapi vil gerne opfordre til, at sggningsstrategien genovervejes set i
lyset af, at centrale publikationer ser ud til ikke at veere inkluderet.

Eksempel: Litteratursggning interventioner i vand: Bilag 3 og litteratursggning interventionen
ridefysioterapi: Bilag 4 (pkt. 1 og 7).
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3. Definition af interventionen "ridefysioterapi” vurderes utilstraekkelig

Den utilstreekkelige definition af interventionen har den konsekvens, at der inkluderes studier,
som omhandler andre typer af ridning, der ikke er ridefysioterapi. Dette har konsekvens for
konklusionerne og dermed anbefalinger i retningslinjen — som i veerste fald kan veere forkerte.

Dansk Selskab for Fysioterapi vil gerne opfordre til, at sggningsstrategien genovervejes set i
lyset af, at nogle publikationer brugt som grundlag for anbefalingerne ikke ser ud til at afdeekke
interventionen ridefysioterapi, som anvendt i Danmark.

Eksempel: Kritik vedr. inkluderede studier, ridefysioterapi: Bilag 4 (pkt. 2, 3, 4).

4. @vrige kommentarer
@vrige kommentarer bedes gennemgaet i vedheeftede bilag fra fagfora/faggrupper.

Opsamling
Dansk Selskab for Fysioterapi bemzerker behovet for yderligere forskning indenfor omradet og
de interventioner, der anvendes til malgruppen.

Dansk Selskab for Fysioterapi anbefaler en gennemgang af definitioner af evidensniveau og at
arbejdsgruppen revurderer sggestrategi herunder inklusion- og eksklusionskriterier. Dermed
kan overvejes en kombineret pragmatisk/stringent inklusion af kvalitetsstudier.

Vi ser frem til at stimulere til yderligere forskning, sledes at flere interventioner indenfor spe-
cialet i fremtiden opnar tydeligere evidensniveau, baseret pa solide interventionsstudier.

Dansk Selskab for Fysioterapi (og de fysioterapi-faglige selskaber) gnsker at deltage i eventu-
el revision af den kliniske retningslinje.

Vi ser frem til fortsat godt samarbejde omkring hgringer og kliniske retningslinjer.

Med venlig hilsen

Martin B. Josefsen
Formand for Dansk Selskab for Fysioterapi

Dansk Selskab for Fysioterapi

Holmbladsgade 70
2300 Kgbenhavn S

Tel.: +45 33414612
E-mail: moe@fysio.dk

Web: www.danskselskabforfysioterapi.dk
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Notat

Hgringssvar fra Fagforum for Bgrnefysioterapi:

Vedr.:
National Klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funk-
tionsevne som fglge af Cerebral Parese

Fagforum for bgrnefysioterapeuter finder det meget positivt, at der er udarbejdet retningslinjer for
den ergo - og fysioterapeutiske indsats til bgrn og unge med cerebral parese, og ser det som et vee-
sentligt redskab til kvalitetsudvikling af omradet.

Det indgar ikke af anbefalingen, med hvilken intensitet eller under hvilke rammer indsatsen bar
gives, hvilket er en mangel.

Den kliniske retningslinje leverer et grundigt arbejde i forhold til at s@ge studier, der bygger pa
randomiserede Kliniske forsgg samt systematiske reviews og dermed hgjeste evidens. Det betyder
imidlertid ogsa en noget ensidig fokusering pa resultater, som kan genereres via RCT som studiede-
sign.

Flere af retningslinjens anbefalinger er givet pa baggrund af begraenset videnskabelig litteratur. Det
er vaesentligt at fa pointeret, at der ikke ngdvendigvis er overensstemmelse mellem det at kunne
finde evidens og om evidensen er der (abcence of evidence is not evidence of ebscence).

Nar den kliniske retningslinje skal anvendes i praksis bar visse afsnit formuleres tydeligere:

> Afsnittet om centrale budskaber er formuleret pa en made, sa dele ikke forstas far resten af
retningslinjen er laest, og det er i dette afsnit uklart, hvad tegnene, der angiver evidensens kvali-
tet betyder.

» | anbefalingerne bruges formuleringen "Det kan overvejes”, brugen af ordet overvejes, g@r an-

befalingen upraecis og vag. Enten anbefaler man at ggre indsatsen eller ogsa anbefaler man det

ikke.

S. 7; Begrebet habilitering bar anvendes i stedet for rehabilitering.

S. 17 og frem; Alle anbefalinger bar formuleres mere klart uden brug af ordet overvejes.

S 21; Der star afficerede hand, det er ikke afficerede arm?

S. 28; Anbefalingen om ikke at give udspaending bygger pa et spinkelt grundlag, da det alene
er begrundet i, at der ikke er studier, der viser det modsatte.

YV V V V



Dansk Selskab for Fysioterapi

Kerteminde, den 28. oktober 2013

Sundhedsstyrelsens hgring

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

Faggruppen for Bassinterapi er meget enig i, at der er mangel pa forskning indenfor effekten af
traeningsindsatser i vand. Hertil knytter sig ogsa mange ubesvarede forskningsspgrgsmal om den fysiologiske
effekt pa kroppen ved ophold i vand. Eksempelvis ses i praksis, at bgrn med nedsat funktionsevne som fglge af
cerebral parese har et anderledes bevaegelsesmgnster i vand end pa land. De fleste af bgrnene opnar en bedre
kontrol af balance og et stgrre bevaegelsesrepertoire, som er betydningsfuldt for barnet pa kropsniveau, men
ogsa for dets aktivitet og deltagelse i habiliterende indsats.

Faggruppen har fglgende bemaerkninger til:

5.9.2 Baggrund og formal med indsatsen
Det hydrostatiske tryk i vand pavirker kroppens fysiologiske funktioner, hvorved bl.a. terapeutens viden om
lunge- og hjertefunktion i vand har betydning for valget af intensitet i treeningsindsatsen.

5.9.3 Gennemgang af evidens og baggrund for anbefalingen

| vores litteratursggning har vi to nyere reviews af Blohm (2011) og Gorter (2011), hvori indgar andre studier
end den anvendte fra Chrysagis (2009). Derudover har vi fundet to nyere artikler om effekt af traening i vand.
Som Faggruppe haber vi, at dette kan na indgd i Sundhedsstyrelsens vurdering og dermed bidrage til ny viden.

Blohm D. Effectiveness of Aquatic Interventions for Children with Cerebral Palsy: Systematisk Review of the Current Literature.
The Journal of Aquatic Therapy. 2011; 19(1):19-29.

Gorter JW, S.J. Currie. Aquatic Exercise Programs for Children and Adolescents with Cerebral Palsy: What Do We know and
Where Do We Go?

International Journal of Pediatrics, Volume 2011 (2011), article ID 712165, 7 pages;
http://dx.doi.org/10.1155/2011/712165. Review Article.

Dimitrijevi¢, L. et al. The Effect of Aquatic Intervention on the Gross Motor Function
and Aquatic Skills in Children with Cerebral Palsy.
Journal of Human Kinetics (2012) vol. 32/2012.

Jorgic B et al. The Swimming Program Effects on the Gross Motor Function, Mental adjustment to the Aquatic Environment,
and Swimming Skills in Children with Cerebral Palsy: A Pilot Study.
Specijalna Edukacija i Rehabilitacija (Beograd) 2012, Vol. 11, br. 1. 51-66

5.9.4 Vedr. undersggelse

Vi mener, at der i en malrettet traeningsindsats i vand indgar en vurdering af barnets feerdigheder i vandet.
Eksempelvis er barnets fysiske og psykiske tilvaenning til vandet en forudsaetning for at opna en mere effektiv
treening af balance, muskelstyrke samt hjerte- og kredslgbsfunktion. Til denne vurdering findes validerede
maleredskaber:

Aquatic Independence Measure (AIM) (Cacham and Hutzler, 2001)

Water Orientation Test of Alyn (WOTA) (Tirosh et al, 2008)

Swimming with Independent Measure (S.W.I.M.) (Grologer Srsen et al, 2012)

5.9.5 Forudsaetninger for implementeringen af anbefalingen

Faggruppen er enig i, at det kraever sarlig uddannelse at arbejde i vand for at give barnet den rette stgtte og
udfordring og kunne vurdere barnets feerdigheder i vand. Der er basiskurser i Danmark, som kvalificerer til
videreuddannelse i udlandet, som med en tilknytning til Erasmus programmer giver mulighed for ECTS-point pa
postgraduate niveau.

