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Hovedbudskap

Petg-metoden er en metode for opptrening av
barn og unge med hjerneskade. Metoden ble ut-
viklet i Ungarn pa 1940-tallet av legen Andras
Petd. Det er knyttet usikkerhet til effekt av meto-
den. Vi har systematisk oppsummert og kvalitets-
vurdert tilgjengelig forskning om klinisk effekt og
ugnskede hendelser ved Petg-metoden. I tillegg
har vi utfgrt en helsegkonomisk analyse som en
kostnadsbeskrivelse i et helsetjenesteperspektiv.

e Vi fanttre randomiserte, kontrollerte studier
og seks ikke-randomiserte kontrollerte
studier som undersgkte effekt av Petg-
metoden. Alle inkluderte barn med cerebral
parese. Studiene hadde fa deltakere, og
metodiske svakheter.

o Vifantingen sikker forskjell i effekt mellom
Petg-metoden og andre behandlingsmetoder
for barn med hjerneskade pa motoriske og
kognitive utfallsmal, samt livskvalitet. Var tillit
til dokumentasjonen er lav til sveert lav
vurdert ved hjelp av Grading of
Recommendations Assessment, Development
and Evaluation (GRADE).

e Vifantingen studier som undersgkte psykisk
helse, stress eller ugnskede hendelser ved
Petg-metoden.

e [ 2015 var totalkostnadene knyttet til Petg-
metoden pa 13 351 367 norske kroner.
Gjennomsnittskostnaden var 79 002 norske
kroner per deltaker med familie som
gjennomfgrte gjennomsnittlig to
behandlingsperioder, hver med varighet pa tre
til fem timer pr dag i en til tre uker.
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Sammendrag

Innledning

Barn og unge med hjerneskades rettigheter til habilitering og rehabilitering er hjemlet i
Lov om pasient- og brukerrettigheter. Petg-metoden er en av flere metoder for opptre-

ning av barn og unge med hjerneskade. Metoden ble utviklet i Ungarn pa 1940-tallet av
legen Andras Peto. Det er knyttet usikkerhet til effekt av metoden.

[ denne metodevurderingen har vi systematisk oppsummert og kvalitetsvurdert til-
gjengelig forskning om klinisk effekt og ugnskede hendelser ved Petg-metoden for barn
og unge med hjerneskade. Vi har ogsa utfgrt en helsegkonomisk analyse i form av en
kostnadsbeskrivelse av Petg-metoden. Metodevurderingen er ment a innga som beslut-
ningsgrunnlag for de regionale helseforetakene i Beslutningsforum for Nye metoder.

Metode
Klinisk effekt og sikkerhet

Vi utfarte systematiske litteratursgk med tilpassede sgkestrategier i databasene
CINAHL, Cochrane library, Ovid-databaser, Epistemonikos, PEDro og SveMed frem til
november 2016. To forskere gikk gjennom sgkene, uavhengig av hverandre. Vi bestilte
relevante publikasjoner i fulltekst, og inkluderte publikasjoner som oppfylte inklu-
sjonskriteriene. Vi vurderte studiene ved hjelp av Risk of Bias-verktgyet. Hovedutfalls-
malene var grovmotorisk funksjon, finmotorisk funksjon, kognitiv funksjon, livskvalitet,
psyKisk helse og stress, samt ugnskede hendelser. Sekundaere utfallsmal var dagliglivs-
aktiviteter, kommunikasjon og sprak, atferd, skoleferdigheter, sosial deltakelse og fer-
digheter hos barna, familiens fungering, stress og belastning, foreldrenes psykiske
helse og livskvalitet, livskvalitet hos sgsken og foreldrenes yrkesdeltakelse. Vi sammen-
stilte data fra studiene ved hjelp av programvaren Review Manager 5.03, og vi beregnet
standardisert gjennomsnittsforskjell mellom gruppene og 95 % konfidensintervall. Vi
vurderte tilliten til effektestimatene for de primaere utfallsmalene ved hjelp av Grading
of Recommendations Assessment, Development and Evaluation (GRADE).

Helsegkonomisk analyse

Vi har beskrevet kostnader knyttet til Petg-metoden. De totale kostnadene for Petg-me-
toden bestar av kostnader knyttet til drift av programmet, og reise og opphold. For a
oppna en mest mulig realistisk beskrivelse av kostnader for Petg-programmet har vi
tatt utgangspunkt i reelle prosesser ved metoden. Kostnadsbeskrivelsene er uttrykt i
norske kroner, og vi har presentert estimat for gjennomsnittskostnad per deltaker med
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familie. Vi har beskrevet kostnader ut i fra et helsetjenesteperspektiv, med en tidshori-
sont pa 1 ar. Et helsetjenesteperspektiv inkluderer kostnader som er betalt fra den
norske helsetjenestens budsjett.

Resultat

Klinisk effekt og sikkerhet

Ni studier, med 11 publikasjoner, og totalt 293 deltakere, oppfylte inklusjonskriteriene
og ble inkludert i datagrunnlaget. Tre av studiene var randomiserte kontrollerte stu-
dier, og seks av studiene var kontrollerte studier uten randomisering. Alle studiene ink-
luderte barn med cerebral parese. Studiene var utfgrt i Norge, Sverige, Storbritannia,
Australia, USA og Iran. Kun to av studiene var utfgrt i Igpet av det siste tidret.

Vi fant ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kontrollgruppene i
grovmotorisk, finmotorisk eller kognitiv funksjon, livskvalitet, dagliglivsaktiviteter,
kommunikasjon og sprak, atferd, sosial fungering, eller foreldrenes psykiske helse og
livskvalitet. Vi fant ingen studier som undersgkte psykisk helse og stress hos barna,
barnas skoleferdigheter, familiens fungering, stress og belastning, livskvalitet hos sg@s-
ken og foreldrenes yrkesdeltakelse. Ingen av studiene hadde systematisk rapportert
om uheldige hendelser, men én studie oppga at det ikke ble rapportert negative virk-
ninger hos barna ved Petg-metoden eller i kontrollgruppen.

Risk of Bias-vurderingen viste at sju av ni studier hadde stor risiko for skjevhet. Tilliten
til dokumentasjonsgrunnlaget ble vurdert a vere lav til sveert lav vurdert ved hjelp av
GRADE-verktgyet.

Helsegkonomi

PT@-sentrene i Helse Midt-Norge, Helse Sgr-@st og Helse Vest hadde til sammen 147
deltakere mellom 0-18 ari 2015. I tillegg fikk 22 barn tilbud om Petg-programmet i
Helse Nord i 2015.

Beregnet ut fra kostnader i Helse Midt-Norge, Helse Sgr-@st og Helse Vest i 2015, var
gjennomsnittskostnad per deltaker med familie 87 339 norske kroner (12 838 840
norske kroner/147 deltakere). I Helse Nord var gjennomsnittskostnad per deltaker
med familie 23 297 norske kroner (512 527 norske kroner/22 deltakere). Vi estimerte
gjiennomsnittskostnad per deltaker med familie til 79 002 norske kroner (13 351 367
norske kroner/169 deltakere), for alle helseregionene samlet.

Diskusjon

Klinisk effekt og sikkerhet

Vi beregnet standardisert gjennomsnittsforskjell mellom Petg-metoden og
kontrolltiltak, bade samlet i metaanalyser og for hvert utfall i hver av de inkludete
studiene. Vi fant hovedsakelig ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-metoden og
kontrolltiltakene for noen av utfallsmalene. I noen fa analyser fant vi imidlertid
statistisk signifikante forskjeller i effekt mellom tiltaksgruppe og kontrollgruppe, bade i
favgr av Petg-metoden og i faver av kontrolltiltaket. Dette kan skyldes tilfeldigheter
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eller baselineforskjeller mellom gruppene, og resultatene ma derfor tolkes med
forsiktighet.

Helsegkonomi

Fraveer av faglige retningslinjer og manglende dokumentasjon for effekt av Petg-meto-
den gjorde at det ikke var hensiktsmessig a utfgre en fullstendig gkonomisk evaluering,
men kun en gkonomisk analyse. I var gkonomiske analyse har vi brukt helsetjeneste-
perspektivet. Dette er det relevante perspektivet for Beslutningsforum i Nye metoder,
hvor fordeling av ressurser i spesialisthelsetjenesten vurderes.

Videre forskning

Kunnskapsgrunnlaget om klinisk effekt knyttet til Petg-metoden er begrenset. Det kan
derfor vaere behov for mer forskning om effekt og ugnskede hendelser knyttet til Petg-
metoden, spesielt hvis tilbudet skal tilbys finansiert av de regionale helseforetakene.
Pasientgrunnlaget i Norge er begrenset, og det kan derfor vaere aktuelt med internasjo-
nalt samarbeid ved gjennomfgring av studier.

Konklusjon

Vi fant ingen sikker forskjell i effekt mellom Petg-metoden og annen trening av barn
med hjerneskade pa grovmotoriske, finmotoriske og kognitive ferdigheter eller
livskvalitet. Tilliten til dokumentasjonen var lav til svaert lav.

For 2015 var totalkostnadene knyttet til Petg-tilbudet pa 13 351 367 kroner. Gjennom-
snittskostnadene per deltaker med familie som gjennomfgrte giennomsnittlig to be-
handlingsperioder med varighet pa tre til fem timer pr dag i en til tre uker, var 79 002
kroner.
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Key messages

Conductive education, or the Petdé method, is one of several ther-
apeutic programs for children and adolescents with brain dam-
age. Dr Andras Pet6 provided the foundation for the method in
Hungary in the 1940s. There are uncertainties regarding the ef-
fect of the method. We systematically summarized and graded
clinical effectiveness and safety. We also performed a health eco-
nomic analysis as a cost description in a health care perspective.

o We found three small randomized controlled studies and six
non-randomized controlled studies on the clinical effect of
conductive education. All studies included children and
adolescents with cerebral palsy. The studies had few
participants and metodological weaknesses.

o We found no statistical differences in effect between
conductive education and standard care on gross motor
function, fine motor function, cognitive function, and quality
of life. Our certainty to the evidence was low to very low
judged by Grading of Recommendations Assessment,
Development and Evaluation (GRADE).

o None of the studies examined psycological health, or safety.
e In 2015, the total cost of conductive education was

13,351,367 Norwegian kroner. The average cost was 79,002
Norwegian kroner per participant with family.
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Executive summary (English)

Background

The rights of children and adolescents with brain damage to therapeutic treatment are
established in the Patients’ Rights Act (Lov om pasient- og brukerrettigheter). Conduc-
tive education or the Pet6 method is one of several therapeutic programs for children
and adolescents with brain damage. The efficacy of the method, developed by Dr. An-
dras Pet6 in Hungary in the 1940s is under debate.

In this health technology assessment, we have systematically summarized and quality-
assessed available research on clinical effects and adverse events associated with con-
ductive education for children and adolescents with brain damage. We also performed
a health-economic analysis that catalogues treatment costs. The health technology as-

sessment is prepared for the Norwegian System for New Health Technologies.

Method

Clinical efficacy and safety

We conducted systematic literature searches in the CINAHL, Cochrane library, Ovid,
Epistemonicos, PEDro and SveMed databases through October 2016. Two researchers
assessed the search results independently. We read relevant publications in full text
and included publications that met our inclusion criteria. We assessed study bias using
the Risk of Bias tool. The main outcomes were gross motor function, fine motor func-
tion, cognitive function, quality of life, mental health and stress, as well as adverse
events. Secondary outcomes were activities of daily life, communication and language,
behaviour, social participation and skills, and school skills. Secondary outcomes also in-
cluded outcomes related to the family, such as family functioning, stress, parents’ men-
tal health and quality of life, quality of life of siblings, and parents' occupational partici-
pation. We compiled data using the Review Manager 5.03 software, and calculated
standardized mean differences between groups and 95% confidence intervals. We as-
sessed the quality of the effect estimates using Grading of Recommendations Assess-
ment, Development and Evaluation (GRADE).

Health Economics Analysis

We have described costs related to the conductive education program. The total cost of
the conductive education program consists of costs related to the program as imple-
mented in Norway, and travel and in-patient and/or hotel stays associated with treat-
ment. In order to obtain the most realistic description of the costs, we have based our
calculations on actual processes of the programs. All costs are expressed in Norwegian
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kroner, and we present an estimate of average cost per participant with family. We
have described costs from a health service perspective, with a time horizon of one year.
A health service perspective includes costs that are paid from the Norwegian health
service’s budget.

Results

Clinical efficacy and safety

Nine studies, with 11 publications, and 293 participants, fulfilled the inclusion criteria
and were included. Of these, three were randomized controlled studies, and six were
controlled studies without randomization. All studies included children with cerebral
palsy. The studies were conducted in Norway, Sweden, United Kingdom, Australia, the
United States and Iran. Only two studies were conducted during the past 10 years.

We found no statistical difference between conductive education and control groups in
gross motor function, fine motor function, cognitive function, quality of life, activities of
daily life, communication and language, behaviour, social functioning, and parent’s
mental health and quality of life. We did not find studies that examined mental health
and stress in children, children's school skills, family functioning and stress, quality of
life for siblings, or parents' occupational participation. None of the studies systemati-
cally reported adverse events, but one study noted that no adverse events occurred in
the conductive education or the control group.

The Risk of Bias assessment showed that seven out of nine studies had a high risk of
bias. The certainty to the overall documentation was judged to be low to very low using
the GRADE tool.

Health Economics

The PT@ centers in the South-Eastern, Western and Central Norwegian health districts,
had 147 participants between 0-18 years in 2015. In addition, 22 children attend the
conductive education program in Northern Norwegian health district in 2015.

Based on 2015 costs in the South-Eastern, Western and Central Norwegian health dis-
tricts, the estimated average cost per participant with family was 87,339 Norwegian
kroner (12,838,840 Norwegian kroner / 147 participants). In the Northern Norwegian
health district, the average cost per participant with family was 23,297 Norwegian kro-
ner (512,527 Norwegian kroner / 22 participants). The estimated average cost per par-
ticipant with family was 79,002 Norwegian kroner (13,351,367 Norwegian kroner /
169 participants), across all health regions.

Discussion

Clinical efficacy and safety

We calculated standardized mean differences between the conductive education and
control groups, both in meta-analysis and for each outcome in each of the included
studies. Mainly, we found no statistical differences between the conductive education
and control groups for any of the outcomes. However, in a few analyses we found sta-
tistically significant differences between the intervention and the control groups, both
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in favour of conductive education and in favour of controls. This could reflect either
chance or baseline differences between the groups, so these results must be inter-
preted with caution.

Health Economics

In the absence of guidelines and lack of documentation for the effect of conductive edu-
cation it was not useful to perform a complete economic evaluation, only an economic
analysis. In our economic analysis, we used the health service perspective. This is rele-
vant for the Decision Forum in the Norwegian System for New Health Technologies,
which assesses the distribution of resources in the specialist health service.

Further research

The available research on clinical effect and adverse events in conductive education for
children and adolescents with brain injury is limited. More research may be needed on
the effects and adverse events associated with conductive education, especially if the
program is to be financed by the regional health authorities. Because of the small num-
ber of Norwegian patients, new studies may require international cooperation.

Conclusion

We found no statistical differences in efficacy between conductive education and other
forms of training for children with brain damage on gross motor function, fine motor
function, cognitive function or quality of life, and the certainty to the documentation
was low to very low.

For 2015, the total cost of the conductive education programs was 13,351,367 Norwe-
gian kroner. The average cost per participant with family for an average of two treat-
ment periods with a duration of three to five hours per day for one to three weeks was
79,002 Norwegian kroner.
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Forord

Gjennom Nye metoder har vi pa oppdrag fra fagdirektgrene i de regionale helseforeta-
kene (RHF-ene) vurdert effekt, ugnskede hendelser og helsegkonomi ved Petg-meto-
den. Oppdraget var en tilleggsbestilling til bestillingen om vurdering av de intensive ha-
biliteringsprogrammene Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation, Institutes for the
Achievement of Human Potential program, Family Hope Center program og Kozijavkin-
metoden for barn og unge med hjerneskade, som foreligger i egen rapport (1). Opprin-
nelig prosjektplan for oppdraget finnes etter vedleggene i denne rapporten.

Rapporten er ment a hjelpe beslutningstakere i helsetjenesten til a fatte velinformerte
beslutninger som kan forbedre kvaliteten i helsetjenestene. Metodevurderingen er ut-
arbeidet etter kriterier beskrevet i metodeboken «Slik oppsummerer vi forskning» (2).

Prosjektgruppen har bestatt av:
- Ida-Kristin @rjasaeter Elvsaas, forsker og prosjektleder, Folkehelseinstituttet
- Liv Giske, seniorforsker, Folkehelseinstituttet
- Ulrikke Hgjslev Lund, helsegkonom, Folkehelseinstituttet
- Anna Stoinska-Schneider, helsegkonom, Folkehelseinstituttet
- Elisabet Hafstad, forskningsbibliotekar, Folkehelseinstituttet

I prosjektet benyttet vi en ekstern gruppe bestdende av representanter fra de regionale
helseforetakene, hggskolesektoren og Helsedirektoratet, i tillegg til brukerrepresentan-
ter:

- Sigrid @stensjg, professor, Hagskolen i Oslo og Akershus

- Petra Aden, overlege, PhD, Oslo universitetssykehus

- Ida E. Vestrheim, enhetsleder, Can.san, Sgrlandet sykehus HF

- Sglvi Holmgren, seniorradgiver, Helsedirektoratet

- Hanne Fjerdingby Olsen, Handikappede Barns Foreldreforening

- Hege Tegler, Handikappede Barns Foreldreforening

Den eksterne gruppen har bidratt med bakgrunnsinformasjon om pasientgruppen og
tiltakene, gitt innspill til inklusjonskriterier, relevant litteratur, innledningskapittel, tol-
king av resultater, diskusjon og konklusjon.

Vi retter stor takk til Oddmar Ole Steinsvik ved Universitetssykehuset i Nord-Norge

(UNN Tromsg) og Edith Victoria Lunde ved Haukeland universitetssykehus, for ekstern
fagfellevurdering av prosjektplan og rapport.
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Vi retter ogsa takk til Ingvil Saeterdal og Liv Merete Reinar for intern fagfellevurdering
av prosjektplan og rapport.

Alle forfattere og fagfeller har fylt ut et skjema som kartlegger mulige interessekonflik-

ter. Ingen oppgir interessekonflikter.

Folkehelseinstituttet tar det fulle ansvaret for synspunktene som er uttrykt i rapporten.

Signe Agnes Flottorp Lene Juvet Ida-Kristin @rjasaeter Elvsaas
avdelingsdirektgr seksjonsleder prosjektleder
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Innledning

Habilitering og rehabilitering tilbys barn og unge med hjerneskade i Norge. Pasientenes
rettigheter er hjemlet i Lov om pasient- og brukerrettigheter (3) og regulert gjennom
Forskrift om habilitering og rehabilitering, individuell plan og koordinator (4). For-
skriften skal «sikre at personer som har behov for sosial, psykososial eller medisinsk habi-
litering og rehabilitering, tilbys og ytes tjenester som kan bidra til stimulering av egen lze-
ring, motivasjon, gkt funksjons- og mestringsevne, likeverdighet og deltakelse» (4). Det
skal ogsa sikres brukermedvirkning (4). Barns rett til medvirkning og informasjon er
ogsa nedfelt i FNs barnekonvensjon (5).

Hjerneskade

Hjerneskade kan deles i medfgdt og ervervet hjerneskade. Hjerneskader er skader i
hjernen som kan gi funksjonssvikt i motoriske, perseptuelle, kognitive og/eller sosiale
funksjoner (6). Det er skadens plassering og omfang som er avgjgrende for barnets
symptomer, funksjonsniva og behov for hjelp (7).

Medfadt hjerneskade

Medfgdt hjerneskade er en samlebetegnelse for flere tilstander der hjernefunksjonen
er forstyrret pa grunn av pavirkninger fgr, under eller kort tid etter fgdselen (6). Dette
inkluderer sirkulasjonsforstyrrelser, utviklingsforstyrrelser, hjerneanomalier, gene-
tiske faktorer, infeksjoner, toksiske pavirkninger eller prematuritet (6). Vanlige diagno-
ser er cerebral parese, hydrocephalus, mikrokefali og moderat til dyp psykisk utvik-
lingshemming (6).

Ervervet hjerneskade

Ervervet hjerneskade er en betegnelse pa skader som oppstar i en del av sentralnerve-
systemet etter fgdsel og etter at hjernen fgrst har hatt en normal utvikling (6;8). Dette
inkluderer hjerneskade forarsaket av tumor, traume, blgdning, surstoffmangel eller in-
feksjon (6). Skaden kan gi vedvarende endringer i kognitiv, psykisk og atferdsmessig
funksjon (8).
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Habilitering ved hjerneskade

Habilitering kan defineres som planlagte prosesser med klare mal og virkemidler der
flere aktgrer samarbeider om a gi brukerne ngdvendig bistand for & oppna best mulig
funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i samfunnet (6).
Habilitering av barn med hjerneskade kjennetegnes av en rekke trenings- og habilite-
ringsprogrammer som er forankret i ulike teoretiske forstaelser og tilnaerminger (9).

Petg-metoden

Petg-metoden ble utviklet av den ungarske legen Andras Pet6 pa 1940-tallet (10). Me-
toden omtales ogsa som konduktiv oppleering, konduktiv pedagogikk, Pet6-metoden og
PT@. PT@ star for pedagogisk trening og gving. Metoden bygger pa bevegelsestrening.
Samtidig jobber man med sosiale, spraklige, kognitive og emosjonelle ferdigheter. Filo-
sofien bak Petg-metoden er at alle mennesker har mange ressurser som kan utvikles
gjennom spesialisert og tilrettelagt oppleering (10).

Petg i Norge

Det finnes fire senter i Norge som drives av brukerorganisasjonen PT@ Norge; Hamar,
Stavanger, Ski og Trondheim. Fra 1. februar 2018 slas senterne i Ski og Hamar sammen
til ett senter pa Gardermoen (11). Ordinaere treningsopphold gar over én til tre uker,
med trening fra 3-5 timer per dag. Innleeringen foregar hovedsakelig i grupper, men det
tilrettelegges for individuell innleering hvis brukeren har behov for dette. Det tilbys
ogsa oppfelging mellom treningsperiodene ved behov (11). Detaljer om deltakere, or-
ganisering og finansiering av tilbudet i Norge finnes i vedlegg 1. PT@ Norge og de regio-
nale helseforetakene i Helse Sgr-@st, Helse Vest og Helse Midt-Norge har inngatt sam-
arbeidsavtale om rehabiliteringstjenester for barn, ungdom og unge voksne med ska-
der i sentralnervesystemet (10).

Ved Universitetssykehuset i Nord-Norge finnes det et Petg-tilbud for barn, unge og
voksne med cerebral parese som gjennomfgres i regi av Petg-instituttet i Budapest
(12). For barna bestar tilbudet hovedsakelig av gruppesamlinger pa 2x2 uker per ar
ved Universitetssykehuset i Nord-Norge (13).

Prinsippene i Petg-metoden

Petg-metoden kan beskrives som et opplaeringssystem og en laeringsprosess som forsg-
ker & bedre funksjoner hos personer med bevegelsesforstyrrelser, hovedsakelig barn
(14). Hovedmalet er a erstatte skadet funksjon med normalfunksjon (ortofunksjon).

I den opprinnelige Petg-filosofien, blir fysiske handikap sett pa som lzeringsvansker
som kan overvinnes ved riktig organisering av innleering og trening (15). Barnet er en
aktiv del av prosessen (7). Malet med undervisningen er a fa kontroll over aktiviteter
som 3 sitte, drikke og lignende, slik at barnet etter hvert kan delta i skole og i samfun-
net forgvrig (15).

16 Innledning



Pedagogiske aspekter ved Petg-metoden (15):
1. Veilederen («the conductor»)
2. Homogene grupper
3. Gruppeundervisning
4. Rytmisk innlaering

Veilederen («the conductor»)

Veilederne, som i Petg-metoden blir kalt konduktorer, har en helt spesiell rolle i innlae-
ringen. Hensikten er & samle all kunnskap hos én fagperson (7). Konduktorene kan be-
skrives som en kombinasjon av lzerer, fysioterapeut, ergoterapeut og sykepleier (16).
Ved de norske PT@-sentrene benyttes betegnelsen «habiliteringspedagog» (vedlegg 1).
Utdanningen av habiliteringspedagogene foregar ved the National Institute of Conduc-
tive Education i Birmingham, i samarbeid med Birmingham City University. Studiet er
3-arig og leder frem til en bachelorgrad (10).

Homogene grupper

Deltakerne blir satt sammen i arbeidsgrupper med andre som har samme diagnose,
funksjonsniva og alder (14;15). Lzeringen skjer gjennom imitasjon av andre, og delta-
kerne skal motivere hverandre (17).

Gruppeundervisning

All innleering og oppfalging av barna foregar i grupper (14). Gruppene fglger standardi-
serte innleeringsprogram, som strukturerer den daglige rutinen. Programmene er satt
sammen etter bestemte serier med ferdigheter og bevegelsesoppgaver. Programse-
riene er de samme for alle i gruppen (17).

Rytmisk innlzering

Rytmisk innleering er verbale instruksjoner gitt av konduktor (14;17). Instruksjonene
er gjerne i «jeg» -form. Deltakerne i gruppen gjentar instruksjonen samtidig som de ut-
farer bevegelsen. Sang eller rim kan brukes i forbindelse med instruksjonene (17).

Mal og metoder

Denne metodevurderingen er ment a innga som beslutningsgrunnlag for de regionale
helseforetakene i Beslutningsforum for Nye metoder.

[ metodevurderingen har vi:

1) Systematisk oppsummert og kvalitetsvurdert tilgjengelig forskning om klinisk
effekt og ugnskede hendelser ved Petg-metoden for barn og unge med hjerneskade
(0-18ar)

2) Utfert en helsegkonomisk analyse som en kostnadsbeskrivelse av Petg-metoden.
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Klinisk effekt og ugnskede hendelser

METODE

Metoden for vurdering av klinisk effekt og ugnskede hendelser gar i korthet ut pa a for-
mulere forskningsspgrsmal og utforme inklusjonskriterier i form av PICO (populasjon
(P), tiltak (I), sammenlikning (C) og utfall (O)), sgke etter litteratur, velge ut studier,
vurdere studienes metodiske kvalitet, hente ut data, sammenstille data og gradere det
totale kunnskapsgrunnlaget (2).

InklusjonsKkriterier

Studiedesign:

Randomiserte kontrollerte studier, ikke-randomiserte kontrollerte studier med fgr- og
etter-malinger

Populasjon: Barn og unge (0-18 ar) med hjerneskade
Tiltak: Petg-metoden

Sammenlikning:  Andre treningstiltak, standard behandling eller ingen behand-
ling

Utfall: Primeere utfallsmal:
For barna:
e Grovmotorisk funksjon
e Handfunksjon / finmotorikk
e Kognitiv funksjon
e Livskvalitet / psykisk helse/stress
e Ugnskede hendeler

Sekundeere utfallsmal:

For barna:

e Dagliglivets aktiviteter (ADL), eksempelvis av- og
pakledning, spising, personlig hygiene mm.

e Kommunikasjon / sprak

o Atferd

e Sosial deltakelse / sosiale ferdigheter
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e Skoleferdigheter

For familien:

e Familiens fungering

e Stress, belastning i familien

e Foreldres psykiske helse og livskvalitet
e Livskvalitet for sgsken

e Foreldres yrkesdeltakelse

Sprak: Engelsk, skandinavisk

Litteratursgking

Vi utfgrte systematiske litteratursgk etter Petg-metoden og intervensjonene Advanced
Bio-Mechanical Rehabilitation, Institutes for the Achievement of Human Potential pro-
gram, Family Hope Center program og Kozijavkin-metoden, samt (de fire sistnevnte
finnes i en egen fullstendig metodevurdering (1)), uten tidsavgrensning, i fglgende da-
tabaser:

- CINAHL
- Cochrane library (Cochrane Central Register of Controlled Trials)
- Ovid-databaser
0 AMED (Allied and Complementary Medicine)
0 Embase
0 Epub Ahed of Print, In-Process & Other Non-Indexed Citations, Ovid
MEDLINE® Daily and Ovid MEDLINE®
0 PsycINFO
- Epistemonikos
-  PEDro
- SveMed

I tillegg gikk vi gjennom referanselister i relevante studier. Den eksterne faggruppen
bidro ogsa med litteratur pa feltet.

Sekestrategier tilpasset hver av databasene ble utarbeidet i samarbeid med forsknings-
bibliotekar (EH). Sgkestrategiene ble fagfellevurdert av en annen forskningsbibliotekar
i Folkehelseinstituttet. Vi utfgrte ogsa sgk etter pagdende studier i databasene Clinical
Trials og International Clinical Trials Registry Platform (ICTRP). Litteratursgkene ble ut-
fort i november 2016. Sgkestrategien finnes i vedlegg 2.
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Artikkelutvelging

Etter dublettsjekk gikk to forskere gjennom litteraturlisten, uavhengig av hverandre. Vi
bestilte mulig relevante referanser inn i fulltekst. To personer leste uavhengig av hver-
andre gjennom studiene som ble bestilt i fulltekst. For hver studie fylte vi uavhengig av
hverandre ut et vurderingsskjema, med navn pa fgrsteforfatter, publikasjonsar, popula-
sjon, intervensjon, sammenligning og utfallsmal. Vi sammenlignet skjemaene, og vur-
derte dem i forhold til inklusjonskriteriene. Vi inkluderte studier som oppfylte inklu-
sjonskriteriene i metodevurderingen, mens vi ekskluderte de som ikke oppfylte inklu-
sjonskriteriene.

Vurdering av risiko for systematiske feil i enkeltstudier

To personer vurderte studiene uavhengig av hverandre ved hjelp av Risk of Bias-verkt-
gyet (2).

Risk of Bias-verktgyet er et sett av kriterier som vi bruker for a kritisk vurdere kjente
kilder til systematiske skjevheter. Kriteriene inkluderer generering av randomiserings-
sekvens, skjult fordeling til grupper, blinding (av deltakere, personell og databehand-
lere), ufullstendige resultatdata, selektiv rapportering og andre kilder til systematiske
skjevheter. I tillegg til de faste kriteriene som brukes for vurdering av systematiske
skjevheter, kan man ogsa vurdere andre aspekter. Dette kan vaere forskjeller mellom
gruppene ved oppstart, om det er gjort analyser for a justere for eventuelle oppstarts-
forskjeller mellom gruppene, samt en samlet vurdering av risiko for systematiske
skjevheter i hver studie.