Pa Faggruppen for Bassinterapis vegne

Bod L Fons Kniadsen

Bodil Fgns Knudsen Ina Lesager
Bestyrelsesmedlem Formand

Faggruppen for Bassinterapi Faggruppen for Bassinterapi

Faggruppen
for
Bassinterapi



Fredericia d. 25. oktober 2013
Til rette vedkommende,

Kommentarer til hgringsrunde pd national kliniks retningslinje (NKR) for fysioterapi og
ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne som folge af cerebral perese, 2013.

Kommentarerne omhandler primaert afsnit 5.7. Ridning som sundhedsfaglig indsats. Disse kommentarer vil
have til formal at pointere fglgende i forbindelse med den NKR.

1. Litteratursggningen, der ligger til baggrund for den NKR er mangelfuld.
Af de tre inkluderede studier, der danner baggrund til anbefaling om “ridning som sundhedsfaglig
indsats” mgder studiet af Cherng 2004 ikke inklusionskriterierne og bgr dermed ekskluderes.

3. De tre studier, der danner baggrund for beskrivelsen af “ridning som sundhedsfaglig indsats”, er
ikke baseret pa en intervention, hvor der er sundhedsfagligt uddannet personer til stede.

4. Interventionen, der beskrives som ”“ridning som sundhedsfaglig indsats”, kan ikke sammenlignes
med ridefysioterapi.

5. De skadelige virkninger, der beskrives, er ikke i overensstemmelse med dansk praksis indenfor
ridefysioterapi.

6. Arbejdsgruppen har ikke haft de forngdne kompetencer til at lave anbefalinger indenfor “ridning
som sundhedsfaglig indsats”.

7. Anbefalingerne er modstridende tre nyere systematiske reviews pa omradet.

Ad. 1. Litteratursggningen, der ligger til baggrund for den NKR er mangelfuld.

Idet anbefalingerne i hgj grad er baseret pa baggrund af publiceret litteratur, er det vigtigt gennem en
systematisk litteratursggning, at sikre sig, at man far alt tilgaengelig litteratur med. Der er i bilag 3 beskrevet
en sggestrategi samt at man sgger databaserne PubMed og Cochrane Libary. Dermed mangler man
litteratur fra databaserne Embase og CINHAL. Ved at fglge den beskrevne sggestrategi og sgge i
databaserne PubMed, Cochrane Library, Embase og CINAHL far jeg, efter der er renset for duplikater, et
resultat pa 758 artikler mod de 465, der er opgivet i bilag 3. Jeg vedhafter dokumentation for min sggning.
Det kan dermed antages at relevant litteratur ikke er med i den NKR grundet en mangelfuld
litteratursggning.

Ad 2. Af de tre inkluderede studer, der danner baggrund til anbefaling om
“ridning som sundhedsfaglig indsats” mgder studiet af Cherng 2004 ikke
inklusionskriterierne og bgr dermed ekskluderes.

“Anbefalingen er udarbejdet pd baggrund af 3 randomiserede kontrollerede kliniske forsgg (Davis 2009,
Cherng 2004, MacKinnon 1995), ...”



Efter grundig gennemlaesning af de tre artikler er jeg blevet opmarksom pa at studiet af Cherng er et cross-
over design. Den originale artikel beskriver ingen randomiserings-proces, dette studie bgr dermed ikke
inkluderes ud fra de kriterier, der er opsat for den NKR.

Ad. 3. De tre studier, der danner baggrund for beskrivelsen af "ridning som
sundhedsfaglig indsats” er ikke baseret pa en intervention, hvor der er
sundhedsfagligt uddannet personer til stede.

| studiet af MacKinnon 1995 er det beskrevet, at interventionen var tilrettelagt af instruktgr og
fysioterapeut. Fysioterapeuten sa deltagerne igen tre mdr. inde i det seks mdr. interventions-forlgb, men
var ikke til stede ved interventionerne.

| Studiet af Cherng 2004 beskrives der pa intet tidspunkt, at der har vaeret sundhedsfagligt personale
involveret, men kun en instruktgr.

| studiet af Davis 2009 er behandlingen tilrettelagt af en fysioterapeut, men denne er kun til stede ved
nogle behandlinger.

Ad. 4. Interventionen, der beskrives som "ridning som sundhedsfaglig indsats”
kan ikke sammenlignes med ridefysioterapi.

De inkluderede studier er lavet pa Therapeutic Horseback Riding (THR), som ikke er tilsvarende og
sammenlignelig med dansk ridefysioterapi. THR minder mere om handicapridning, hvilket adskiller sig fra
ridefysioterapi ved at vaere foretaget af en rideleerer og/eller instruktgr samt have et andet formal.

Formalet med THR er at barnet lzerer at ride hvorimod ridefysioterapi har den fysioterapeutiske behandling
til formal, og ridningen i nogle tilfaelde er et sekundaert mal med behandlingen. | Ridefysioterapi anvendes
hesten terapeutisk, idet teorier og metoder i fysioterapien kombineres med ridning ud fra den
forudseaetning, at de fysioterapeutiske metoder forstaerkes, nar heste indgar som levende
behandlingsredskaber. | studiet af Mackinnon er formalet anderledes fra dette, og beskrevet som at opna
ridemaessige faerdigheder, lzere at bega sig omkring hest og stald samt lege til hest.

Ad. 5 De skadelige virkninger, der beskrives er ikke i overensstemmelse med
dansk praksis indenfor ridefysioterapi.

“Et studie rapporterede skadevirkninger ved interventionen, idet en deltager faldt af hesten, og en deltager
trak sig fra interventionsgruppen pda grund af intense smerter som fglge af en eksisterende hoftelidelse
(Davis 2009) og et studie rapporterede at to deltagere oplevede smerter og muskel kramper efter
interventionen, mens foreeldre til en deltager rapporterede en mere aggressiv adfeerd hos barnet, som faglge
af barnets ggede selvtillid (MacKinnon 1996).”



De beskrevne skadevirkninger er ikke nogle faggruppen af ridefysioterapeuter genkender fra dansk praksis.
Ridefysioterapi, som den praktiseres i Danmark, er unik i dens rammer, saledes at der altid vil veere en
uddannet ridefysioterapeut og handicapinstrukter til stede, som er ansvarlig for behandlingen.

Ud fra de inkluderede studer kan man saledes ikke give et estimat pa skadevirkningerne ved ridefysioterapi,
som den praktiseres i Danmark. Til min viden, findes der ikke dokumentation for skadelige fglger efter
ridefysioterapi til bgrn og unge med CP.

Ad 6 Arbejdsgruppen har ikke haft de forngdne kompetencer til at lave
anbefalinger indenfor "ridning som sundhedsfaglig indsats”.

Arbejdsgruppen har lavet dens anbefalinger pa baggrund af de inkluderede studier. Som det fremgar af de
tidligere punkter, sa bgr det ene ikke inkluderes, idet de alle mangler sundhedsfagligt uddannet personale
til stede ved interventionen og formalet er anderledes end det ved ridefysioterapi.

Formalet med NKR star beskrevet som at fremme en evidensbaseret praksis af hgj kvalitet. Evidensbaseret
praksis bygger pa klinisk forskning af hgj kvalitet, professionel viden og patientens praeferencer. Nar man,
som i dette tilfaelde, ikke har tilstraekkelig med evidens at hgj kvalitet til radighed, bgr evidensbaseret
praksis baseres pa professionel viden, patientens praeferencer og evidens af lavere kvalitet. Det fremgar
ikke at nogle i gruppen har erfaring med ridefysioterapi som fagomrade, eller at der er sggt ekspertviden til
at danne grundlag for anbefalingerne. Patientperspektivet er ikke belyst. Det fremgar ikke, at der i
arbejdsgruppens overvejelser indgar viden fra evidens af lavere kvalitet. De henviser til tre systematiske
reviews, men inddrager ikke viden fra dem, idet de indeholder evidens af lavere kvalitet.

Pa baggrund af dette, ma man sige, at det faglige grundlag hvorpa denne kliniske retningslinje er
udarbejdet er sparsom. Det vil vaere i strid med definitionen af evidensbaseret praksis, at danne en
fremtidig klinisk praksis pa baggrund af denne NKR og samtidig tro, at den fremmer kvaliteten af
fysioterapi.

Ad. 7 Anbefalingerne er modstridende tre nyere systematiske reviews pa
omradet.