Dataekstraksjon

En medarbeider trakk ut relevante data fra studiene ved bruk av et datauttrekks-
skjema. En annen medarbeider sjekket dataene. Vi registrerte farsteforfatter, publika-
sjonsar, land, studiedesign, studievarighet, antall deltakere, deltakernes alder, kjgnn,
diagnose, sammenlignende tiltak, utfall og resultater.

Analyser

Vi sammenstilte dataene, og presenterte resultatene i tekst, tabeller og figurerer. Vi be-
regnet effektestimater ved hjelp av programvaren Review Manager 5.03 (RevMan 5). Vi
brukte en «random effects»-modell, som dpner for at det kan vaere systematiske for-
skjeller mellom primeerstudiene. Vi undersgkte statistisk heterogenitet (ulikhet) mel-
lom studiene med I-square (12). En hgy verdi for I-square (12 > 50-60 %, p-verdi < 0,1)
angir stor heterogenitet mellom studiene (2). Vi beregnet standardisert gjennomsnittlig
forskjell mellom gruppene («standardized mean difference»), og 95 % konfidensinter-
vall. Bruk av standardisert gjennomsnittlig forskjell ga oss mulighet til & sld sammen
data uavhengig av benyttede maleinstrumenter (2).
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Vurdering av tilliten til effektestimatene

Vi vurderte var tillit til effektestimatene for hvert av de primaere utfallsmalene ved
hjelp av Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation
(GRADE) (2). Vi brukte dataverktgyet Guideline Development Tool (GDT),
http://www.guidelinedevelopment.org/ (Tabell 1). Metoden inkluderer vurdering av
risiko for skjevhet («Risk of Bias»), samsvar (konsistens) i resultater mellom studier,

sammenlignbarhet (direkthet; hvor like populasjonene, intervensjonene og utfallene i
studiene er sammenliknet med de personer, tiltak og utfall man egentlig er opptatt av),
hvor presise resultatestimatene er, og om det er risiko for publiseringsskjevheter.
GRADE kan ogsa ta hensyn til om det er sterke sammenhenger mellom intervensjon og
utfall, om det er stor/svert stor dose-responseffekt, eller om konfunderende variabler
ville ha redusert effekten.

Tabell 1. GRADE-kategorienes betydning for pdliteligheten av effektestimater

Vurdering Betydning

Hay Vi har stor tillit til at effektestimatet ligger naer den sanne effekten.

Middels Vi har middels tillit til effektestimatet: det ligger sannsynligvis naer den
sanne effekten, men det er ogsa en mulighet for at den kan vaere
forskjellig.

Lav Vi har begrenset tillit til effektestimatet: den sanne effekten kan vaere
vesentlig ulik effektestimatet.

Sveert lav Vi har sveert liten tillit til at effektestimatet ligger naer den sanne effekten.

21 Klinisk effekt og ugnskede hendelser



RESULTATER

Resultater av litteratursgket

Litteratursgket i databaser og ved manuell gjennomgang av utvalgte referanselister ga
504 referanser etter fjerning av dubletter (Figur 1). Vi bestilte 31 mulig relevante pub-

likasjoner i fulltekst, og inkluderte ni studier.

Referanser identifisert gjennom

(n=688)

Ekstra referanser identifisert
gjennom andre kilder
(n=2)

databasesgk

.

Referanser etter at dubletter er fjernet

(n =505)

'

Referanser sortert
(n =505)

A 4

'

Publikasjoner i fulltekst vur-
dert som valgbare
(n=31)

Referanser ekskludert
(n=474)

}

Inkluderte publikasjoner
(n =11, som rapporterte 9
studier)

\ 4

Ekskludere publikasjoner
(n=20)

- Utenlandske intensive
habiliteringsprogram, n=12*
- ikke relevant studiedesign,
n=4

- ikke riktige utfall, n=2

- ikke relevant sprak, n=1

- foreld kun som abstract,
n=1

Figur 1. Flytskjema - utvelgelse av studier

*Vurdering av utenlandske intensive habiliteringsprogram finnes i egen publikasjon (1).

Beskrivelse av studiene

Ekskluderte studier

Vi ekskluderte til sammen 20 studier etter fulltekst gijennomgang. Tolv av studiene om-

handlet utenlandske intensive habiliteringsprogram, og vurderingen av disse har vi

publiserti en egen fullstendig metodevurdering (1). Av de resterende studiene, eksklu-
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derte vi fire studier fordi de manglet kontrollgruppe, to fordi de rapporterte andre ut-

fallsmal enn vare pre-definerte utfallsmal, én pa grunn av sprak (kinesisk) og én fordi

den kun foreld som abstrakt. Tabell med ekskluderte studier er plassert i vedlegg 3.

Inkluderte studier

Vi inkluderte ni studier, i 11 publikasjoner, med totalt 293 deltakere (tabell 2 og ved-
legg 4). En av de inkluderte studiene ble identifisert giennom en doktorgradsavhand-

ling ved Universitetet i Oslo (18). Studien var i prosess med a bli publisert under arbei-

det med oversikten (19), og ble publisert august 2017 (20). De inkluderte studiene var
utfgrt i Australia (n=4), Storbritannia (n=1), Iran (n=1), Sverige (n=1), Norge (n=1) og
USA (n=1). Kun to av studiene er publisert det siste tiaret.

Tabell 2. Inkluderte studier

Studie (forfatter,
arstall, land)

Populasjon Intervensjon

Sammenligning

utfall*

Studiedesign

Randomiserte kontrollerte studier

Myrhaug, 2015 21 barnmed Petg-metoden Ventelistekontroll, Grovmotorikk Randomisert
(19) CP,3-6ar (opphold ved n=10 Dagliglivs- kontrollert
Norge PT@-senteret aktiviteter studie,
Hamar), n=11 Livskvalitet stepped-wedge
(barn og design
foreldre)
Foreldres
tilfredshet
med tilbudet
Reddihough 34 barn med Petg-metoden, Behandlings- Grovmotorikk  Studie 1:
1998 (21) CPiRCT, ca stgtte fra tilnaerming basert pa  Finmotorikk Randomisert
Australia 1-3ar personell a mgte barnets Kom- kontrollert
utdannet i behandlingsbehov munikasjon studie
Bestar av to Ungarn. («therapeutic Kognitiv
studier/deler, en RCT, n=17 objectives»). funksjon
RCT og en ikke- RCT, n=17 Dagliglivs-
RCT i samme aktiviteter
publikasjon Foreldres
ressurser og
Her er RCT stress
presentert
Stiller 2003 (22) 19 barnmed SPetg- SIntensiv Spesial- Grovmotorikk  Delvis
USA CP, 2-9 ar program, behandling, undervisning,  Finmotorikk randomisert
n=7 n=8 n=4 Dagliglivs- kontrollert
aktiviteter studie
Ikke-randomiserte kontrollerte studier
Catanese 1995 34 barn med Petg-basert Standard tidlig Grovmotorikk  lkke-
(23) CP, 4-7 ar forskoleprogram habilitering Finmotorikk randomisert
Australia («the Yooralla bestaende av Kom- kontrollert
programme»), individuelt munikasjon studie med
n=17 fysioterapiprogram,  Dagliglivs- matchede
n=17 aktiviteter konroller
Foreldres
ressurser og
stress
Coleman 1995 20 barn med Petg-basert Standard behanling  Grovmotorikk  Ikke-
(24) CP,ca.1,5-6 metode, n=11 inkludert spesial- Finmotorikk randomisert
Australia ar undervisning, n=9 Kom- kontrollert
munikasjon studie uten
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Studie (forfatter, Populasjon Intervensjon Sammenligning Utfall* Studiedesign
arstall, land)
Dagliglivs- matching av
aktiviteter konroller
Foreldres
ressurser og
stress
Dalvand 2009 45 barn med Bobath, Petp- Under- Dagliglivs- Ikke-
(25) CP, 4-8 ar n=15 metoden, visning av aktiviteter randomisert
Iran n=15 foreldre, kontrollert
n=15 studie
Hur 1995, 1997 36 barn med Petg-program Standard engelsk Grovmotorikk  Ikke-
(16;26) CP, 3,5-4,5 ar ved «the spesialundervisning,  Finmotorikk randomisert
Storbritannia ved baseline  Birmingham n=17 Kom- kontrollert
Institute for munikasjon studie med
Conductive Selvhjulpenhet matchede
Education», n=19 Sikkerhet kontroller
Reddihough 32 barn med Petg-metoden, Behandlings- Grovmotorikk  Studie 2:
1998 (21) CPiikke-RCT, stgtte fra tilnaerming basert pa Finmotorikk Kontrollert,
Australia cal-3ar personell a mogte barnets Kom- ikke-
utdannet i behandlingsbehov munikasjon randomisert
Bestar av to Ungarn. («therapeutic Kognitiv studie
studier/deler, en Ikke-RCT, n=15 objectives»). funksjon
RCT og en ikke- Ikke-RCT, n=17 Dagliglivs-
RCT i samme aktiviteter
publikasjon Foreldres
ressurser og
Her er ikke-RCT stress
presentert
Odman 2005, 52 barn med Petg-basert Standard behandling Grovmotorikk  lkke-
2006 (27;28) CP, 3-16 ar program («Lemo» - learning Dagliglivs- randomisert
Sverige («Move&Walk»), motor skills), n=23 aktiviteter kontrollert
n=29 studie

*=fullstendig liste over utfallsmal finnes i vedlegg 4, $=inngar i analyser (standardiserte gjennomsnittsfor-
skjeller i tabeller og i metaanalyser)

Risiko for skjevheter i inkluderte studier

Av de inkluderte studiene var tre randomiserte kontrollerte studier og seks ikke-ran-

domiserte kontrollerte studier. En av de tre randomiserte kontrollerte studiene hadde

lav samlet risiko for skjevheter i studien, én hadde usikker risiko og én hadde hgy sam-

let risiko. Alle de ikke-randomiserte kontrollerte studiene hadde hgy samlet risiko for
skjevheter. Oversikt over samlet risiko for skjevhet pa tvers av alle studiene synliggja-
res i figur 2, og individuell vurdering av hver studie i vedlegg 4a.
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Random sequence generation (selection bias) _

Allocation concealment (selection bias) _

Blinding of participants and personnel (performance bias) _
Blinding of outcome assessment (detection bias) _:-
Incomplete outcome data (attrition bias) _

Selective reporting (reporting bias) _:I

Other bias

Differenses between groups
Analysis adjusted for differences

Cwerall risk of bias

0% 25% a0% TE%  100%

| .LDW risk of bhias |:|Unclear risk of bias .High risk of hias

Figur 2. Samlet risiko for skjevheter pad tvers av inkluderte studier

Effekt av Petg-metoden pa primzaere utfallsmal

Vi vil her presentere resultatene for de primare utfallsmalene i var oversikt. De pri-
meere utfallsmalene var knyttet til barnets:

e Grovmotoriske funksjon

e Handfunksjon eller finmotorikk

e Kognitiv funksjon

e Livskvalitet, psykisk helse eller stress

e Ugnskede hendelser

Resultater for alle utfallsmal, bade primare og sekundaere som vi fant svar pa i de ink-
luderte studiene, er presentert i teksten og i tabellform i vedlegg 4b. I vedlegget presen-
teres studiene alfabetisk med randomiserte studier i fgrste tabell og ikke-randomiserte
kontrollerte studier i andre tabell. Tabellene inneholder sluttskar etter endt interven-
sjonsperiode, eller skar for endring fra start til slutt, for hvert utfallsmal. I tillegg har vi
for hvert utfall i enkeltstudiene beregnet standardisert gjennomsnittlig forskjell mel-
lom intervensjonsgruppe og kontrollgruppe, og angitt om det var statistisk signifikant
forskjell mellom gruppene. Vi fant hovedsakelig ingen paviselig forskjell mellom Petg-
metoden og kontrolltiltakene, uavhengig av intervensjonslengde (vedlegg 4b). Vi har
ogsa vurdert resultater i metaanalyser. [ metaanalysene har vi analysert data for rando-
miserte studier og ikke-randomiserte kontrollerte studier, bade hver for seg og samlet.
Tilliten til dokumentasjonen for de primaere utfallsmalene var lav til sveert lav, vurdert
ved hjelp av GRADE (se tabell 7).

Grovmotorisk funksjon

Atte inkluderte studier, publisert i ti publikasjoner (16;19;21-24;26-28), vurderte ef-
fekten av Petg-metoden pa endring i grovmotorisk funksjon. Det ble brukt ulike male-
verktgy i de ulike studiene. Maleinstrumentene inkluderte Gross Motor Function
Measure (GMFM), Vulpe Assessment Battery (VAB) og Vineland Adaptive Behavior Sca-
les (Vineland). I alle mdleverktgyene er hgyere skar relatert til bedre ferdigheter.
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For & vurdere grovmotorisk funksjon brukte Myrhaug og medarbeidere (19), Reddi-

hough og medarbeidere (21), Stiller og medarbeidere (22) og Odman og medarbeidere

(27;28) Gross Motor Function Measure. Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og

medarbeidere (23) og Coleman og medarbeidere (24) brukte Vulpe Assessment Bat-
tery. Hur og medarbeidere (16;26) brukte Vineland Adaptive Behavior Scales. Tabell 3
viser for hver studie endring i totalskar og/eller skar for ulike dimensjoner av grovmo-

torisk funksjon malt med ulike verktgy hos intervensjons- og kontrollgruppene, samt

om det var forskjell mellom gruppene.