I”

Den negative anbefaling til “ridning som sundhedsfaglig indsats” stemmer ikke overens med tre
systematiske review pa omradet, der er publiceret indenfor de seneste ar (Zadnikar 2011, Whalen 2012,
Tseng 2013), hvoraf to indeholder en meta-analyse (Zadnikar 2011, Tseng 2013). Zadnikar et al.
inkluderende 8 studier af kvantitativ design, med kontrolgrupper og konkluderede at hippotherapy (HT) og
THR havde en positiv effekt pa kropsholdning og balance samt haevede funktionsniveauet og livskvaliteten
for bgrn med CP. Whalen og Chase-Smith inkluderer 9 studier, hvoraf to er RCT. De resterende er single-
subjekt eller case design og konkluderer, at bgrn med CP sandsynligt vil have signifikant effekt af
behandlingen pa grovmotorisk funktioner, postural kontrol og truncusstabilitet. Det sammenfattes at 45
min. behandling en gang om ugen i 8-10 uger er tilstraekkeligt. Tseng et al. inkluderede 14 studier, fra RCT

til observations-design. De konkluderede, at der ikke var en signifikant aendring af THR efter gentagne



interventioner pa grovmotoriske funktoner, men fandt at HT kunne reducere spasticitet og forbedre
postural kontrol. Generelt har de inkluderede studier fa deltagere og manglende randomisering. Samtlige
forfattere konkluderer, at flere studier af bedre kvalitet er ngdvendige.

Man skal ogsa her veere opmeerksom pa at THR og HT adskiller sig fra ridefysioterapi, men det er i
gjnefaldende at HT — der har det til feelles med ridefysioterapi, at der er en fysioterapeut til stede — tegner
for mere positive resultater end THR. Hvis man inddrager klinisk forskning af lavere kvalitet, tegner der sig
altsa et mere positivt billede af effekten af en praksis, som i hgjere grad kan sammenlignes med
ridefysioterapi, nemlig HT; set i forhold til THR, som denne NKR er baseret pa.

Det er mit gnske, at det, efter at have laest disse pointer, star laeseren klart, at den nye NKR har flere fejl i
forhold til metode og at den evidens, som anbefalingerne er baseret pa, er meget sparsom og ikke
sammenlignelig med den praksis, der er indenfor ridefysioterapi i Danmark.

Med Venlig Hilsen

Mette Thomasberg

Ridefysioterapeut og stud. cand. scient i fysioterapi, SDU.
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3 DNPS

Kabenhavn, 31. Oktober 2013
Til Sundhedsstyrelsen

Horingssvar fra Dansk Neuropeadiatrisk Selskab vedr. udkast til: ”National klinisk retningslinje for
fysioterapi og ergoterapi til barn og unge med nedsat funktionsevne som folge af cerebral parese.
Udkastet er udarbejdet i samarbejde med Dansk Padiatrisk Selskab, Neurologiudvalget.

DNPS har udpeget Professor Peter Uldall til at deltage i arbejdet med at udarbejde dette udkast til
National Klinisk Retningslinje og Ulrike Dunkhase-Heinl er udpeget af DPS til at veere medlem af
folgegruppen.

DNPS stotter intentionen i dette arbejde og ser det som en vigtig opgave at udarbejde nationale
kliniske retningslinjer for treeningsindsatser til boern og unge med cerebral parese, for pad den made
at fremme en evidensbaseret praksis af ensartet hoj kvalitet i hele landet. P4 den anden side er det,
som det ogsa fremgédr af det udkast, der er sendt i hering ikke muligt med den nuvarende viden at
udarbejde fyldestgarende anbefalinger vedrorende treningsindsatsen som samtidig er
evidensbaseret. Der kan derfor ikke vere tale om en klinisk retningslinje for fysioterapi og
ergoterapi, da det udelukkende er en vurdering af 9 udvalgte traeeningsindsatser.

Vi finder derfor, at den preemis, der er sat op for dette arbejde ikke er til stede. Vi anbefaler derfor,
at arbejdes redefineres saledes, at det vil beskrive de anbefalede indsatser med den nuvarende viden
som baserer sig pa konsensus mellem eksperter fra hele landet og inddrager fagprofessionelle, der
arbejder med denne patientgruppe i praksis, forskere og patientorganisationer. Der er tale om en
ganske stor patientgruppe og metoden kunne vere at samle relevante fagprofessionelle og
patientorganisationer til en konference som kunne initiere dette arbejde.

Det er ikke realistisk, at der 1 lobet af en kort arreekke vil vaere vasentlig sterkere evidens pa
omradet. Forskning pa omradet er vanskelig — patientgruppen er heterogen og problemstillingerne
forandrer sig hurtigt i lebet af opveksten. Vi stetter naturligvis mere og bedre forskning, men
mener ikke det kan vare en forudsatning for, at der udarbejdes en brugbar national klinisk
retningslinje pd omradet. Intentionen om at sikre hej kvalitet og undgé direkte skadende indsatser
og virkningslegse indsatser er vi enige i og naturligvis ensker vi ogsé at indsatserne vurderes i et
okonomisk perspektiv.

Der er mange arsager til, at evidensen er mangelfuld, men cerebral parese er en velbeskrevet
tilstand og udviklingen af komplikationer og senfelger er i hgj grad velkendt. Der ma ogsa anses for
at vaere evidens for, at tet opfoelgning af bern med cerebral parese kan medvirke til at
komplikationer og senfelger kan forebygges ved en malrettet monitorering og behandling. Samtidig
mener vi, at man i arbejdet ber inddrage forskning fra tilgrensende omrider som fx traumatisk
hjerneskade, apopleksi og idretsmedicin.

Vi finder, at det helt centrale udgangspunkt for en national klinisk retningslinje for
treningsindsatser for bern og unge med nedsat funktionsevne som folge af cerebral parese er at:
ALLE bern med cerebral parese SKAL have mulighed for at modtage fysioterapeutisk og
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ergoterapeutiske indsatser efter behov. Der ber da i retningslinjen vere en anbefaling af hvordan og
hvor ofte dette behov skal revurderes og naste periodes treningsindsats skal planlaegges. Alle bern
med cerebral parese skal altsa have tilknyttet fysioterapeut og ergoterapeut. Det er nedvendigt med
evaluering af treeningsindsats og planlaegning af naste periodes fokus og valg af treningsindsats. |
CPOP (cerebral parese opfolgningsprogram) er der netop mulighed for at sikre denne evaluering og
planlaegning. Vi foreslar at der i samarbejde udarbejdes en plan for den kommende periode som kan
vaere 6 maneder for de 0-5 arige og 12 méneder for de 6-17 arige. I den plan skal tages hensyn til
barnets/den unges samlede behov og ressourcer og i planleegning af indsatsen skal barnet og
foreeldre inddrages og der ber tages hensyn til alle omréder herunder uddannelse, udvikling af
sociale kompetencer mm. I CPOP er der netop ved de tilbagevendende tvarfaglige konsultationen
en ramme der sikrer mulighed for denne tilbagevendende evaluering.

Det er ogsa nedvendigt at der 1 en national klinisk vejledning findes anbefalinger omkring
organiseringen af treeningsindsatsen, séledes at der for den enkelte patient er klarhed over hvem der
er ansvarlig for treeningsindsatsen og hvem der skal koordinere indsatsen.

I udkastet er udelukkende beskrevet 9 udvalgte fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser,
herunder indsatser rettet mod den visuelle funktion som falder noget udenfor omradet. Kernen i
forslaget er sdledes et udmerket review af den eksisterende litteratur i forhold til de udvalgte 9
behandlingsindsatser. De udvalgte indsatser er pa ingen made udtemmende og kan ikke hjelpe den
enkelte fagprofessionelle 1 at udarbejde et forleb for det enkelte barn. Det undrer at arbejdsgruppen i
udvaelgelsen af indsatser man har ensket at beskrive nermere ikke har inddraget metoder som
Doman, Family Hope Center og ABR-terapi, hvor der i hej grad savnes evidens. Der ber inddrages
forslag til organisering af og metoder i forhold til treeningsindsatser efter fx ortopaedkirurgiske
operationer og botulinum toxin behandling. Vi finder dette valg fagligt ubegrundet, fordi over 80%
af bern med spastisk cerebral parese far disse behandlinger. Effekten af fysioterapeutisk indsats
efter disse indgreb er veldokumenteret for de hyppigst forekommende cerebral parese subtyper.

Der findes et afsnit omkring monitorering, hvor arbejdsgruppen beskriver vigtige metoder pa
konsensusbasis, men en prioritering og praksisrelevante anbefalinger mangler. Vi savner en
evidensbaseret gennemgang af undersegelsesmetoder og klassifikationsredskaber. Samtidig savnes
en gennemgang af fysioterapeuters og ergoterapeuters rolle ved valg og tilpasning af hjelpemidler
og treningsredskaber.

Anbefalingerne i udkastet kan tjene som vejledning i valg af treningsmetode og de metoder, der
med vores nuvarende viden ber prioriteres. Hvis kliniske retningslinjer for traeningsindsatser for
bern og unge med cerebral parese skal give mening, ber anbefalingerne som minimum tage
udgangspunkt i barnets alder, 1 sverhedsgraden af barnets funktionsnedsattelse og 1 en
subtypeklassifikation (unilateral versus bilateral og opdelt efter dominerende neurologiske symptom
(spastisk — ataktisk — dyskinetisk)). Der bar samtidig veere en udtemmende beskrivelse af hvilke
behandlingsmetoder, der kan anvendes i forskellig alder. Hvis der er behandlingsmetoder, der er
bedre evidens for end andre, bor det naturligvis fremga. Der ber ogsa vere vejledende retningslinjer
for omfanget af fysioterapi og ergoterapi.
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De ni udvalgte indsatser (1. malrettet treening af funktioner, 2. treening af handfunktion, 3.
positionering i den staende stilling, 4. udspanding, 5. trening af spise- og drikke funktionen, 6.
treening af den visuelle funktion, 7. ridning som sundhedsfaglig indsats, 8.styrketrening og
9.treening i vand) og de anbefalinger og kommentarer der er i det fremsendte forslag gennemgés
ikke systematisk i dette heringssvar. Indsatsomradet: Positionering i den stdende stilling kan dog
anskueliggore de vanskeligheder, der er med at anvende retningslinjerne i praksis. Udgangspunktet
ber veare, at alle bern med cerebral parese 1 forste levear vurderes med udgangspunkt i GMFCS
niveau med hensyn til hvordan man sikrer positionering i den stdende stilling. Der udarbejdes en
plan for positionering herunder hvilke hjelpemidler der er behov for og omfanget af indsatsen. I det
daglige arbejde kan en formulering som: - arbejdsgruppen anser det for god praksis at overveje at
anvende positionering af barnet i den stdende stilling til born og unge med cerebral parese uden
selvsteendig standfunktion” ikke bruges da det ikke fremgér hvad der ger at nogle bern skal
tilbydes denne indsats og andre ikke. Indsatsomréddet: Treening af spise- og drikkefunktion er et
andet omrade der viser at det er absurd at skrive, at det kan overvejes at anvende indsatser rettet
mod spise- og drikkefunktion. Bern med cerebral parese i de svereste former er i stor risiko for at
blive voldsomt underernarede hvis der ikke sattes ind pa dette omrade, hvilket er livstruende. |
forhold til indsatserne: 1) Udsp@nding og 2) Ridning som sundhedsfaglig indsats er man i udkastet
endt med konklusionerne: 1) Det er god praksis at undlade rutinemassig udspanding 2) en
anbefaling imod ridning som sundhedsfaglig indsats. Vi finder det uheldigt, at man pa et meget
spinkelt evidens grundlag foreslédr at udelukke to indsatser, som stadig anvendes mange steder i og
udenfor Danmark.

Vi ma konkludere, at vi stetter arbejdet med at udarbejde retningslinjer pa omrédet og vi er enige 1
at alle fagprofessionelle ber arbejde evidensbaseret nér det er muligt. I det fremsendte udkast er det
dog kun en meget lille del af de problemstillinger, der knytter sig til fysioterapeutiske og
ergoterapeutiske indsatser for denne patientgruppe der adresseres, vi anbefaler derfor at arbejdet
med at udarbejde nationale kliniske retningslinjer pa omradet redefineres.

P& vegne af

Dansk Neuropadiatrisk Selskab, Bestyrelsen
Charlotte Reinhardt Pedersen og Gija Rackauskaite

Dansk Padiatrisk Selskab, Neurologiudvalget
Ulrike Dunkhasen-Heinl



Sundhedsstyrelsen
Axel Heides Gade 1
2300 Kgbenhavn S

Hgring vedr. national klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn
0g unge med nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese

Sundhedsstyrelsen har den 4. oktober 2013 sendt national klinisk retningslinje for
fysioterapi og ergoterapi til barn og unge med nedsat funktionsevne som fglge af
cerebral parese i hgring.

Ergoterapeutforeningen har fglgende kommentarer til den kliniske retningslinje.

Kliniske retningslinjer

Ergoterapeutforeningen stgtter generelt, at der udvikles kliniske retningslinjer for
praksis, saledes at faglige beslutninger i de terapeutiske indsatser kan understgat-
tes evidensbaseret. Ligeledes er Ergoterapeutforeningen tilfredse med, at Sund-
hedsstyrelsen har valgt, at den kliniske retningslinje for bgrn med cerebral parese
ogsa skulle omfatte ergoterapi og ikke udelukkende fysioterapi pa praksisomradet.
Ergoterapeutforeningen finder pa den baggrund, at kendskabet til anbefalingerne
i retningslinjen for ergoterapi bar udbredes, idet det er begraenset, hvor mange
barn med cerebral parese, der i dag tiloydes ergoterapeutisk handtraening (CIM).
Den kliniske retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge har dog
ogsa tydeliggjort, at der kun i meget begraenset omfang findes videnskabelig do-
kumentation pa begge fagomrader.

Ergoterapeutforeningen mener, at man med retningslinjen har taget farste skridt i
den rigtige retning, men det er vigtigt, at der igangseettes forskning pd omradet,
saledes at behandling og indsatser kan planleegges og udfgres med starst mulig
effekt for det enkelte barn.

Ergoterapeutforeningen haefter sig i den forbindelse seerligt ved falgende formule-
ring pa side 16: "Det er vigtigt at bemzerke, at retningslinjen ikke sgger at besvare,
hvorvidt bgrn med cerebral parese bgr modtage fysioterapeutiske og ergotera-
peutiske indsatser eller ej, men hvorvidt en given indsats bgr ivaerksaettes og/eller
fortseettes. Alle barn med cerebral parese bar vurderes med henblik pa, hvilken
indsats det enkelte barn bgr tilbydes. Alle bgrn med cerebral parese skal have
mulighed for at modtage fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser efter
behov.” Ergoterapeutforeningen foresléar, at formuleringen rykkes laengere frem i
dokumentet.

Region Midt-Nord Region @st
Mindegade 10 Hgje Taastrup Boulevard 82, 1.tv.
DK-8000 Arhus C DK-2630 Taastrup

TIf: +45 88 82 62 70 TIf. + 45 88 82 62 70

Ergoterapeutforeningen
Ngrre Voldgade 90
DK-1358 Kgbenhavn K
TIf: +45 88 82 62 70

Fax: +45 334147 10
cvrnr.1912 1119

etf.dk

Den 1. november 2013
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Ref.: nbl

E-mail: nbl@etf.dk
Direkte tIf: 53 36 49 23

Region Syd
Lumbyvej 11
DK-5000 Odense C
TIf: + 4588 82 62 72



Lovgivning og organisatoriske rammer

Ergoterapeutforeningen vil derudover gerne fremhaeve, at der en raekke struktu-
relle udfordringer p& omradet, som spiller ind i forhold til modtagelsen og imple-
menteringen af de kliniske retningslinjer i kommunerne, og som bgr medteenkes i
preesentationen af den kliniske retningslinje.

De fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser kan gives efter Serviceloven,
Sundhedsloven og/eller Folkeskoleloven. Det medfgrer, at den kommunale op-
falgning og indsats ofte er delt mellem flere forvaltninger og kommunale instituti-
oner, og den kan desuden varetages af privat praktiserende fysioterapeuter, er-
goterapeuter og af private institutioner.

Barn og unge med cerebral parese vil ofte have flere samtidige tilbud om sund-
hedsfaglig opfglgning og indsats, under savel regionalt som kommunalt myndig-
hedsansvar.

Der er aktuelt store regionale og lokale forskelle i de fysioterapeutiske og ergote-
rapeutiske indsatser til bgrn og unge med cerebral parese. Der er bl.a. stor for-
skel pa, i hvilket omfang den terapeutiske indsats tilbydes, hvordan den er orga-
niseret, og om det er fysioterapeuter, ergoterapeuter eller evt. foraeldre og bar-
nets gvrige netveerk, der varetager indsatsen.