Tabell 3. Endring i grovmotorisk funksjon

Studie Utfall (male- Antall Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 %
(referanse) verktgy) uker n Endring som n Endring som KI)$
sluttskar eller sluttskar eller
endringsskar endringsskar
(standard- (standard-
awvik) avvik)
RCT
Myrhaug, Grovmotorikk 16 11 2,89 (2,52) 8 1,33 (3,93) 0,47 (-0,46 til
2015 (GMFM-66 1,39)
(endrings- total)*
skar)
Reddihough  Grovmotorikk 24 9 33,20(13,82) 13 28,64 (17,83) 0,27 (-0,59 til
1998 (GMEM, 1,12)
(sluttskar) total)#
Grovmotorikk 24 17 6,29 (2,24) 17 5,76 (2,64) 0,21 (-0,46 til
(VAB, video) 0,89)
Stiller 2003 Grovmotorikk 5 7 1,43 (3,69) 8 0,50 (2,14) 0,30 (-0,73 til
(GMFM, 1,32)
«lying and
rolling»)
Grovmotorikk 5 7 2,43 (3,10) 8 0,625 (5,07) 0,40 (-0,63 til
(GMEM, 1,43)
«sitting»)
Grovmotorikk 5 7 -0,143(1,57) 8 -2,75(1,91) 1,39 (0,22 til
(GMEM, 2,56)*
«crawling and
kneeling»)
Grovmotorikk 5 7 1,29 (2,87) 8 -0,625 (2,00) 0,74 (-0,32 til
(GMFM, 1,80)
«standing»)
Grovmotorikk 5 7 -3,29 (4,42) 8 -2,63 (4,93) -0,13 (-1,15
(GMEM, til -0,88)
«walking,
running,
jumping»)
Ikke-RCT
Catanese Grovmotorikk 24 17 8,38 (1,88) 17 6,88 (2,63) 0,64 (-0,5 til
1995 (VAB, video)” 1,33)
(sluttskar)
Coleman Grovmotorikk 24 11 3,53 (1,51) 9 3,76 (1,51) -0,15 (-1,03
1995 (VAB, video) til 0,74)

(sluttskar)
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Studie Utfall (male- Antall Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 %
(referanse) verktgy) uker n Endring som n Endring som K1) $
sluttskar eller sluttskar eller
endringsskar endringsskar
(standard- (standard-
awvik) avvik)
Hur 1995, Grovmotorikk 52 19 12,4 (5,3) 17 14,1 (7,7) -0,25 (-0,91
1997 (Vineland, til 0,40)
(sluttskar) leerer-
vurdering) —
etter 1 ar#
Grovmotorikk 104 19 13,5 (6,2) 17 16,2 (12,4) -0,27 (-0,93
(Vineland, til 0,38)
lerer-
vurdering) —
etter 2 ar
Grovmotorikk 156 19 14,9 (7,5) 17 16,9 (15,9) -0,16 (-0,82
(Vineland, til 0,50)
leerer-
vurdering) —
etter 3 ar
Reddihough  Grovmotorikk 24 8 29,00 (16,66) 11 52,11 (18,77)  -1,23(-2,24
1998 (GMFM, til -0,22)* 2
(sluttskar) total)#
Grovmotorikk 24 13 6,20 (2,74) 13 6,54 (2,48) -0,13 (-0,90
(VAB, video) til 0,64)
Odman 2005, Grovmotorikk Uklart® 30 38,9 (30,4) 24 55,9 (29,5) -0,56 (-1,11
2006 (GMFM, til -0,01)* 2
(sluttskar) total)*
Grovmotorikk Uklart* 30 64,7 (31,8) 24 85,5 (14,8) -0,80 (-1,36
(GMEM, til -0,24)* 2
«lying and
rolling»),
dimensjon A
Grovmotorikk Uklart® 30 54,6 (36,1) 24 72,5 (30,6) -0,52 (-1,07
(GMFM, til 0,02)
«sitting»),
dimensjon B
Grovmotorikk Uklart* 30 36,1 (40,1) 24 56,0 (40,0) -0,49 (-1,03
(GMFM, til 0,06)
«crawling and
kneeling»),
dimensjon C
Grovmotorikk Uklart* 30 23,6 (32,3) 24 37,0 (38,2) -0,38 (-0,92
(GMEM, til 0,16)
«standing»),
dimensjon D
Grovmotorikk Uklart® 30 16,1 (24,3) 24 28,7 (33,3) -0,43 (-0,98
(GMFM, til 0,11)
«walking,
running,
jumping»),
dimensjon E

§=standardisert gjennomsnittsforskjell, konfidensintervall, #=inngar i metaanalyse, *=ikke oppgitt nar ma-
ling fant sted, annet enn at det var etter en periode med intensiv trening, *=statistisk signifikant forskjell, &
=baseline-forskjeller mellom gruppene
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Grovmotorisk funksjon, totalskdr - alle mdleinstrument

Sju studier (i atte publikasjoner) hadde data som kunne gd inn i metaanalyser for to-
talskar av grovmotorisk funksjon (GMFM, total/VAB, videovurdering/Vineland Adap-
tive Behavior Scales, personalvurdering). I en metaanalyse der bade randomiserte og
ikke-randomiserte kontrollerte studier inngikk, uavhengig av maleinstrument og inter-
vensjonslengde, fant vi ingen paviselig forskjell mellom intervensjon- og kontrollgrup-
pene (SMD, -0,11 [95 % KI -0,55 til 0,34], figur 3).

Analyser som kun inkluderte randomiserte eller kun ikke-randomiserte kontrollerte
studier, fant ingen paviselig forskjell mellom Petg-metoden og kontrolltiltak (henholds-
vis SMD 0,36 [95 % KI-0,27 til 0,99] 0g-0,27 [95 % KI -0,82 til 0,28], figur 3) pa grov-
motorisk funksjon.

Pets Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean 5D Total Mean 5D Total Weight IV, Random, 95% Cl IV, Random, 95% CI
11.1RCT
1 Myrhaug, in press 288 252 11 133 343 g 122% 047 [-0.46,1.39) 7
1 Reddihough 1998 33.2 1382 9 2864 17.83 13 13.2% 0.27 [-0.89,1.13] S B —
Subtotal {95% CI) 20 21 25.4% 0.36 [-0.27, 0.99] e

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*=0.10, df=1 (P = 0.75); F=0%
Testfor overall effect Z=1.13 (P = 0.26)

1.1.2 Ikke-RCT

2 Catanese 1995 238 188 17 688 263 17 15.8% 064 [-0.05, 1.23] T
2 Colerman 1995 R 11 378 1.481 9 128% -018[-1.03,0.74] - 1T

2 Hur 1995, 1997 12.4 5.3 19 1441 T 17 16.4% -0.25[-0.91, 0.40] T

2 Reddihough 1998 29 16.66 8 5211 1877 11 111% -1.23[F2.24,-0.22) -

2 Odrnan 2005, 2006 3849 304 30 558 244 24 184% -0L86 [-1.11,-0.01] |

Subtotal (95% CI) a5 78 T4.6% -0.27 [-0.82, 0.28] e

Heterogeneity: Tau®= 0.25; Chi*=11.26, df= 4 (P = 0.02); F= 64%
Testfor overall effect Z= 096 (P =0.34)

Total (95% Cl) 105 99 100.0% -0.11 [-0.55, 0.34] *
Heterogeneity: Tau®=0.21, Ch*=14.26, df= 6 (P = 0.03), F= 58% '2 |1 ﬁ 1 2
Testfor overall effect: 2= 046 (P = 0.64) Kontroll Pets

Testfor subgroup differences: Chi*= 219, df=1(P=0.14), F=54.3%

Figur 3. Forskjell i grovmotorisk funksjon, totalskdr, mellom Petg-metoden og kontrolltiltak
(alle mdleinstrument)

Fem av sju studier som inngikk i metaanalysen (figur 3) fant ingen paviselig forskjell
mellom intervensjonsgruppene og kontrollgruppene i grovmotorisk totalskar. To ikke-
randomiserte kontrollerte studier av Reddihough og medarbeidere (21) og Odman og
medarbeidere (27;28) fant imidlertid paviselig forskjell mellom gruppene i grovmoto-
risk totalskdr, malt som GMFM total, i favgr av kontrolltiltakene (tabell 3, figur 3 og
vedlegg 4b). [ disse studiene var det stor forskjell mellom gruppene ved start (ulike ba-
selineverdier), og det er ikke justert for dette i analysene. [ en metaanalyse uten disse
to studiene, fant vi fortsatt ingen paviselig forskjell mellom Petg-metoden og kontroll-
tiltak (SMD 0,18 [95 % KI -0,18 til 0,54], det var lav heterogenitet (12=7 %), analyse ikke
vist).

Analyser - bruk av samme mdleinstrumenter i hver analyse

Vi utfgrte ogsd metaanalyser der vi skilte mellom studier som kun hadde benyttet de
samme maleinstrumentene, henholdsvis totalskar for Gross Motor Function Measure
(figur 4) og videovurdering med Vulpe Assessment Battery (figur 5).
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Grovmotorisk funksjon, totalskdr, mdlt med Gross Motor Function Measure

Ved bruk av totalskar i maleinstrumentet Gross Motor Function Measure (GMFM) fant
vi ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-metoden og ulike kontrolltiltak i en me-
taanalyse der bade randomiserte og ikke-randomiserte kontrollerte studier inngikk,
(SMD -0,26 [95 % KI-0,95 til 0,42], figur 4). Analyse med kun randomiserte studier fant
ingen paviselig forskjell mellom Petg-metoden og kontrolltiltak (to studier, SMD 0,36
[95 % KI-0,27 til 0,99]). I analyse med ikke-randomiserte kontrollerte studier fant vi
derimot en statistisk signifikant forskjell mellom Petg-metoden og kontrolltiltak i faver
av kontrolltiltakene (to studier, SMD -0,75 [95 % KI -1,35 til -0,16]), men dette kan
vaere knyttet til baselineforskjellene mellom gruppene som tidligere beskrevet (se ogsa
vedlegg 4b).

Peta Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CI IV, Random, 95% CI
1.21RCT
1 Myrhaug, in press 289 252 11 133 393 8 228% 0.47 [-0.46,1.39] —_—t
1 Reddihough 1938 332 1382 9 2864 1783 13 244% 0.27 058,117 . e —
Subtotal {95% CI) 20 21 47.3% 0.36 [-0.27,0.99] el

Heterogeneity, Tau® = 0.00; Chi*= 010, df= 1 (P = 0.75); F= 0%
Testfor overall effect: £=1.13 (P = 0.26)

1.2.2 Ikke-RCT

2 Reddihough 1998 29 1666 8 48211 1877 1 213% S123[224,-0228) ————=

2 Gdman 2005, 2006 388 304 a0 5589 24945 24 31.5% -0.56 [-1.11,-0.01] —
Subtotal (95% CI) 38 35 52.7% -0.75 [-1.35, -0.16] i

Heterogeneity, Tau®=0.059; Chi®=1.31,df=1 (F=0.29);, F= 24%
Test for overall effect: Z=2.47 (P = 0.01)

Total (95% CI) 58 56 100.0%  -0.26[-0.95,0.42] —q-—
‘ ,

Heterogeneity, Tau®= 0.31; Chi®= 8.46, df= 3 (P = 0.04); F= 65% - 4 5
Test for overall effect Z=076 (P = 0.45) Kontroll Pete
Test for subgroup differences: Chi®=6.34, df=1 (P = 0.017, F= 84.2%

ot

Figur 4. Forskjell i grovmotorisk funksjon, totalskdr, mellom Petg-metoden og kontrolltiltak
madlt med Gross Motor Function Measure (GMFM)

Grovmotorisk funksjon madlt med Vulpe Assessment Battery

Basert pa studier som brukte videovurdering og maleinstrumentet Vulpe Assessment
Battery (VAB) fant vi ingen paviselig forskjell i effekt pa grovmotorisk funksjon mellom
Petg-metoden og ulike kontrolltiltak verken totalt (SMD 0,19 [95 % KI -0,18 til 0,56],
figur 5), i analyse med randomiserte studier (en studie, SMD 0,21 [95 % KI -0,46 til
0,89]) eller i analyse med ikke-randomiserte kontrollerte studier (tre studer, SMD 0,17
[95 % K1 0,37 til 0,70]).

Pets Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% Cl IV, Random, 95% CI
1.31RCT
1 Reddihough 1998 6.29 2.24 17 476 264 17 30.3% 0.21 [-0.46, 0.89]
Subtotal (95% CI) 17 17 30.3% 0.21 [-0.46, 0.89]

Heterogeneity: Mot applicable
Testfor averall effect: Z= 061 (P =0.54)

1.3.2 Ikke-RCT

2 Catanese 1995 838 1.88 17 688 263 17 28.8% 064 [-0.05,1.33] B e —
2 Coleman 1995 383 1.41 11 376 1.81 9 177% -0156[1.03,0.74]

2 Reddihough 1998 6.2 274 13 6.54 248 13 23.2% -0.13[0.90, 0.64] e

Subtotal (95% CI) 4 39 69.7% 0.7 [-0.37, 0.70] ——e——

Heterogeneity: Tau®= 0.07; Chi®= 2.84, df= 2 (P = 0.24); F= 29%
Testior overall effect Z= 061 (F=0.54)

Total (95% Cl) 58 56 100.0% 0.19 [-0.18, 0.56] ’

Heterogeneity: Tau®=0.00; Chi*=2.84, di=3{P=042),F=0% 3 Dl = o o=
Testfor averall effect Z=1.02 (P=0.31) kontroll Pets )
Testfor subaroup differences: Chi*=0.01, df=1(P=092), F=0%

Figur 5. Forskjell i grovmotorisk funksjon mellom Petg-metoden og kontrolltiltak madlt med
Vulpe Assessment Battery (VAB)
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Handfunksjon / finmotorikk

Fem inkluderte studier, rapportert i fire publikasjoner (21-24), vurderte effekten av
Petg-metoden pa handfunksjon eller finmotorisk funksjon. Studiene benyttet to ulike
maleinstrument, Vulpe Assessment Battery (VAB) og Peabody developmental fine mo-
tor scales (Peabody). I begge maleverktgyene er hgyere skar relatert til bedre ferdighe-
ter.

Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medarbeidere (23), og Coleman og
medarbeidere (24) benyttet Vulpe Assessment Battery. Stiller og medarbeidere (22)
benyttet Peabody developmental fine motor scales. Tabell 4 viser for hver studie, end-
ring i finmotorisk funksjon malt med ulike verktgy hos intervensjons- og kontrollgrup-
pene, samt om det er forskjell i effekt mellom gruppene.

Tabell 4. Endring i finmotorisk funksjon

Studie Utfall Antall Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 %
(referanse) (maleverktgy) uker n Endring som n Endring som KI)$
sluttskar eller sluttskar eller
endringsskar endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
RCT
Reddihough  Finmotorikk 24 17 5,15 (2,68) 17 5,47 (3,11) -0,11 (-0,78
1998 (VAB, video)* til 0,57)
(sluttskar)
Stiller 2003 Handfunksjon 5 7 1,00 (1,29) 8 0,250 (1,28) 0,55 (-0,49
(Peabody, til 1,59)
«grasping»)
Handfunksjon 5 7 2,57 (4,43) 8 -0,125 (1,36) 0,80 (-0,27
(Peabody, til 1,87)
«hand use»)#
Ikke-RCT
Catanese Finmotorikk 24 17 8,48 (1,89) 17 7,67 (3,23) 0,30 (-0,38
1995 (VAB, video)# til 0,98)
(sluttskar)
Coleman Finmotorikk 24 11 3,67 (1,87) 9 3,88(1,97) -0,11 (-0,99
1995 (VAB, video)* til 0,78)
(sluttskar)
Reddihough  Finmotorikk 24 13 5,39 (2,75) 13 5,23 (2,29) 0,06 (-0,71
1998 (VAB, video)* til 0,83)

(sluttskar)

$=standardisert gjennomsnittsforskjell, konfidensintervall, #=inngér i metaanalyse

Finmotorisk funksjon - alle mdleinstrument

[ en metaanalyse der bade randomiserte og ikke-randomiserte kontrollerte studier
inngikk uavhengig av maleinstrument, fant vi ingen paviselig forskjell i finmotorisk
funksjon mellom intervensjon- og kontrollgruppene (SMD, 0,13 [95 % KI -0,22 til 0,48],
figur 6). Analyser som kun inkluderte randomiserte eller kun ikke-randomiserte kont-
rollerte studier, fant heller ingen paviselig forskjell mellom Petg-metoden og kontroll-
tiltak (henholdsvis SMD 0,25 [95 % KI-0,62 til 1,12] og 0,12 [95 % KI -0,32 til 0,56], fi-
gur 6) pa finmotorisk funksjon. Heterogeniteten mellom studiene var lav (12=0%).
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Pete Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference

Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 85% Cl IV, Random, 95% CI

211 RCT

1 Reddihough 1998 5.15 2.68 17 547 3N 17 26.8% 0.11 [-0.78, 0.57] I —

1 Stiller 2003 257 4.43 7 -0125 136 8 10.6% 0.80[-0.27,1.87] s e —
Subtotal (95% CI) 24 25  37.4% 0.25[-0.62,1.12] e

Heterogeneity: Tau®=0.20; Chi®=1.99 df=1 (P = 0.16), F= 50%
Testfor overall effect Z2= 0596 (F =0.58)

2.1.2 Ikke-RCT

2 Catanese 1995 248 189 17 76T 323 17 26.5% 0.30 [-0.38, 0.98] I e —
2Coleman 1995 267 1.87 11 2.88 1497 9 15.6% -0.11 [-0.99,0.78] S
2 Reddihough 1993 539 275 13 523 229 13 205% 0.06 [-0.71, 0.83] -
Subtotal (95% Cl) M 39 62.6% 0.12 [-0.32, 0.56] e

Heterogeneity: Tau®=0.00; Chi*= 054, df= 2 (P =0.76); F= 0%
Testfor overall effect Z=0.54 (P =0.59)

Total (95% CI) 65 64 100.0% 0.13 [0.22, 0.48] ?—
Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi®= 253, df=4 (P = 0.64), F=0% 52 I1 ﬁ 1! é
Testfor overall effect Z=0.74 (P = 0.46) Kontroll Pets

Testfor subgroup diferences: Chi=0.07, df=1 (P =080, F=0%

Figur 6. Forskjell i handfunksjon / finmotorisk funksjon mellom Petg-metoden og kontroll-
tiltak (alle madleinstrument)

Analyse - finmotorisk funksjon madlt med Vulpe Assessment Battery

Vi vurderte ogsa finmotorisk funksjon i en metaanalyse der vi kun inkluderte studier
som benyttet Vulpe Assessment Battery (VAB), figur 8. Vi fant ingen paviselig forskjell
mellom Petg-metoden og kontrolltiltak, verken i en samleanalyse (SMD 0,05 [95 % KI -
0,32 til 0,42], figur 7), eller i analyser der vi skilte mellom randomiserte (SMD -0,11 [95
% KI -0,78 til 0,57]) eller ikke-randomiserte kontrollerte studier (SMD 0,12 [95 % KI -
0,32 til 0,56]).