Desuden er indsatsen mange steder organiseret saledes, at den enkelte fysiote-
rapeut eller ergoterapeut kun er tilknyttet fa bgrn med cerebral parese, hvilket kan
gare det vanskeligt at opna den ngdvendige specialisering/viden og erfaring med
denne patientgruppe.

Muligheden for at modtage fysioterapeutiske og ergoterapeutiske indsatser er i
hgj grad preeget af forskellighed og tilfeeldighed. | og med at indsatserne er bevil-
liget ud fra tre forskellige lovgivningsomrader, er der alt for sjeeldent sammen-
haeng mellem indsatserne. Samtidig er det ofte meget vanskeligt at f& ergoterapi,
nar der f.eks. er behov for indsatser rettet mod forbedring af handfunktion. Rent
praktisk forholder det sig sadan, at det er langt nemmere at fa ridefysioterapi end
ergoterapi, og ofte fas bevillingen til ridefysioterapi "bare” hos egen leege.

Ergterapeutforeningen henviser til Region Syddanmarks rapport "Bgrn — Habilite-
ring — Rehabilitering” fra 2009, SFl-rapporten "Indsatsen over for barn med han-
dicap og traeningsbehov” fra 2008, Ergoterapeutforeningens spgrgeskemaunder-
sggelse om ergoterapi til bgrn og unge fra 2012, samt evalueringen af Satspulje-
projektet CPOP-I, der kan findes her http://www.cpop.dk/materiale-2/cpop-i ) for
en yderligere uddybning af de skitserede udfordringer pa omradet.

Med venlig hilsen

Gunner Gamborg
Formand, Ergoterapeutforeningen
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HORINGSSVAR

NKR for fysio- og ergoterapi til bern og unge
med nedsat funktionsevne som folge af ce-
rebral parese

KL takker Sundhedsstyrelsen for muligheden for at afgive horingssvar vedr.
national klinisk retningslinje for fysio— og ergoterapi til bern og unge med
nedsat funktionsevne som folge af cerebral parese.

KL finder overordnet, at kliniske retningslinjer er et meget vigtigt redskab
til beslutningsstotte for relevante fagpersoner og et vasentligt varktoj til at
sikre en hoj og ensartet praksis pa tvars af sektorer og kommunegranser, til
gavn for borgere og patienter.

Det er kendetegnende for den foreliggende nationale retningslinje, at anbe-
falingerne generelt er svage, fordi den foreliggende litteratur pa omradet er
sparsom og dertil af lav kvalitet. KL finder det grundlaggende vigtigt, at
fagpersoner anvender metoder og tilbyder indsatser, som der er evidens for
effekten af. I dette tilfelde ser vi dog gerne, at det tydeligere endnu i afsnit-
tet ’Centrale budskaber” fremhzves, at den mangelfulde og svage evidens
pa omradet ikke er ensbetydende med, at de undersogte indsatser er uden
effekt. Det er afgorende for livskvalitet og udviklingsmuligheder hos born
og unge med cerebral parese, at de modtager indsatser, som kan styrke de-
res funktionsevne og forebygge komplikationer fra sekundare folger. Udgif-
terne til de valgte indsatser skal dog std i et rimeligt forhold til udbyttet.

KL finder - jevnfor KL.'s model "Kommunal stratificeringsmodel efter
sundhedsloven” fra januar 2013 — at indsatserne for malgruppen for den
foreliggende retningslinje er kendetegnet ved en hoj grad af kompleksitet,
som forudsztter bide monofaglig specialisering og tverfaglig og tvargiende
koordinering.

KL

Den 1. november 2013

Sags ID: SAG-2013-06487
Dok.ID: 1764418

LwWi@kl.dk
Direkte 3370 3150
Mobil 2938 1725

Weidekampsgade 10
Postboks 3370
2300 Kgbenhavn S
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Cerebral parese paforer ofte barnet og dets familie komplekse problemstil-
linger, der nedvendiggoer involvering af bade af flere forskellige sundheds-
faglige og socialfaglige fagpersoner og familie og institution/skole. I den
kliniske retningslinje er hverken omgivelser eller hjelpemidler srligt frem-
havet. Bade barnets omgivelser og sxrlige hjelpemidler er imidlertid ofte
ogsa en del af det fysio- og ergoterapeutiske arbejdsfelt. Indsatser skal séle-
des typisk koordineres bade imellem fagpersoner og ift. familie og instituti-
on/skole. Det nzvnes i indledningen til den kliniske retningslinje (s. 7), at
det er vigtigt, at der sker samarbejde og tverfaglig koordinering mellem de
forskellige leverandorer af sundhedsindsatserne — men dette forhold er ikke
medtaget i arbejdsgruppens forslag til konkrete indsatser, som relaterer sig
til de enkelte anbefalinger, f.eks. vedr. indsatser ift. hindfunktion.

KL hilser velkommen, at den kliniske retningslinje tager udgangspunkt i
ICF, men jevnfor ovenstiende har man kun forholdt sig begranset til del-

tager-dimensionen.

Den kliniske retningslinje henleder opmarksomheden pa behovet for
forskning indenfor omradet.

KL tager forbehold for en senere politisk behandling.

Med venlig hilsen

Christian Harslef
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Hgringssvar fra Dansk Selskab for Neurorehabilitering (DSNR) pa
national klinisk retningslinje for ergoterapi og fysioterapi til bgrn
og unge med nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese.

Det er med stor interesse, at DSNR fglger udarbejdelsen af de
nationale kliniske retningslinjer, specielt gaeldende de
retningslinjer, som direkte bergrer malgruppen for selskabets
interessefelt.

Vi har fglgende kommentarer til udkastet, som er sendt i hgring;

DSNR er ikke direkte adspurgt om hgringssvar, hvilket vi undrer os over,
pa baggrund af selskabets historie og arbejds- /interessefelt.

DSNR stiller sig endvidere undrende overfor retningslinjens konklusion
vedrgrende rideterapi. Fglgende argumenter vurderes som vasentlige i
bedgmmelsen af studierne.

e Anbefalingen beror pa tre mindre randomiserede studier af lidt
"zeldre dato”, hvoraf det er uafklaret, om det ene er et
randomiseret studie.

e Inkluderede interventionsstudier har sa lav intensitet, at der
prlmaert er tale om vedllgeholdende indsats (1-2 gange ugentllgt)
pa de valgte effektmal. Studierne skal derfor vurderes pa den
baggrund, at de vedligeholder funktionsevnen.

o @nskes rideterapi vurderet pa baggrund af en intensitet pa 1-2
gange ugentligt, som betragtes som vedligeholdende pa parametre
som beveaegelighed, muskelspanding m.m., da skal der formentlig
fokuseres mere pa andre effektmal, som eksempelvis livskvalitet.

e De beskrevne skadesvirkninger synes ikke afggrende, pa neer evt.
faldrisiko, som ogsa kan forekomme ved mobilisering i @vrigt.
Forebyggelse af uheld er ngdvendig del af praksis.

e I lyset af den manglende forskning omkring effekten af mere
intensiv rideterapi, bgr brugerens oplevelse af rideterapi formentlig
vaegtes mere. DSNR gnsker at vide, om der er sggt pa
spgrgeskemaundersggelser eller kvalitative studier, som kunne
belyse dette.

o Det fremgar ikke tydeligt, hvorvidt balance og postural kontrol har
veeret et outcome under “grovmotorisk kapacitet”. Umiddelbart
kunne dette vaere et relevant outcome ift. interventionen.



e Arbejdsgruppen bag retningslinjen konkluderer selv, at evidensen
er af lav kvalitet. Sammen med ovenstaende betragtninger omkring
studiernes intensitet, undrer DSNR sig over, at konklusionen
alligevel lyder pa, at det ikke kan anbefales, at anvende et forlgb
med flere lektioner af ridning.

o DSNR peger pa muligheden for, at retningslinjen p& baggrund af
den lave kvalitet af eksisterende videnskabeligt arbejde ikke har
tilstraekkeligt grundlag, til at vurdere effekten af indsatsen til
malgruppen, og dermed hverken kan argumentere for eller imod en
anbefaling af indsatsen. Anbefalingen kunne derimod lyde p3, at
omradet er potentielt for fremtidig forskning.

DSNR star til radighed for fremtidige hgringer og deltagelse i
tilblivelsen af de kliniske retningslinjer og gnsker
Sundhedsstyrelsen og arbejdsgruppen god vind med det videre
arbejde.