Peta Kontroll Std. Mean Difference 5td. Mean Difference
Study or Subgroup Mean 5D Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% Cl IV, Random, 95% CI
2.21RCT
1 Reddihough 1998 5148 268 17 847 3N 17 30.0% -0.11 [0.78, 0.57]
Subtotal (95% CI) 17 17 30.0% -0.11 [-0.78, 0.57]

Heterogeneity: Mot applicable
Testfor overall effect Z=031{F=0.75)

2.2.2 |kke-RCT

2 Catanese 1995 a.48 189 17 TEY 323 17 29.6% 0.30[-0.38, 0.98] —
2 Coleman 1995 38T 1.87 11 388 197 4 17.45% -011 [-0.99, 0.78] I

2 Reddihough 1998 539 275 13 623 228 13 2249% 0.06[-0.71,0.83] -
Subtotal (95% CI) M 39 70.0% 0.12 [-0.32, 0.56] ~il

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*= 054, df= 2 (P =0.76), F= 0%
Test for averall effect: Z=0.54 (P =0.59)

Total (95% CI) 58 56 100.0% 0.05 [-0.32, 0.42] ?
Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi®=0.85 df= 3(F=0.84), F=0% [2 51 5 1! 2!
Testfor overall effect Z=028{F=0.78) Kontroll Pets

Testfor subaroup differences: Chi*=0.31, df=1 (P = 0.58), F= 0%

Figur 7. Forskjell i finmotorisk funksjon mellom Petg-metoden og kontrolltiltak mdlt med
Vulpe Assessment Battery (VAB)

Kognitiv funksjon

To studier av Reddihough og medarbeidere (21), presentert i én publikasjon, hadde
data for endring av kognitiv funksjon hos barna. Reddihough og medarbeidere utfgrte
bade en randomiserte og en ikke-randomiserte kontrollert studie. Kognitiv funksjon ble
vurdert med Vulpe Assessment Battery (VAB). Forfatterne fant ingen paviselig forskjell
i effekt mellom gruppene, tabell 5.
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Tabell 5. Endring i kognitiv funksjon

Studie Utfall Antall Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 %
(referanse) (maleverktgy) uker n Endring som n Endring som K1) $
sluttskar eller sluttskar eller
endringsskar endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
RCT
Reddihough  Kognitiv 24 17 7,54 (2,94) 17 6,51 (3,22) 0,33 (-0,35
1998 funksjon (VAB, til 1,00)
(sluttskar) video)*
Ikke-RCT
Reddihough Kognitiv 24 13 6,39 (2,52) 13 7,45 (2,54) -0,41 (-1,18
1998 funksjon (VAB, til 0,37)
(sluttskar) video)*

$=standardisert gjennomsnittsforskjell, konfidensintervall, #=inngar i metaanalyse

I en metaanalyse med data fra Reddihoug og medarbeideres studier (figur 8), fant vi
ingen paviselig forskjell i effekt mellom gruppene verken totalt (SMD -0,01[95 % KI -
0,73 til 0,70]), i den randomiserte studien (SMD 0,33 [95 % KI-0,35 til 1,00]) eller i den
ikke-randomiserte kontrollerte studien (SMD -0,41 [95 % KI -1,18 til 0,37]). Heteroge-
niteten mellom studiene var middels (12=48 %).

Peta Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 85% Cl IV, Random, 95% CI
31ARCT
1 Reddihough 1998 784 294 17 6481 322 17 536% 0.33[F0.35,1.00] —
Subtotal (95% Cl) 17 17  53.6% 0.33 [-0.35, 1.00] i

Heterogeneity: Mot applicable
Test for overall effect: £=10.894 (P=0.358)

3.1.2 Ikke-RCT
2 Reddihough 1992 639 2452 13 745 2454 13 46.4% -0.41[1.18,0.37] —a—
Subtotal (95% Cl) 13 13 46.4% 0.41[-1.18, 0.37] —~—eail—

Heterogeneity: Mot applicable
Test for overall effect Z=1.02 (P=0.31)

Total (95% CI) 30 30 100.0% -0.01 [-0.73, 0.70] ‘-?"
\ \

Heterogeneity: Tau®=0.13; Chi®=1.93, df=1 {P=016), F= 48% R T 'i
Test for overall eﬁec_t £=0.04 (F':_ 0.97) Kontroll Pets
Test for subgroup differences: Chir=1.93, df=1 (P=016), F= 48.3%

ot
-
hoad-

Figur 8. Forskjell i kognitiv funksjon mellom Petg-metoden og kontrolltiltak (VAB)

Livskvalitet

Myrhaug og medarbeidere (19) vurderte helserelatert livskvalitet med maleverktgyet
Pediatric Quality of Life inventory (PedsQL). Vurderingene inkluderte skalaene for fy-
sisk, emosjonell og sosial funksjon, samt fungering i barnehagen. Forfatterne fant ingen
paviselig forskjell mellom Petg-gruppen og kontrollgruppen i de helserelaterte livskva-
litetsmalene (tabell 6 og vedlegg 4b).
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Tabell 6. Livskvalitet

Studie Utfall (maleverktgy) Antall Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 %
(referanse) uker n Endringsom n Endring K1) $
sluttskar som
eller sluttskar
endringsskar eller
(standard- endringssk
awvik) ar
(standard-
avvik)
Myrhaug,  Livskvalitet (PedsQl, 16 10 -0,05(0,96) 9 -0,10 (0,48) 0,06 (-0,84 til
2015 physical functioning 0,96)
scale)
Livskvalitet (PedsQL, 16 10 0,16 (0,54) 9 -0,13 (0,28) 0,63 (-0,30 til
emotional functioning 1,56)
scale)
Livskvalitet (PedsQL, 16 10 0,08 (0,49) 9 -0,09 (0,30) 0,39 (-0,52 til
social function scale) 1,31)
Livskvalitet (PedsQL, 16 10 -0,18 (0,66) 7 0,15(0,18) -0,60 (-1,59
functioning in til 0,39)

kindergarden scale)

PsyKkisk helse og stress

Vi fant ingen randomiserte eller ikke-randomiserte kontrollerte studier som under-
sgkte psykisk helse og stress hos barnet ved Petg-metoden sammenlignet med andre
tiltak.

Ugnskede hendelser

Myrhaug og medarbeidere (19) oppga at det ikke ble rapportert negative virkninger
hos barna ved Petg-metoden, eller i kontrollgruppen. Vi fant ingen andre studier som
undersgkte ugnskede hendelser ved behandlingen hos barnet med Petg-metoden sam-
menlignet med andre tiltak.

Vurdering av tiltro til effektestimatene

Vi vurderte tilliten til effektestimatene fra randomiserte og ikke-randomiserte kontrol-
lerte studier hver for seg (tabell 7). Tiltro til effektestimatene ble vurdert a vaere lav for
totalskar av grovmotorisk funksjon malt i randomiserte studier. Tiltro til andre effekt-
estimater ble vurdert d vaere sveert lav.

33 Klinisk effekt og ugnskede hendelser



Tabell 7. Vurdering av tiltro til effektestimatene fra randomiserte og ikke-randomiserte

kontrollerte studier

Petg-metoden sammelignet med standard behandling for barn og unge med hjerneskade

Setting: Habilitering
Intervention: Petg-metoden
Comparison: Standard habilitering

Patient or population: barn og unge med hjerneskade

Studiedesign: utfall.

Maleverktay.
Oppfelging

Randomiserte kontrollerte studier

Antall deltakere
(studier)

Tillit til doku-
mantasjonen
(GRADE)

GEEIAIEISE Risikoforskjell med Peto
(95 % Ki) sammenlignet med standard
behandling

RCT: Grovmotorisk funksjon, totalskar. Malt 41 0@ SMD 0.36

med: Alle maleverktay (2 RCTs) LAV a (-0.27 til 0.99)

Oppfelging fra 16 uker til 24 uker

RCT: Finmotorisk funksjon. Malt med: Alle 49 1000 SMD 0.25

maleverktay. Oppfelging fra 5 uker til 24 (2 RCTs) SV/ERT LAV (-0.62 il 1.12)

uker acd

RCT: Kognitiv funksjon. Malt med: VAB 34 000 SMD 0.33 SD

Oppfalging: 24 uker (1RCT) SV/ERT LAV ad (-0.35 il 1.00)

RCT: Livskvalitet (fysisk fungering), Malt 19 1000 SMD 0,06

med PedsQL. Oppfalging: 16 uker (LRCT) SV/ERT LAV ae (-0,84 til 0,96)

Ikke-randomiserte kontrollerte studier

CCT: Grovmotorisk funksjon, totalskar. Malt 163 000 SMD 0.27

med: Alle maleverktgy (5 ikke-randomiserte  SV/ERT LAV (-0.82 il 0.28)

Oppfalging fra 24 uker til 52 uker kontrollerte studier) abc

CCT: Finmotorisk funksjon. M&lt med: Alle 80 1000 SMD 0.12

méleverktay. Oppfalging: 24 uker (3 ikke-randomiserte  SV/ERT LAVab (-0.32 til 0.56)
kontrollerte studier)

CCT: Kognitiv funksjon. Mélt med: VAB 26 OO0 SMD 0.41

Oppfelging: 24 uker (1 ikke-randomisert SV/ERT LAV ab (-1.181il 0.37)

kontrollert studie)

*The risk in the intervention group (and its 95% confidence interval) is based on the assumed risk in the comparison group and the rela-
tive effect of the intervention (and its 95% CI).

KI: Konfidensintervall; SMD: Standardisert gjennomsnittsforskjell

Forklaringer:

a. fa deltakere

b. hay risiko for skjevhet

c. hay statistisk heterogenitet
d. moderat risiko for skjevhet
e. ikke-blindet vurdering
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Effekt av tiltak pa sekundzere utfallsmal

Vi vil her presentere resultatene for de sekundeere utfallsmalene i var oversikt. Vare se-
kundeerutfallsmal var knyttet bade til barna og til familien.

For barna:

e Dagliglivets aktiviteter, som av- og pakledning, spising, personlig hygiene mm.
¢ Kommunikasjon og sprak

e Atferd

e Sosial deltakelse og sosiale ferdigheter

e Skoleferdigheter

For familien:

e Familiens fungering

e Stress, belastning

e Foreldres psykiske helse og livskvalitet
e Livskvalitet for sgsken

e Foreldres yrkesdeltakelse

Resultater for alle utfallsmal, badde primare og sekundaere som vi fant svar pa i de ink-
luderte studiene, er presentert i tabellform i teksten og i vedlegg 4b. Tabellene innehol-
der sluttskar etter endt intervensjonsperiode, eller skar for endring fra start til slutt, for
hvert utfallsmal. I tillegg har vi beregnet standardisert gjennomsnittlig forskjell mellom
intervensjonsgruppe og kontrollgruppe, og angitt om det var statistisk signifikant for-
skjell mellom gruppene. Vi fant hovedsakelig ingen paviselig forskjell mellom Petg-me-
toden og kontrolltiltakene (vedlegg 4b).

Dagliglivets aktiviteter

Dagliglivsaktiviteter ble vurdert i alle de ni inkluderte studiene (16;19;21-28). Studiene
benyttet ulike maleverktgy, og det var ulike dimensjoner av dagliglivsaktiviteter som
ble vurdert i studiene. Vurderingen ble i noen tilfeller foretatt bade av personalet og av
foresatte, eller av én av de nevnte gruppene.

Dagliglivets aktiviteter - totalskdar

En studie av Dalvand og medarbeidere (25) undersgkte endring i totalskar i dagliglivs-
aktiviteter med maleverktgyet Client Development Evaluation Report (tabell 8). Stu-
dien sammenlignet Petg-metoden, Bobath-metoden og foreldreundervisning, Det var
15 barn med CP i hver gruppe. Forfatterne fant statistisk signifikant bedring av totals-
kare for dagliglivsaktiviteter for alle de tre gruppene fra intervensjonsstart til -slutt et-
ter 12 uker. De fant videre at Petg-gruppen hadde stgrre endring fra start til slutt enn
de andre intervensjonene, med endringsskar pa henholdsvis 16,33 (Petg), 5,2 (Bobath)
og 6,47 (foreldreundervisning). Dataene i studien manglet beskrivelse av konfidensin-
tervallene for hver gruppe. Dette forhindret oss i & regne ut standardisert gjennom-
snittsforskjell mellom gruppene. Funnene ma tolkes med forsiktighet siden konfidens-
intervallene mangler.

35 Klinisk effekt og ugnskede hendelser



Tabell 8. Endring i dagliglivets aktiviteter, totalskar

Studie Utfall Antall Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 %
(referanse)  (maleverktgy) uker n Endring som n Endring som KI)$
sluttskar eller sluttskar eller
endringsskar endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
Dalvand Dagliglivs- 12 15 42,80 15 34,60 (SD ikke lkke mulig a
2009 aktiviteter (SD ikke oppgitt) — regne ut (pga
Sluttskar (Client oppgitt) Bobath manglende
Development SD)
Evaluation 15 36,80 (SD ikke
Report, oppgitt) -
totalskar) foreldre-
undervisning

§=standardisert gjennomsnittsforskjell, konfidensintervall, SD=standardavvik

Dagliglivets aktiviteter - mating/spising

Dagliglivsaktivitetene mating («feeding») og spising («eating») ble vurdert i fem inklu-
derte studier, hvorav én randomisert studie (21) og fire ikke-randomiserte kontrollerte
studier (21;23-25). Maleverktgyene som ble brukt var Client Development Evaluation
Report og Vulpe Assessment Battery.

Dalvand og medarbeidere (25) oppga ikke standardavvik for resultatene, og dette for-
hindret oss fra a kunne bruke dataene i en metaanalyse. I studien oppga de at det var
statistisk signifikant forskjell i aktiviteten spising mellom Petg-metoden, Bobath-meto-
den og foreldreundervisning (p=0,001) vurdert ved hjelp av maleverktgyet Client De-
velopment Evaluation Report i faver av Petg-metoden (25).

Studiene av Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medarbeidere (23) og Co-
leman og medarbeidere (24) vurderte alle dagliglivsaktiviteten mating ved hjelp av
maleverktgyet Vulpe Assessment Battery. Ingen av disse studiene fant paviselig for-
skjell i effekt mellom Petg-metoden og kontrolltiltak (tabell i vedlegg 4b og figur 9) for
vurdering utfgrt av personalet. For vurdering utfgrt av foresatte, fant én studie forskjell
i effekt i favgr av Petg-metoden (randomisert studie av Reddihough og medarbeidere
(21)), tabell i vedlegg 4b og figur 10.

Ved 4 sla sammen resultatene for mating i studiene av Reddihough og medarbeidere
(21), Catanese og medarbeidere (23) og Coleman og medarbeidere (24) i en metaana-
lyse fant vi ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-metoden og kontrolltiltak, ver-
ken nar vurderingen ble utfgrt av personalet (SMD 0,12 [95 % KI -0,24 til 0,49], figur 9)
eller ndr vurderingen ble utfgrt av foresatte (SMD 0,19 [95 % KI -0,31 til 0,68], figur
10). Reddihough og medarbeidere (21) fant imidlertid i sin randomiserte studie for-
skjell i effekt mellom gruppene for sistnevnte utfall. Det er ikke mulig a trekke sikre
konklusjoner ut fra sma studier, og resultatene ma derfor tolkes med forsiktighet.
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Peta Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference

Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CI IV, Random, 95% Cl
4.81RCT

1 Reddihough 1998 5.29 2494 17 465 2.63 17 29.8% 0.22 [-0.44, 0.90]

Subtotal (95% CI) 17 17 29.8% 0.22 [-0.45, 0.90]

Heterageneity: Mot applicable
Testfor overall effect 2= 065 (P=0.52)

4.8.2 lkke-RCT

2 Catanese 1995 9.23 2685 17 856 3.2 17 29.8% 0.22 -0.45, 0.90] I
2 Coleman 1995 4.43 165 11 427 216 9 17.5% 0.08 [-0.80, 0.98]

2 Reddihough 1943 492 33 13 523 2749 13 228% -0.10 [-0.87, 0.67] S
Subtotal (95% CI) 41 39 70.2% 0.08 [-0.36, 0.52] el

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi®=0.38, df= 2{P=0.83), F=0%
Testfor overall effect Z=0.37 (P=0.71)

Total {95% Cl) 58 56 100.0% 0.12 [-0.24, 0.49] *

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*= 050, df= 3 {P=082); F=0% |1 -EIIS o EIIS 1
Test for averall eﬁec.t: Z=10.56 (P=_ 0513 Kontroll Peta
Testfor subgroup differences: Chi*= 012, df=1 (P =073, F=0%

Figur 9. Mating («feeding»), mdlt med Vulpe Assessment Battery (VAB), vurdering utfgrt av
personalet

Pets Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% Cl IV, Random, 95% CI
4.91RCT
1 Reddihough 1998 5.06 0.89 17 426 04895 17 26.9% 0.85[0.14,1.59] -
Subtotal (95% CI} 17 17 26.9% 0.85[0.14, 1.55] ——ei———

Heterogeneity: Mot applicable
Testfor averall effect: 2= 236 (P = 0.02)

4.9.2 Ikke-RCT

2 Catanese 1995 483 1.28 17 486 208 17 28.4% -0.02 [-0.69, 0.6E] . E—

2 Coleman 19495 275 1.68 11 336 1.57 9 20.3% -0.36 [F1.25, 053] - 1

2 Reddihough 1998 481 1.1 13 46 1.05 13 244% 0.14 [-0.63, 0.91] I
Subtotal (95% CI) a 39 T3iM% -0.05 [-0.49, 0.39] el

Heterogeneity: Tau®= 0.00; ChiF= 0.71, df= 2 (F = 0.70); F= 0%
Testfor overall effect: Z=0.21 (P = 0.83)

Total (95% CI) 58 56 100.0% 0.19 [-0.31, 0.58] ’

Heterageneity: Tau*=011; Chi*=518, df =3 (P=016), F=42% s b ot 1!
Testfor averall effect: Z=0.74 (P = 0.45) Kdntroll Pets :
Testfor subaroup diferences: Chi®= 4,46, di=1 (P =003, F=77 6%

Figur 10. Mating («feeding»), madlt med Vulpe Assessment Battery (VAB), vurdering utfort
av foresatte

Dagliglivets aktiviteter - av- og pdkledning

Av- og pakledning («dressing») ble vurdert i fem inkluderte studier, hvorav én rando-
miserte (21) og fire ikke-randomiserte kontrollerte studier (21;23-25). Maleverktgy-
ene som ble brukt var Client Development Evaluation Report og Vulpe Assessment Bat-

tery.

Dalvand og medarbeidere (25) oppga ikke standardavvik for resultatene, og dette for-
hindret oss fra a kunne bruke dataene i en metaanalyse. I studien oppga de at det var
statistisk signifikant forskjell i aktiviteten av- og pakledning mellom Petg-metoden,
Bobath-metoden og foreldreundervisning (p=0,021) vurdert ved hjelp av maleverkt-
gyet Client Development Evaluation Report i faver av Petg-metoden (25).

Studiene av Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medarbeidere (23) og Co-
leman og medarbeidere (24) rapporterte alle av- og pakledning ved hjelp av maleverkt-
gyet Vulpe Assessment Battery, og vurdering foretatt av foresatte. Ingen av disse studi-
ene fant paviselig forskjell i effekt mellom Petg-metoden og kontrolltiltak (tabell i ved-
legg 4b og figur 11).
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Ved a sla sammen resultatene for av- og pakledning fra studiene til Reddihough og
medarbeidere (21), Catanese og medarbeidere (23) og Coleman og medarbeidere (24) i
en metaanalyse fant vi ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-metoden og kon-
trolltiltak nar vurderingen ble foretatt av foresatte (SMD 0,12 [95 % KI-0,31 til 0,55],
figur 11).

Peta Kontroll Std. Mean Difference S$td. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight [V, Random, 95% Cl IV, Random, 95% CI
4101 RCT
1 Reddihough 1998 472 162 17 389 1.42 17 28.0% 0.66 [-0.03, 1.349] T =
Subtotal (95% CI) 17 17 28.0% 0.66 [-0.03, 1.35] | —
Heterogeneity: Not applicable
Test for overall effect: Z=1.87 (P = 0.06)
4.10.2 lkke-RCT
2 Catanese 1995 384 134 17 443 223 17 28.0% -0.26 [-0.94, 0.42] .
2 Coleman 1995 211 107 11 232 1.42 9 19.2% -0.16 [1.058,0.72] e
2 Reddihough 1998 46 204 13 429 163 13 238% 0.16 [0.61, 0.93] Y o —
Subtotal (95% CI) 4 39 T2.0% -0.10 [-0.54, 0.34] -
Heterageneity: Tau®= 0.00; Chi*= 068, df= 2 (P=071); F=0%
Test for overall effect: Z=0.44 (P = 0.66)

Total (95% CI) 58 56 100.0% 0.42[-0.31,0.55] -’-
, ,

Heterageneity: Tau®= 0.05; Chi*= 3.96, df= 3 {(P=0.27); F=24% t } T t T
= _ -1o-0a 0 0.a 1

Test for overall effect: Z= 053 (P = 0.549) Kontroll Pets

Test for subaroup differences: Chi*= 3.28, df=1 (P = 0.07), F= 69.5%

Figur 11. Av- og pdkledning, madlt med Vulpe Assessment Battery (VAB), vurdering utfgrt av
foresatte

Dagliglivets aktiviteter - forflytning

Forflytning («mobility») ble vurdert i fire inkluderte studier, hvorav to randomiserte
(19;22) og to ikke-randomiserte kontrollerte studier (25;27;28). Maleverktgyene som
ble brukt var Client Development Evaluation Report og Pediatric Evaluation of Disabil-
ity Inventory (PEDI).

Dalvand og medarbeidere (25) oppga ikke standardavvik for resultatene, og dette for-
hindret oss fra a kunne bruke dataene i en metaanalyse. I studien fant de ingen statis-
tisk signifikant forskjell i aktiviteten pakledning mellom Petg-metoden, Bobath-meto-
den og foreldreundervisning (p=0,104) vurdert ved hjelp av maleverktgyet Client De-
velopment Evaluation Report (25).

Studiene av Myrhaug og medarbeidere (19), Stiller og medarbeidere (22) og Odman og
medarbeidere (27;28) vurderte alle forflytning ved hjelp av maleverktgyet Pediatric
Evaluation of Disability Inventory. Myrhaug og medarbeidere (19) fant ingen paviselig
forskjell mellom Petg-metoden og kontrolltiltak (tabell i vedlegg 4b og figur 12). Stiller
og medarbeidere (22) fant ingen paviselig forskjell mellom Petg-metoden og intensiv
habilitering (tabell i vedlegg 4b og figur 12), som var én av to kontrollgrupper. Det var
heller ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-metoden og spesialundervisning
(SMD -0,70 [95 % KI -1,99 til 0,58]), som var den andre kontrollgruppen i studien.
Odaman og medarbeidere (27;28) fant grensesignifikant forskjell mellom Petg-meto-
den og kontrolltiltak, i favgr av kontrolltiltaket (tabell i vedlegg 4b og figur 12). Dette
resultatet ma tolkes med forsiktighet, da det var store forskjeller mellom gruppene i
starten av studien (ulike baselineverdier).
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Ved a sla sammen resultatene for forflytning fra studiene til Myrhaug og medarbeidere
(19), Stiller og medarbeidere (resultat fra Petg-metoden og intensiv habilitering ble be-
nyttet (22)) og Odman og medarbeidere (27;28) fant vi ingen paviselig forskjell i effekt
mellom Petg-metoden og kontrolltiltak (SMD 0,01 [95 % KI-0,73 til 0,76], figur 12).
Ved & ta bort den ikke-randomiserte kontrollerte studien av Odman og medarbeidere
fra metaanalysen, fant vi fortsatt ingen paviselig forskjell mellom gruppene (SMD 0,44
[95 % KI1-0,24 til 1,11], figur 12, 4.2.1 RCT).

Pete Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean 5D Total Weight IV, Random, 95% CI IV, Random, 95% CI
4.21RCT
1 Myrhaug, in press 3.3 564 11 -0.01 7.42 9 30.8% 0.49 [0.41,1.39] S e —
1 Stiller 2003 2487 404 Y135 16 8 1% 0.37 065, 1.40] — T =
Subtotal (95% CI) 18 17 57.8% 0.44 [-0.24,1.11] -l‘-

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*= 003, df=1 (P =087, F=0%
Testfor overall effect Z=1.27 (P =020}

4.2.2 I[kke-RCT

2 Gdman 2005, 2006 3|3 N2 30 5048 229 22 420% -0.87 [-1.13,-0.00] —
Subtotal (95% CI) 30 22 42.2% -0.57 [1.13, -0.00] ~i—
Heterogeneity: Mot applicable

Testfor overall effect: Z=1.97 (P = 0.08)

Total (95% Cl) 48 39 100.0% 0.01 [-0.73, 0.76] *

Heterogeneity: Tau®= 0.26; Chi*=5.04 df=2 (P =0.08); F=60% T R b
Testfor overall effect Z=0.03 (F=0.97) Kontroll Pets
Testfor subaroup differences: Chi*= 502, df=1 (P =003, F=80.1%

Figur 12. Forflytning («mobility»), mdlt med Pediatric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI)

Dagliglivets aktiviteter - lek

Lek («play») ble vurdert i fem inkluderte studier, hvorav én randomisert studie (21) og
fire ikke-randomiserte kontrollerte studier (16;21;23;24;26). Maleverktgyene som ble
brukt var Vulpe Assessment Battery og Vineland Adaptive Behavior Scale. Vurde-
ringene ble utfgrt av personalet og/eller foresatte.

Hur og medarbeidere (16;26) undersgkte lek og fritidsaktiviteter («play and leisure»)
med maleinstrumentet Vineland Adaptive Behavior Scale ved tre ulike anledninger, et-
ter ett, to og tre ar. Barnas laerere foretok vurderingen. Forfatterne fant ingen paviselig
forskjell mellom Petg-gruppen og kontrollgruppen ved noen av maletidspunktene (ved-
legg 4b). Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medarbeidere (23) og Cole-
man og medarbeidere (24) vurderte lek vurdert med Vulpe Assessment Battery. Hos
Reddihough og medarbeidere (21) ble vurderingen foretatt bade av personalet og av
foresatte. Forfatterne fant ingen paviselige forskjeller i effekt mellom Petg-gruppene og
kontrollgruppene, verken ved vurdering foretatt av personalet eller vurdering foretatt
av foresatte i noen av studiene (vedlegg 4b). Hos Catanese og medarbeidere (23) og Co-
leman og medarbeidere (24) ble vurderingen av endringer i aktiviteten lek vurdert av
foresatte. Forfatterne fant ingen paviselige forskjeller i effekt mellom Petg-gruppene og
kontrollgruppene i noen av disse studiene (vedlegg 4b).

Vurderingene utfgrt av personalet pa aktiviteten lek og fritidsaktiviteter hos Reddihoug
og medarbeidere (21) og ettarsdataene fra Hur og medarbeidere (26;29) ble slatt sam-
men i en metaanalyse. [ metaanalysen fant vi ingen paviselig forskjell i effekt mellom
Petg-gruppene og kontrollgruppene (SMD 0,17 [95 % KI -0,23 til 0,57], figur 13).
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Pets Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference

Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight [V, Random, 95% Cl IV, Random, 95% CI
441 RCT

1 Reddihough 1998 587 382 17 514 34 17 35.5% 0.20 [-0.48, 0.87]

Subtotal (95% CI) 17 17 35.5% 0.20 [-0.48, 0.87]

Heterageneity: Mot applicable
Test for overall effect: 2= 057 (P = 0.57)

4.4.2 lkke- RCT

2 Hur 1995, 1997 349 1497 19 351 227 17 377% -0.01 [-0.66, 0.65]
2 Reddihough 1998 5.85 345 13438 344 13 267% 0.38 [-0.39, 1.16]
Subtotal (95% Cl) 32 30 64.5% 0.15 [-0.35, 0.65]

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*= 0.58, df=1 (P = 0.45); F= 0%
Test for overall effect: Z= 0.60 (F = 0.55)

Total (95% CI) 49 47 100.0% 0.7 [0.23, 0.57] -’
, ,

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*= 059, df=2 {P=075); F=0% |1 -DIS ﬁ 0'5
Testfor overall effect Z=083 (P =0.41) Kontroll Pets )
Testfor subgroup differences: Chi*=0.01, df=1 (P =0.92), F=0%

Figur 13. Lek og fritidsaktiviteter, mdlt med Vulpe Assessment Battery (VAB) og Vineland,
vurdering utfort av personalet

Ved 3 sla sammen resultatene for lek i studiene av Reddihough og medarbeidere (21),
Catanese og medarbeidere (23) og Coleman og medarbeidere (24) i en metaanalyse
fant vi ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-metoden og kontrolltiltak nar vur-
deringen ble utfgrt av foresatte (SMD 0,28 [95 % KI -0,09 til 0,65], figur 14).