Med venlig hilsen

DSNR

A

Lis Petersen
Formand for DSNR
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Hering vedrgrende national klinisk retningslinje for
fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat
funktionsevne som fglge af cerebral parese

Danske Fysioterapeuter har med interesse laest udkastet til national klinisk
retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funkti-
onsevne som feelge af cerebral parese.

For sa vidt angér de faglige bemaerkninger kan Danske Fysioterapeuter tilslut-
te sig hgringssvaret fra Dansk Selskab for Fysioterapi.

Pa den baggrund finder vi, at der er grund til at revidere udkastet til retnings-
linje seerligt fsva. ridefysioterapi, idet selve interventionen ridefysioterapi er
utilstraekkeligt defineret og ikke i overensstemmelse med ridefysioterapi i
Danmark.

Vi har noteret os, at udkastet til klinisk retningslinje har vurderet de tre inklude-
rede studier til at have lav kvalitet, men pa trods af denne vurdering har man
alligevel valgt at anvende disse studier som vurderingsgrundlag for en anbefa-
ling. Vi finder, at konklusionen burde have veeret en anbefaling af mere forsk-
ning pa omradet og en konstatering af at det ikke er muligt at foretage en an-
befaling pa det eksisterende grundlag.

Der er uomtvisteligt behov for forskning af hgj kvalitet, som kan belyse effek-
ten af den ridefysioterapi, som praktiseres i Danmark. Danske Fysioterapeuter
er bekendt med, at der er et forskningsprojekt pa vej, der skal tilvejebringe
evidens for, at ridefysioterapi er en effektiv sundhedsfaglig indsats i forhold til
at fremme funktionsevne og livskvalitet hos bagrn med cerebral parese. Forma-
let med projektet er at bidrage til, at fysioterapeuter, myndigheder, bgrn og
foreeldre treeffer valg om ridefysioterapi som indsats til bgrn med cerebral pa-
rese pa et oplyst og sikkert grundlag.

Danske Fysioterapeuter er steerkt bekymret for konsekvenserne for de om-
kring 580 bgrn med cerebral parese, der hvert ar er henvist til vederlagsfri ri-
defysioterapi.

Danske Fysioterapeuter www.fysio.dk
Ngrre Voldgade 90 Telefon: +45 33414620
DK-1358 Kgbenhavn K Mail: fysio@fysio.dk

Dato:
1. november 2013

Kontaktperson:
Ann Sofie Orth

E-mail:
aso@fysio.dk

TIf. direkte:
+45 33 41 46 35
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Vi vil derfor pa det kraftigste opfordre Sundhedsstyrelsen til at falge forslagene
fra Dansk Selskab for Fysioterapi.

Med venlig hilsen

Karen Langvad

212




NOTAT DANSKE
REGIONER

04-11-2013
Sag nr. 13/2124

Danske Regioners hgringssvar for klinisk retningslinje for fysioterapi
og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne som fglge af
cerebral parese

Indledningsvis vil Danske Regioner kvittere arbejdsgruppen for det store
arbejde. Cerebral parese repraesenterer en kompliceret og uhomogen pati-
entgruppe og processen med udarbejdelsen af denne retningslinje, udvalg af
fokuserede sporgsmal og diskussion af den fundne litteratur og de fa studier
har uden tvivl varet en udfordrende opgave.

Samtidig skal det indledningsvist understreges, at det er svart at hdndtere
en klinisk retningslinje med et svagt evidensgrundlag. Retningslinjer uden
klare anbefalinger er svare at implementere 1 praksis.

Ligeledes pdpeges det, at bern med cerebral parese er en meget uhomogen
gruppe. Der er stor forskel 1 behandlingsbehovet for det enkelte barn af-
haengig af klassificeringen (GMFCS). Dermed er retningslinjer, hvor ind-
satsen ikke er opdelt pa sverhedsgrader og alder svaere at tage 1 anvendelse,
da de 9 udvalgte behandlingsindsatser ikke er tilstraekkeligt specifikke.

Det anbefales, at det gennemferes en ny litteratursegning pa et lavere evi-
densniveau for at opna en mere anvendelsesrettet klinisk retningslinje.

Der er en generel bekymring for, at de svage anbefalinger kan fa den kon-
sekvens, at feerre bern fir den behandling, som de far 1 dag.

Evidens og metode
Der er generelt opbakning til arbejdet med evidens, og at der skal vaere en
faglig begrundelse og evidens for at tilbyde en given behandling.



For det omrade, som retningslinjen daekker, er forskningen manglefuld,
hvilket resulterer i svage anbefalinger og retningslinjer, som er svere at im-
plementere. Derfor stilles der spgrgsmal til anvendelsen af GRADE-
metoden pa et omrade, som dette, hvor litteraturen er begranset.

GRADE-systemets anvendelse i kliniske retningslinjer er forholdsvist nyt i
Danmark, og det vurderes absolut at have sin berettigelse, men pa et omra-
de, hvor der ikke er en sterk forskningstradition, hverken i Danmark eller
internationalt, kan det vaere meningsfuldt, at gennemfgre en sggning pa la-
vere evidensniveau og dermed i litteratursggningen gar udover systematiske
reviews og randomiserede kliniske forsgg ogsa inddrager de observationelle
studier.

Hvis man sgger lengere ned i evidenshirakiet, vil man sandsynligvis kunne
finde studier med undergrupper i de forskellige GMFCS grupper, saledes at
de enkelte grupper af bgrn/unge med CP var repraesenteret og man vil bedre
kunne fa belyst, hvad der skal anbefales for netop disse meget forskellige
undergrupper. Det ville ggre retningslinjen mere brugbar.

Samtidig kan der inddrages teoretisk viden om ngdvendigheden af intensiv
motorisk treening for motorisk handicappede bgrn og den bedst foreliggen-
de ekspertviden afsluttende med en klinisk anvendelig retningslinje.

Det er fornuftigt, at man har anvendt ICF-CY. ICF-CY er internationalt
godkendt som begrebsramme for at beskrive bgrn og unges funktionsevne,
den er oplagt at anvende i dette tilfeelde. En meget mere konsekvent brug af
ICF-CY, vil vare gnskelig i forhold til beskrivelserne af god praksis. I be-
skrivelser af indsatsen 5.2.4 ses et eksempel herpa, det gnskes brugt pa alle
indsatserne, nar arbejdsgruppen beskriver god praksis. Man kunne ligeledes
inddrage Marselisborgscenterets rapport om vurdering af funktionsevne hos
bgrn med CP, hvor bl.a. ICF-CY anvendes.

Afgraensning
I forhold til afgrensning af retningslinjen undrer det, at fglgende emner ik-
ke er behandlet:
®  Almindelig muskel-/ledpleje, herunder ledmobilisering. Mange pa-
tienter og pargrende oplever, at der eksempelvis efter en sommer-
ferie uden behandling er darligere balance, flere smerter, mere
stivhed 1 muskulaturen og nedsat bevaegelighed i led. Disse pro-
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blemer afstedkommer stgrre vanskeligheder med at fa tgj af og pa
samt darligere gangfunktion.

e  Terapeutisk efterbehandling af handkirurgi og botulinum toxin, da
det er et omrade, hvor den bilaterale funktion kan @&ndres markant.

e Ortosebehandling af handfunktionen.

e  Konditionstrening, som er en udbredt og oplagt fysioterapeutisk
indsats til denne malgruppe.

Organisatorisk fokus

Der er bred konsensus om, at det er helt afggrende at fa koordineret indsat-
ser omkring et barn eller en ung med cerebral parese i et samarbejde med
barn og familie samt gvrige samarbejdsparter.

Den faglige indsats kan ikke isoleres fra den administrative organisation. Pa
nuverende tidspunkt bliver bgrn og unge med cerebral parese, som har
sundhedsfagligt velbeskrevne symptomer og udviklingsvanskeligheder, ofte
henvist til fysioterapeutiske og/eller ergoterapeutiske indsatser efter den so-
ciale lovgivning ude 1 kommunerne. Det vil 1 praksis sige, at anmodningen
om en sundhedsfaglig ydelse kan og ofte vil afggres efter den sociale lov-
givning af en myndighedsperson uden sundhedsfaglig baggrund eller ind-
sigt.

Patientgruppen reprasenterer sa komplekse sundhedsfaglige problemstil-
linger, at indsatser pa et hgjt fagligt niveau kun kan sikres ved hjlp af or-
ganisation, koordination og specialisering.

Der savnes en handtering af den problemstilling i retningslinjen.

Monitorering

I retningslinjen konkluderes det, at Igbende monitorering bgr tilbydes bgrn
med cerebral parese, og at standardiseret og systematisk monitorering er ve-
jen til evidensbaseret (fremtidig) behandling og forskning. Derfor undrer
det, at der i hgringsudkastet ikke anbefales monitorering.

Psykosociale og kognitive problemstillinger

Den psykosociale og kognitive problemstilling er stort set ikke medtaget,
selv om de spiller meget sammen med bade det grov- og finmotoriske, dette
kan sikres med ICF-CY.
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Pixi-udgave
Nar der foreligger en endelig retningslinje, bgr der udarbejdes en kort "Pi-
xi-udgave” til praktisk brug for de sundhedsfagliges daglige arbejde

Formulering af anbefalingerne

Det anbefales, at man bruger formuleringen bgr overvejes i stedet for kan
overvejes, idet der netop star overvejes. Det vil give en mindre vag anbefa-
ling.

Kommentarer til det faglige indhold

Udspeending

I hgringsmaterialet anses det som god praksis at undlade rutinemassig an-
vendelse af aktiv og passiv udspanding til bgrn med cerebral parese. Anbe-
falingen er ikke lavet pa baggrund af en undersggelse for denne mal-
gruppe, men pa baggrund af undersggelser af andre patientgrupper. Des-
uden beskriver anbefalingen, hvad der kan ske med kroppen, hvis den far
kontrakturer over et eller flere led. De undersggelser, som ligger til grund
for anbefalingen, undersgger ikke indvirkning af udspanding pa ROM (et
leds bevageudslag).

Det undrer derfor, at der kan laves en anbefaling pa denne baggrund. I
praksis anvendes en del aktiv og passiv udspanding for at undga kontraktu-
rer over et led, og praksis viser, at barnet/den unge far kontrakturer med
nedsat funktion til fglge, hvis der ikke laves udspending. Der laves ogsa
udspanding i forbindelse med lejring af barnet/den unge. Der efterspgrges,
en beskrivelse af, hvad der i stedet skal ggres, hvis barnet/den unge ikke
skal mobiliseres.

En beskrivelse og definition af den rutinemassige aktive og passive ud-
spaending, som arbejdsgruppen ikke anbefaler, savnes.

Stottestativer

Arbejdsgruppen anser det for god praksis at anvende positionering i den
staende stilling. Det betyder, at stastgttestativer i givet fald kan blive be-
tragtet som et behandlingsredskab, hvorefter det ikke kan bevilges som et
hjelpemiddel efter Servicelovens § 112. Det efterlader behov for afklaring
af hvem herefter har forpligtelsen til at stille stastgttestativ til radighed for
borgeren.
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Der savnes endvidere en baseline, nar det anbefales at gge intensiteten af
positionering i den staende stilling uden at baseline er defineret.

Treening af handfunktionen

Det er positivt, at intensivering af indsatser mod handfunktion er vurderet
og at det anbefales, at behovet bgr vurderes for hvert enkelt barn, da der er
stort behov for gget fokus pa dette omrade. Det er ligeledes positivt, at der
er fokus pa malrelateret treening af funktioner/ aktiviteter.

Arbejdsgruppen anser intensive indsatser omkring treening af handfunktio-
nen for god praksis. Det bemarkes, at hvis denne praksis effektueres, vil
det kreeve gget adgang til behandling hos kommunale ergoterapeuter, hvor
der i forvejen er lange ventetider.

Tekstnaere kommentarer
2.5 Punkt 2. Der bgr retfeerdighedsvis ogsa navnes nogle af de andre fag-
grupper, fx psykologer, pedagoger.

3.2 Er vel gentagelse af bilag 2, spgrgsmalet er om begge skal med?

3.3 Det er gnskeligt med en uddybning af, hvad der ligger bag anbefalin-
gerne for god praksis. Det er svart at se, hvor meget evidensen vagtes i
forhold til vaerdier og praeferencer hos patienter og pargrende, gkonomi og
andre overvejelser. Galder ogsa bilag 5.

e Evidens: Den sparsomme evidens pavirker anbefalingerne, og anbe-
falingerne barer mere preg af konsensusbeslutninger og egne erfa-
ringer.

e Gavnlig/skadelig: Der skrives flere gange, at det ikke kan vurderes
pga. manglende evidens, men alligevel tillegges der rimelig stor
vagt fra artiklerne.

e Veardier og praeferencer: Det kunne vere gnskeligt at bgrn, unge,
forzldre eller patientforeningen var levet spurgt om deres praferen-
cer. Hvis man konkret har adspurgt nogle patienter og pargrende om
deres praeference, bgr det sta.

e (Jkonomi: Spgrgsmalet til hvordan kategorien gkonomi er handteret,
nar der ikke er lavet reelle beregninger. For eksempel vurderes tids-
forbrug og gkonomi i forhold til udstyr vurderes meget forskelligt

e Andet: Det vil vaere gnskeligt, hvis der var beskrevet, hvad andre
overvejelser gar pa. Disse kommentarer er meget subjektive og fra
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en lille gruppe, fx nevnes at udspanding traditionelt har veret me-
get anvendt til bgrn med Cerebral Parese med forskellige traditioner
i henholdsvistSjelland/Jylland.

4. Giver en god oversigt over div. test og maleredskaber, dog gnskes ordet
redskab udskriftet med test-malemetoder, da redskab let associeres med
treningsredskab hos bgrn og unge med cerebral parese.

5.1. Det er lidt uklart, hvad der egentligt undersgges i det fgrste fokuserede
spgrgsmal: Malrettet treening af funktioner, er det selve treeningen af funkti-
oner, eller er det, hvor god man er til at inddrage og fastsatte funktionelle
mal i samarbejde med bgrn/foreldre? Begge dele er vigtige, men reelt to
forskellige forskningsspgrgsmal. Effektmalene er brede og dekker det hele.
Det undrer, at man ikke under evaluering beskriver (Pediatric Evaluation of
Disability Inventory) PEDI, som netop har fokus pa bade grovmotorisk ka-
pacitet, aktiviteter/funktioner, malsatning og deltagelse.

5.1.4 Malrettet treening af funktioner, side 19.

Indsatsen “En treningsperiode af 8 — 20 ugers varighed”. Det er ikke be-
skrevet om det er én eller flere perioder. Det skal vare flere perioder gen-
nem hele barnets udvikling.

5.1.5 Forudsatning for implementering af anbefalingen star, kvalitative
studier beskriver ..... Der mangler henvisninger til, hvilke studier der er tale
om.

5.2.4. Omkring den indsats der kan gives i barnets eget miljg stilles der
spgrgsmal til, hvem der kan give behandlingen - ergoterapeuter, foraldre,
paedagoger. Der kan vare problemer i forhold til at gennemfgre alle de test
der n@vnes, da de krever forskellige kompetencer.

5.3. Der gnskes en uddybning af positionering, hvor stilling af fod, kne,
hofte, ryg, hoved uddybes.

5.3.1 Vedr. at gge intensitet af positionering. Der savnes en uddybning i
forhold til tidsperspektivet. Samtidig bemarkes det, at det er uklart, hvor-
vidt et udstyr til positionering er hjelpemiddel, behandlingsudstyr eller
treeningsudstyr. Dette har stor betydning i forhold til lovgivning mhp. bevil-
ling af udstyret. Et sted, under indsats side 26 bruges ordet hjelpemiddel,
men der tales ogsa om behandlingsredskaber ved ggning af knoglemine-
raletheden pa side 25.
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5.3.4 Side 27. Anbefalingen er uklar. Anbefales det at sta i alt 30-60 minut-
ter i lgbet af en dag, eller 30-60 min i hver seance.

5.4. Der ggres ogsa opmarksom pa, at der nogle gange bruges ordet spasti-
citet og andre gange gget muskeltonus.

5.4.5 Aktiv og passende udspaending, side 30. Det bemarkes, at der er erfa-
ringer med at barnet far funktionstab ved ikke at anvende udspanding.

5.7 Pa ridefysioterapi-omradet anbefalingerne er blevet sa svagt formuleret,
at behandlingsstrategien vil vere op til den enkelte behandler. Det kan
nappe vere hensigten med en national retningslinje.