Pets Kontroll 5td. Mean Difference 5td. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% Cl IV, Random, 95% Cl
4.51RCT
1 Reddihough 1998 631 075 17 578 112 17 28.3% 054 [0.14,1.23] T &
Subtotal {95% CI) 17 17 29.3% 0.54 [-0.14, 1.23] —-*—-

Heterogeneity: Mot applicable
Test far overall effect Z=1.55(P=012)

4.5.2 lkke-RCT

2 Catanese 19495 877 078 17 5488 1.3 17 30.4% 016 [F0.4A1, 0.84] I B —
2Caleman 19985 4481 1.3 11 468 089 9 177% -015[1.03,0.73) T

2 Reddihough 1998 6158 075 13 574 1.1 13 227% 0,42 036, 1.20] N
Subtotal (95% Cl) 41 39 T0.7% 0.17 [-0.27, 0.61] ~l—

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi®= 090, df=2 (P=064); F=0%
Test for overall effect Z=0.74 (P =0.46)

Total (95% Cl) 58 56 100.0% 0.28 [-0.09, 0.65] -*"
Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*=1.72, df= 3 (F=063); F= 0% t } t 1

] -1 -0.5 ] 0.5 1
Test for overall effect Z=146 (P=014) Kantroll Pete

Test for subgroun differences: Chi*= 082, df=1 (P=037. F=0%

Figur 14. Lek («play»), mdlt med Vulpe Assessment Battery (VAB), vurdering utfgrt av fore-
satte

Dagliglivets aktiviteter - egenomsorg

Egenomsorg («self-care» og «self-help») ble vurdert i fire inkluderte studier, hvorav to
randomiserte (19;22) og to ikke-randomiserte kontrollerte studier (16;26-28). Male-
verktgyene som ble brukt var Pediatric Evaluation of Disability Inventory og Develop-
mental Profile 2. Vurderingene ble utfgrt av foresatte.

Hos Hur og medarbeidere (16;26) ble selvhjulpenhet («self-help») vurdert ved hjelp av
maleverktgyet Developmental Profile 2, av mgdrene, ved tre ulike anledninger, ved ett,
to og tre ar. De fant ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppen og kontroll-
gruppen ved noen av kontrolltidspunktene (vedlegg 4b). I studiene av Myrhaug og
medarbeidere (19), Stiller og medarbeidere (22) og Odman og medarbeidere (27;28)

40 Kilinisk effekt og ugnskede hendelser



ble maleverktgyet Pediatric Evaluation of Disability Inventory benyttet. Ingen av studi-
ene fant paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kontrollgruppene (vedlegg
4b).

Vi slo sammen dataene for egenomsorg fra Myrhaug og medarbeidere (19), Stiller og
medarbeidere (22) og Odman og medarbeidere (27;28), samt ettirs-dataene fra Hur og
medarbeidere (16;26) for selvhjulpenhet i en metaanalyse. Metaanalysen fant ingen pa-
viselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kontrollgruppene (SMD -0,09 [95 %
KI -0,48 til 0,30], figur 15).

Pete Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CIl IV, Random, 95% CIl
431RCT
1 Myrhaug, in press 223 342 11 066 4.14 9 17.3% 0.40[-0.49,1.29] —
1 Stiller 2003 529 955 7 7 555 8 135% -0.21 [1.23,0.81]
Subtotal (95% CI) 18 17 30.8% 0.14 [-0.54, 0.81] ——e——

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*=0.78, df=1 {P =038}, F=0%
Testfar overall effect. 2= 0.40 (P = 0.69)

4.3.2 Ikke-RCT

2 Hur 1885, 1997 367 16 19 344 122 17 289% 0.16 [-0.50, 0.81] — T
2 Gdman 2005, 2006 436 181 a5 134 22 39.2% -0.45F1.01, 010] —

Subtotal (95% CI) 49 39 69.2% -0.17 [-0.77, 0.42] —ntll—

Heterogeneity: Tau®= 0.09; Chi*=1.93, df=1 (P=016), F= 48%
Testfar overall effect Z=057 (P =057)

Total (95% CI) 67 56 100.0% -0.09 [-0.48, 0.30] *

Heterogeneity: Tau?=0.02; Chi*= 339, df=3 (P = 0.34); F=11% _51 _055 p ot 15
Testfar overall effect. 2= 0.46 (P = 0.65) Kdntroll Pets )
Testfor subgroup differences: Chi®= 0,46, df=1 (P =0.50), F= 0%

Figur 15. Egenomsorg («self-care), mdlt med Pediatric Evaluation of Disability Inventory
(PEDI) og Developmental Profile 2, vurdering utfort av foresatte

Dagliglivets aktiviteter - egenpleie/stell

Egenpleie/stell («grooming») ble vurdert i to av de inkluderte studiene, begge ikke-RCT
(23;24). Vurderingen ble foretatt av personalet ved hjelp av maleverktgyet Vulpe As-
sessment Battery.

Det ble ikke funnet forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kontrollgruppene, ver-
ken hos Catanese og medarbeidere eller hos Coleman og medarbeidere (vedlegg 4b). I
en metaanalyse der dataene for egenpleie fra Catanese og medarbeidere og Coleman og
medarbeidere inngikk, fant vi heller ingen paviselig forskjell i effekt mellom gruppene
(SMD -0,19 [95 % KI-0,73 til 0,34], figur 16).

Pete Kontroll Std. Mean Difference 5td. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CI IV, Random, 95% CI
4.6.1 Ikke-RCT
2 Catanese 1995 817 282 17 887 2 17 B31% -0.24 [0.91, 0.44] i
2 Colernan 1995 314 243 11 344 242 9 36.9% -0.12 [1.00, 0.76] L
Subtotal (95% CI) 28 26 100.0% -0.19 [0.73, 0.34] ———

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*=0.04, df=1 {(P=083);, F= 0%
Testfor overall effect Z=0.71 (P =0.48)

Total (95% Cl) 28 26 100.0% -0.19 [-0.73, 0.34] —-q—
' '

Heterogeneity, Tau®=0.00; Chi*=0.04, df=1 (P=0.83), F=0% 51 —D' 5 ﬁ 0-5
Testfor overall eﬁec.t: =071 (P= D.48) Kontroll Peta
Testfor subaroup differences: Mot applicable

Figur 16. Egenpleie/stell («grooming»), mdlt med Vulpe Assessment Battery (VAB), vurde-
ring utfert av personalet

41 Kilinisk effekt og ugnskede hendelser



Kommunikasjon

Kommunikasjon ble vurdert i fem av de inkluderte studiene (16;21;23;24;26). Studiene
benyttet ulike maleverktgy, og det var ulike dimensjoner ved kommunikasjon som ble
vurdert i studiene. Vurderingen ble foretatt av personalet og foresatte, eller av én av de
nevnte gruppene.

Kommunikasjon - totalskdar

Hur og medarbeidere (16;26) undersgkte kommunikasjon som en del av funksjonell ut-
vikling ved hjelp av maleverktgyet Developmental Profile 2. Kommunikasjonsdelen
omhandler sprakforstaelse, non-verbal kommunikasjon og ekspressivt sprak. I studien
var det barnas mgdre som foretok vurderingen av barnets kommunikasjon. Studien var
en ikke-randomisert kontrollert studie, og vurderingen ble foretatt ved tre anledninger,
ved ett, to og tre ar. Det var ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og
kontrollgruppene ved noen av maletidspunktene (figur 18 og vedlegg 4b).

Pets Kontroll Std. Mean Difference 5td. Mean Difference
Study or Subgroup  Mean SD Total Mean SD Total IV, Random, 85% CI IV, Random, 85% CI
5511ar
2 Hur 1995, 19497 531 174 19 525 201 17 0.03 [0.62, 0.69] e
5.5.22ar
2 Hur 19495, 1997 68.4 17.3 189 654 242 17 0.14 [0.51, 0.80] e
5533ar
2 Hur 19495, 19497 TaT7 231 19 706 232 17 0.22 [0.44, 0.87] -t

-1 -05 0 0.5 1
Kontroll Peta

Figur 17. Kommunikasjon - totalskdr, mdlt med Development Profile 2, vurdering utfgrt av
mgdre

Kommunikasjon - ekspressivt sprdk

Ekspressivt sprak («expressive language») ble vurdert i fire studier, hvorav én rando-
misert studie (21) og tre ikke-randomiserte kontrollerte studier (21;23;24). I alle studi-
ene ble mdleverktgyet Vulpe Assessment Battery benyttet, og vurderingen ble foretatt
bade av personalet og av foresatte.

Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medarbeidere (23) og Coleman og
medarbeidere (24) fant ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kon-
trollgruppene, verken nar vurderingen av ekspressivt sprak ble foretatt av personalet,
eller nar den ble foretatt av foresatte (vedlegg 4b).

Ved 3 sla sammen dataene fra Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medar-
beidere (23) og Coleman og medarbeidere (24) for ekspressivt sprak vurdert av perso-
nalet, fant vi ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kontrollgrup-
pene (SMD -0,10 [95 % KI-0,47 til 0,27], figur 18).
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Pets Kontroll Std. Mean Difference 5td. Mean Difference

Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% CI IV, Random, 95% CI
51.1RCT

1 Reddihough 1998 141 163 17 264 333 17 294% -0.45-1.14,0.23] I
Subtotal (95% CI) 17 17 20.4% 0.45[1.14, 0.23] e

Heterogeneity: Mot applicable
Testfor overall effect: Z=1.31 (P=019)

5.1.2 Ikke-RCT

2 Catanese 1995 738 347 17 TO6 445 17 30.3% 0.08 [-0.60, 0.75] I L —

2 Coleman 1995 147 181 11 222 194 9 17.4% -0.30 [-1.19,0.589] e

2 Reddihough 1998 208 2758 13 143 134 13 229% 0.29 [-0.48, 1.08] —
Subtotal (95% CI) M 39 70.6% 0.05[-0.39, 0.49] —i—

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*= 0.98, df= 2 (P = 0.61); F= 0%
Testfor overall sffact Z= 0.23 (P= 081

Total (95% CI) 58 56 100.0% 0.10 [-0.47, 0.27] *

Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*= 2.48, df=3 (P=048) F=0% t + T + t
. -1 -0 0 0.5 1

Testfor overall effect: Z=0.51 (P=061) Kontroll Pets

Testfor subaroup diffierences: Chi*=1.50, df=1 (P = 0.22), F= 33.4%

Figur 18. Ekspressivt sprdk («expressive language»), malt med Vulpe Assessment Battery
(VAB), vurdering foretatt av personalet

Ved a sla sammen dataene fra Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medar-
beidere (23) og Coleman og medarbeidere (24) for ekspressivt sprak vurdert av fore-

satte, fant vi heller ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kontroll-
gruppene (SMD 0,15 [95 % KI -0,22 til 0,52], figur 19).

Pete Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup  Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 95% Cl IV, Random, 95% Cl
52ARCT
1 Reddihough 1998 5.05 1.08 17 479 1453 17 30.0% 019 [-0.48, 0.87]
Subtotal {95% CI) 17 17 30.0% 0.19 [-0.48, 0.87]

Heterogeneity: Mot applicable
Testfor overall effect Z=0.56 (P = 0.58)

5.2.2 Ikke-RCT

2 Catanese 1895 666 1.24 17 6584 197 17 302% 0.01 [0.67, 0.68] —

2 Coleman 1995 3484 172 11 41 1A 9 17.5% -0.16[1.03,0.73]

2 Reddihough 1998 541 1.04 13 473 1.46 13 222% 0.52 [-0.26,1.30] e
Subtotal (95% CI) 41 39 T0.0% 0.13 [-0.31, 0.57] —~el——

Heterogeneity: Tau?= 0.00; Chif=1.47 df=2 (P=048); F=0%
Testfor overall effect Z=0.58 (P = 0.56)

Total (95% CI) 58 56 100.0% 0.15[-0.22,0.52] ’

Heteroneneity: Tau® = 0.00; Chi®=1.49, df= 3 (F = 0.68), F=0% -UIS ﬁ 0\5 1‘
Testfor overall effect Z=0.73 (P =043) .Kontrul\ Pets

Testfor subaroup differences: Chi*= 002, df= 1 (P = 0.88), F= 0%

Figur 19. Ekspressivt sprdk («expressive language»), mdlt med Vulpe Assessment Battery
(VAB), vurdering foretatt av foresatte

Kommunikasjon - sprdkforstdelse

Sprakforstdelse («receptive language») ble vurdert i fire studier, hvorav én RCT (21) og
tre ikke-RCT (21;23;24). I alle studiene ble maleverktgyet Vulpe Assessment Battery
benyttet, og vurderingen ble foretatt bade av personalet og av foresatte.

Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medarbeidere (23) og Coleman og
medarbeidere (24) fant ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kon-
trollgruppene, verken nar vurderingen av sprakforstaelse ble foretatt av personalet, el-
ler nar den ble foretatt av foresatte (vedlegg 4b).

Ved 3 sla sammen dataene fra Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medar-
beidere (23) og Coleman og medarbeidere (24) for sprakforstaelse vurdert av persona-
let, fant vi ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kontrollgruppene
(SMD -0,18 [95 % KI -0,55 til 0,18], figur 20).
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Peta Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference

Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 85% CI IV, Random, 95% CI
531RCT

1 Reddihough 1998 4.78 266 17 5.9 365 17 29.6% -0.34 F1.02,0.34]

Subtotal {95% CI) 17 17 20.6% -0.34 [1.02, 0.34]

Heterogeneity: Mot applicahle

Testfor overall effect 7= 099 (P = 0.32)

5.3.2 Ikke-RCT

2 Catanese 1995 7.55 4.05 17 807 329 17 30.0% -0.14 0081, 0.54] e E—
2 Coleman 1995 1.7 1.78 1 20227 9 17.4% -0.42[F1.00,0.768]

2 Reddihough 1998 5.69 326 13 4583 275 13 23.0% -0.09 [-0.86, 0.68] "

Subtotal (95% CI) 4 39 T0.4% -0.12 [-0.56, 0.32] -*-—
Heterageneity: Tau®= 0.00; Chi*=0.01, df=2{P=1.00); F=0%

Testfor averall effect £=0.53 (P = 0.60)

Total (95% CI) 58 56 100.0% -0.18 [-0.55, 0.18] -q—
Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chi*= 0.30, df= 3 {P = 0.06); F= 0% 51 7055 7 055 15
Testfor overall effect Z=0.98 (P = 0.33) Kontroll Pets :

Test for subgroup diferences: Chi®=0.30, df=1 (P = 0.59), F=0%

Figur 20. Spradkforstdelse («receptive language»), mdlt med Vulpe Assessment Battery
(VAB), vurdering foretatt av personalet

Ved 3 sla sammen dataene fra Reddihough og medarbeidere (21), Catanese og medar-
beidere (23) og Coleman og medarbeidere (24) for sprakforstdelse, vurdert av fore-
satte, fant vi heller ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-gruppene og kontroll-
gruppene (SMD 0,09 [95 % KI -0,28 til 0,46], figur 21).