Omkring samlet vurdering “Skadevirkninger ifm indsatsen kan ikke ude-
lukkes og der er ikke evidens for gavnlige virkninger. Arbejdsgruppen vur-
derer derfor, at de skadelige virkninger i hgj grad overstiger de gavnlige
virkninger”. De skadevirkninger der konkluderes pa, er yderst sjeldne og
sker nasten ikke i praksis. Et af de store mal med ridefysioterapi er at ggre
det sikkert for alle patienterne ved at veluddanne personale og heste og tage
de ngdvendige sikkerhedsforanstaltninger.

Der kan papeges en raeekke gavnlige virkninger pa grovmotorik, spasticitet,
tonus, kropsstabilitet og postural kontrol. @get selvtillid ses som et positivt
outcome af ridefysioterapien, som hj@lper bgrnene til at kunne klare sig
blandt andre bgrn.

Da der ikke er megen evidens pa omradet anbefales det at medtage andre
studier, som har lavere validitet, for at fa et stgrre grundlag at bedgmme ud
fra.

5.7.1 Det er uklart hvad der menes med “Det kan ikke anbefales, at anvende
flere lektioner af ridning som sundhedsfaglig indsats rutinemessigt til bgrn
med cp”. Hvad betyder ordet “flere”. Er det flere end der tilbydes nu?

Bilag 6. s.62 og 63. Der er en forkert henvisning under PEDI, man har
brugt Peabody. Dette er den korrekte
http://fysio.dk/fafo/Maleredskaber/Maleredskaber-alfabetisk/PEDI-
Pediatric-Evaluation-of-Disability-Evaluatio/
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Bilag 8 side 67. Der star, at der er behov for at undersgge effekten af tera- Side 8
peutiske indsatser i forbindelse med kirurgi, botulinum toxin og ortosebe-
handling og bifalder, at der skal tilbydes terapi til disse indsatser.
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Heringsvar vedr. Klinisk retningslinje for fysio- og ergoterapi ifm. cerebral pare-
se

Helt overordnet beskrives fysio- og ergoterapi til CP-bern som meget
afgrensede interventioner, der hovedsagligt tager sigte pé bernenes fysiske
vanskeligheder. Terapi der ogsé adresserer bernenes kognitive, kommunikative
og sociale vanskeligheder enten som et selvsteendigt mél for rehabiliteringen
eller som en underordnet del af rehabiliteringen bliver ikke naermere beskrevet.
Ligeledes er der ikke beskrevet interventioner i form af medinddragelse,
supervision, radgivning af iser foraeldre, men ogsé skoler og paedagoger. Der
findes en del underseogelser omkring familicentreret praksis (Family-Centered
Service for Children With Cerebral Palsy and Their Families: A Review of the
Literature: Susanne King, Rachel Teplicky, Gillian King, Peter Rosenbaum og
Early Motor intervention: The Need for New Treatment Paradigms: Mahoney,
Gerald PhD; Robinson, Cordelia PhD, RN; Perales, Frida MEd ), der kunne
vare relevante at inddrage. Fysio- og ergoterapeuter udger ofte
kernefagpersonerne omkring CP-barnet og er ofte den sundhedsfaglige person,
der har den taetteste kontakt med familierne, men ogsa med barnets
daginstitution. Derfor har fysio- og ergoterapeuter ofte en rolle som tovholder
ogsé i forhold til kommuner og sagsbehandlere indenfor det sundhedsfaglige
omréde. I den sammenhang kunne det vare relevant at se pa f.eks. det
internationale EU-stattede projekt CP-pack, som omhandler vejledning fra
fagpersoner til foreldre og lerere og paedagoger.

Generelt om retninglinien ma det ogsd noteres at CP-barn er en uhomogen
gruppe, bade hvad angér funktionsevne, men ogsa p.g.a aldersspredningen. Det
fremgar ikke tydeligt af retninglinien, hvilken betydning dette har for de
enkelte anbefalinger - hvilke grupper af bern disse specifikt er rettet imod, og
hvad det i ovrigt har af betydning for den fysio- og ergoterapeutiske praksis.



Kontrakturer beskrives som et af hovedproblemerne og som en folge af nedsat
muskelfunktion og eget muskeltonus. Meget forskning viser at det ikke sa
meget er et centralt udlest tonusproblem, men 1 langt hegjere grad skyldes
forandringer perifert i muskler, sener, bindevav. Det benavnes ofte den
passive komponent. Dette fremstar ikke klart 1 de kliniske retningslinier.
(Sheean, Gracies).

Styrketraning er et af indsatsomraderne, der er beskrevet. Flere RCT-studier er
ikke med i vurderingen af indsatsen. Styrketraening kan ses beskrevet i et
systematisk review fra 2010: A Systematic Review of Common Physiotherapy
Interventions in School-Aged Children with

Cerebral Palsy; Liz Martin, Richard Baker, Adrienne Harvey.

Heringssvaret er udarbejdet af fysioterapeut Susanne Kirk Baagee og
afdelingsfysioterapeut Marianne Telling Nielsen.

Med venlig hilsen

Hanne Munk

Ledende terapeut
Afd. for Hejt Specialiseret Neurorehabilitering/ Traumatisk Hjerneskade
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Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgerneere Sundhedstilbud

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Emne: VS: Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren - Hgring: Udkast til national klinisk retningslinje for
fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne som falge af cerebral parese

Dato: 10. oktober 2013 13:24:04

Fra: DSKS [mailto:DSKS@DADL.DK]

Sendt: 10. oktober 2013 12:58

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud

Emne: Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren - Hgring: Udkast til national klinisk
retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne som folge af
cerebral parese

Hgring vedr. ny kandidatuddannelse i Fysioterapi pa Syddansk Universitet
Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren (DSKS) takker for muligheden for at
afgive hgringssvar vedr. udkast til national klinisk retningslinje for fysioterapi og

ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne som fglge af cerebral parese.

Vi ma dog meddele, at vi ikke har mulighed for at kommentere pa dette
hgringsdokument.

Venlig hilsen

Knut Borch-Johnsen
Formand

Sendt af:
Bitten Dahlstrgm

Dansk Selskab for Kvalitet i Sundhedssektoren
c/o Laegeforeningen

Feellessekretariatet
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Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgerneere Sundhedstilbud
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Cc: Bente Hoeck; Margit Roed, formand

Emne: Dansk Sygepleje Selskabs - Hagringssvar — CP”

Til Sundhedsstyrelsen.

Dansk Sygepleje Selskab, DASYS, har modtaget forespgrgsel pa overstaende og vi takker for
muligheden for at indgive hgringssvar.

Emnet ligger imidlertid pa graensen af vores ekspertise. Vi mener derfor ikke at vi kan
kvalificere udkastet.

Med venlig hilsen

Helle Johnsen

Dansk Sygepleje Selskabs sekretariat
DASYS_LOGO_CMYK

Tfl. 4695 4155

Sankt Annee Plads 30,
DK-1250 Kgbenhavn K
dasys@dasys.dk www.dasys.dk
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Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgerneere Sundhedstilbud

Til: Janni Stauersbgll Kramer

Emne: VS: Hgringssvar fra FOA - Udkast til national klinisk retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til barn og
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FOA- Fag og Arbejde, har ingen kommentarer til denne hgring

Mh

Ulla Rosenkvist

Konsulent

FOA - Fag og Arbejde - Staunings Plads 1-3 1790 Kgbenhavn V
Telefon: 46 97 26 26 Direkte: 46 97 24 12 Fax: 46 97 23 00
E-mail: ulro@foa.dk <mailto:ulro@foa.dk> URL: www.foa.dk
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Fra: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgerneere Sundhedstilbud

Til: Janni Stauersbgll Kramer
Emne: Dansk Psykolog Forening har ikke bemaerkninger (CP)
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Fra: Lars Michaelsen [mailto:L MI@dp.dk]
Sendt: 5. november 2013 14:10

Til: Sundhedsstyrelsen Forebyggelse og Borgernaere Sundhedstilbud
Emne: Dansk Psykolog Forening har ikke bemaerkninger (CP)

Til Sundhedsstyrelsen

Dansk Psykolog Forening har ikke bemaerkninger til udkast til national klinisk
retningslinje for fysioterapi og ergoterapi til bgrn og unge med nedsat funktionsevne
som fglge af cerebral parese. Udkastet har vaeret udsendt til relevante faglig-
videnskabelige selskaber i foreningens regi. Der udtrykkes interesse for det tvaerfaglige
arbejde. Man er interesseret i at fa fremsendt den endelige kliniske retningslinje, nar den
ligger feerdig.

Med venlig hilsen

Lars Michaelsen
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Konsulent
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