Pets Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean SD Total Weight IV, Random, 85% Cl IV, Random, 95% CI
54.1RCT
1 Reddihough 1992 6.0 058 17 5.83 1.46 17 30.0% 0.18 [-0.49, 0.86]
Subtotal (95% CI) 17 17 30.0% 0.18 [-0.49, 0.86]

Heterogeneity: Mot applicakle
Testfor overall effect = 0.53 (P = 0.60)

5.4.2 Ikke-RCT

2 Catanese 1885 6.2 054 17 B35 077 17 299% -0.22 [-0.89,0.45] e

2 Coleman 1995 677 1.02 11 548 1.8 9 17.4% 0.25 063, 1.14] I B
2 Reddihough 1858 6 065 13 578 1.1 13 228% 0.25[-0.52,1.02] —
Subtotal (95% CI) 41 39 70.0% 0.05[-0.39, 0.49] ~a

Heterogeneity, Tau®= 0.00; Chi#=1.08, df = 2 (P = 0.58) <= 0%
Testfor overall effect Z=0.22 (P =0.82)

Total (95% CI) 58 56 100.0% 0.09 [-0.28, 0.46]
Heterogeneity: Tau®= 0.00; Chif= 118, df= 3 (P = 0.76), F= 0% 51 _055 ) 055 15
Testfor overall effect Z=0.48 (P =063) Ku.ntrul\ Pets :

Testfor subgroup differences: Chi*= 010, df=1(P=075 F=0%
Figur 21. Sprdkforstdelse («receptive language»), mdlt med Vulpe Assessment Battery
(VAB), vurdering foretatt av foresatte

Sosial fungering

Sosial fungering («social function») ble undersgkt i tre studier, to RCT (19;22) og en
ikke-RCT (27;28). Médleverktgyene som ble brukt var Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI), og vurderingen ble foretatt av foreldre.

Studien av Myrhaug og medarbeidere (19) fant ingen paviselig forskjell i sosial funge-
ring mellom Petg-gruppen og kontrollgruppen (PEDI: SMD 0,64 [95 % KI -0,27 til 1,55],
vedlegg 4b). Heller ikke i studien av Stiller og medarbeidere fant forfatterne forskjell
mellom Petg-gruppen og kontrollgruppen (SMD -0,29 [95 % KI -1,31 til 0,73], vedlegg
4b). I studien av Odman og medarbeidere (27;28) fant forfatterne forskjell mellom
gruppene, i favgr av kontrollgruppen (SMD -0,66 [95 % KI -1,23 til -0,10], vedlegg 4b).
Dette enkeltresultatet ma tolkes med forsiktighet siden det her var stor forskjell i base-
lineverdier mellom gruppene.
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Ved a sla sammen dataene for sosial fungering malt med Pediatric Evaluation of Disabi-
lity Inventory fra Myrhaug og medarbeidere (19), Stiller og medarbeidere (22), og
Odman og medarbeidere (27;28), vurdert av foreldre, fant vi ingen paviselig forskjell i
effekt mellom Petg-gruppene og kontrollgruppene (SMD -0,15 [95 % KI -0,95 til 0,65],
figur 22).

Pete Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean 5D Total Weight IV, Random, 95% CI IV, Random, 95% CI
6.1.1RCT
1 Myrhaug, in press 1.33 1.91 11 -0.43 33 9 31.0% 0.64 [0.27,1.55] N e —
1 Stiller 2003 4 AT5 7 5.5 385 8 280% -0.291.31,073] =
Subtotal (95% CI) 18 17 59.0% 0.21 [-0.71,1.12] —-*——

Heterogeneity: Tau®= 0.19; Chi*=1.80,df=1 (P =018); F= 44%
Testfor overall effect; Z=0.44 (P = 0.6E)

6.1.2 Ikke-RCT
2 (dman 2005, 2006 538 182 a0 47 1249 22 1.0% -0.66 [-1.23,-0.10] —
Subtotal (95% CI) 30 22 41.0% -0.66 [-1.23, -0.10] e

Heterogeneity: Mot applicable
Testfor overall effect: Z=2.30 {F = 0.02)

Total (95% Cl) 48 39 100.0% -0.15 [-0.95, 0.65] *

Heterogeneity: Tau®= 0.32;, Chi*= 572 df=2 (P = 0.06); F=65% |1 -D' 5 ﬁ 0'5 1|
Testfor overall effect Z=0.38 (F=0.70) Kdntroll Pets :
Testfor subaroup differences: Chi®= 2,80, df=1 (P =011, F=60.1%

Figur 22. Sosial deltakelse («social function»), mdlt med Pediatric Evaluation of Disability
Inventory (PEDI), mdling foretatt av foreldre

Foreldrenes psyKkiske helse og livskvalitet

Ingen av de inkluderte studiene undersgkte foreldrenes psykiske helse. Foreldrenes
generelle livskvalitet ble undersgkt i én RCT (19). Maleverktgyet Quality of Life Scale
(QOLS total score), ble benyttet.

Studien av Myrhaug og medarbeidere (19) fant ingen paviselig forskjell i foreldrenes
livskvalitet mellom Petg-gruppen og kontrollgruppen (SMD -0,64 [95 % KI -1,58 til
0,30], figur 23).

Petas Kontroll Std. Mean Difference Std. Mean Difference
Study or Subgroup Mean SD Total Mean 5D Total IV, Random, 95% CI IV, Random, 85% CI
1 Myrhaug, in press -10.09 1235 11 -1.5 13.48 ] -0.64 [1.58, 0.30]

405 0 05 1
Kontroll Pets

Figur 23. Foreldrenes livskvalitet, mdlt med Quality of Life Scale (QOLS total score)

Andre sekundaere utfallsmal

Vi fant ingen studier som undersgkte barnas skoleferdigheter, familiens fungering,
stress og belastning i familien, livskvalitet hos sgsken og foresattes yrkesdeltakelse
med Petg-metoden sammenlignet med andre tiltak.
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Helsegkonomisk analyse

En helsegkonomisk evaluering kan defineres som en sammenlignende analyse av alter-
native handlingsmater, bade nar det gjelder kostnader og konsekvenser (30). Kostna-
dene representerer ressursbruk, mens konsekvensene representerer alle andre effek-
ter av et helsetiltak enn ressursbruk og fokuserer generelt pa individets helsetilstand.
Et sentralt spgrsmal i mange prioriteringsbeslutninger er om effekt av tiltaket stari et
rimelig forhold til ressursbruk. En fullstendig gkonomisk evaluering er et verktgy som
kan gi en indikasjon pa dette forholdet, forutsatt at det foreligger dokumentasjon pa re-
lativ effekt.

METODE

Ved gjennomgang av kontrollerte studier om klinisk effekt av Petg-metoden, fant vi
ingen dokumentasjon for at Petg-metoden har bedre klinisk effekt enn andre habilite-
ringsmetoder. Det var derfor ikke hensiktsmessig a utfgre en fullstendig gkonomisk
evaluering. I dette prosjektet har vi derfor valgt & beskrive kostnader knyttet til Petg-
metoden. Fraveer av faglige retningslinjer forte til at det var utfordrende a definere spe-
sifikk(e) komparator(er) til evalueringen, men som eksempel pa komparator kan det
henvises til tidligere publisert metodevurdering hvor det er utfgrt en kostnadsbeskri-
velse av intensive utenlandske habiliteringsprogram, og de norske tilbudene Program
Intensivert Habilitering (PIH) og Program Intensiv Trening/Habilitering (PITH) (1).
Kostnadsbeskrivelser er uttrykt i norske kroner (NOK), og vi har valgt a presentere es-
timat for gjennomsnittskostnad per deltaker med familie. Vi har beskrevet kostnader ut
i fra et helsetjenesteperspektiv, med en tidshorisont pa 1 ar. Et helsetjenesteperspektiv
inkluderer kostnader som bergrer helsetjenesten i Norge. Vi har inkludert reise- og
oppholdskostnader da dette blir refundert av pasientreiser. Det er de regionale helse-
foretakene som har ansvaret for, og finansierer pasientreiser giennom lokalt helsefore-
tak (31).

Kostnader ved Petg-metoden

De totale kostnadene forbundet med Petg-metoden bestdr av kostnader knyttet til drift
av programmet, og reise og opphold. For a oppna en mest mulig realistisk beskrivelse
av kostnader for habiliteringsprogrammet har vi tatt utgangspunkt i reelle prosesser
ved metoden. PT@-senteret i Stavanger var behjelpelige med en grundig beskrivelse av
Petg-metoden, inkludert informasjon om kostnadskomponenter og driftskostnader for
alle PT@-sentre i Norge (Vedlegg 1) (32). De regionale helseforetakene finansierer alle
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Petg-tilbudene i Norge, og hvert helseforetak opererer med ulike priser. Det er fire
PT@-sentre (Hamar, SKi, Stavanger, Trondheim) tilknyttet tre helseforetak i Norge
(Helse Midt-Norge, Helse Sgr-@st, Helse Vest). Helse Nord har et eget tilbud ved Univer-
sitetssykehuset Nord-Norge (UNN), hvor man leier inn fagfolk fra Ungarn til 4 gjennom-
fore kurs i en periode pa varen og en pa hgsten hvert ar. Universitetssykehuset Nord-
Norge (UNN) ga oss driftskostnader for Petg-tilbudet, samt kostnader for reise- og opp-
holdskostnader, i Helse Nord (33).. Vi kontaktet pasientreiser-kontorene i de regionale
helseforetakene, og fikk reise- og oppholdskostnader knyttet til Petg-tilbudet fra Helse
Midt-Norge, Helse Sgr-@st og Helse Vest (34-36). Kostnadene vi mottok fra pasientrei-
ser var ikke begrenset innenfor rammen 0-18 ar. For d estimere kostnad for deltakere
mellom 0-18 ar, beregnet vi gjennomsnittskostnad per pasient og ganget med antall
deltakere i aldersgruppen 0-18 ar. Reise- og oppholdskostnader fra pasientreiser i
2015 inkluderte reiser fra 2014 hvor vedtak var fatteti 2015 (tilsvarende vil det ogsa
vaere ved senere ar). Vi fikk ingen oversikt over hvor stor andel deltakere som benyttet
seg av pasientreiser, kun antall saker. Alle data er hentet fra 2015.

Deltakere ved Petg-programmene

Antall deltakere ved Petg-programmene ble hentet inn for & kunne beregne gjennom-
snittskostnad brukt per deltaker med familie, og er presentert i tabell 9. Dataen ble inn-
hentet fra PT@-senteret i Stavanger og Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN). PT@-
sentrene i Norge (i Helse Midt-Norge, Helse Sgr-@st, Helse Vest) hadde til sammen 147
deltakere mellom 0-18 ari 2015. I tillegg var det 22 deltakende barn ved Petg-pro-
grammet i Helse Nord i 2015. Totalt fikk 33 pasienter tilbud i Helse-Nord, men 11 pasi-
enter avbestilte tilbudet pa grunn av sykdom, eller at tidspunkt ikke passet. Oppmgtet
de siste arene har vert variabelt (32;33).

Helse Sgr-@st og Helse Midt-Norge dekker primeert tilbud til barn og unge (under 30),
mens Helse Vest ogsa dekker en andel voksenaktivitet (20 % av ytelsesavtalen). Vi fikk
data bade for alle deltakere, samt aldersgruppen 0-18 ar. [ beskrivelsen var har vi kun
brukt aldersgruppen 0-18 ar. Ved Petg-tilbudet i Helse Nord har vi ingen informasjon
om aldersgruppe og diagnose, utover definisjonene «barn» og «voksne». Vi har derfor
antatt at aldersgrupper og diagnose er tilsvarende som pa de andre PT@-sentrene i
Norge. Behandlingsperiode varierer i stor grad, og flertallet sgker jevnlig om nye opp-
hold over flere ar, da dette er brukere med komplekse og langvarige behov. De fleste
opererer med to opphold per ar, med en varighet pa 1-3 uker (32;33).

Tabell 9. Antall unike deltakere under 18 dr som deltok i Petg-tilbudet i Norge i 2015.

Helse Helse Helse Helse Alle RHF Kilde
Midt- Nord Sor-@st Vest

Norge

Petg-metoden 13 22 107 27 169 PT@-senteret
Stavanger, UNN
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RESULTATER

Kostnader ved Petg-metoden

Nedenfor har vi beskrevet og presentert kostnader forbundet med Petg-metoden i
Norge. Vi har fgrst beskrevet totale kostnader for drift, reise og opphold. Deretter har vi

beskrevet gjennomsnittskostnader per pasient med familie. Vi har presentert resulta-
tene for Helse Midt-Norge, Helse Sgr-@st og Helse Vest separat fra Helse-Nord, fordi til-
budet i Helse-Nord er forskjellig fra gvrige helseregioner.

Driftskostnader i Helse Midt-Norge, Helse Sgr-@st og Helse Vest

Som vist i tabell 10 var arlig kostnad for drift av tilbudet i Helse Midt-Norge, Helse Sgr-
@st og Helse Vest 10 695 000 norske kroner i 2015. Kostnaden dekket planlegging og
gjiennomfgring av aktivitet, etterarbeid i forbindelse med epikriser og annen dokumen-

tasjon, samhandling og kompetanseoverfgring, samt telefoner og innhenting av infor-

masjon tilknyttet oppholdet. Hovedbolken av kostnadene var for a dekke gjennomfg-

ring av aktivitet. Senteret i Helse Midt-Norge (Trondheim) drives med to habiliterings-

pedagoger. Helse Vest, ved senteret i Stavanger, har et personal bestdende av to habili-

teringspedagoger, en fysioterapeut pa timebasis, samt en ergoterapeut i 70 % stilling
og en administrator i 80 %. Helse Sgr-@st, med senter i Hamar og Ski, har et personal

bestaende av fem habiliteringspedagoger, en administrator, en kontormedarbeider, en

renholder, og to assistenter. Alle sentre har egne egnede lokaler, og utstyret som behg-
ves er relativt enkelt, og utgjgr ingen stor kostnad. Det er ingen deltakeravgift eller

egenandel (32).

Tabell 10. Drift-, reise-, og oppholdskostnader knyttet til Petg-metoden i 2015.

Regionalt Drift av Pet@- Reise Opphold Tilbud, reise  Kilde
helseforetak tilbudet (NOK) (NOK) og opphold*
(NOK) (NOK)

Helse Midt- 840 000 63 808 346 251 1250059 PT@-senteret Stavanger,

Norge Pasientreiser

Helse Sor-@st 8 180 000 238 427 1209321 9627748 PT@-senteret Stavanger,
Pasientreiser

Helse Vest 1675 000 55748 230 285 1961033 PT@-senteret Stavanger,
Pasientreiser

Sum 10 695 000 357 983 1785857 12 838 840 -

Helse Nord - - - 512 527 UNN

Totalt - - - 13 351 367 -

Gjennomsnitt - - - 79 002 -

per deltaker
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Reise- og oppholdskostnader i Helse Midt-Norge, Helse Sor-@st og Helse Vest

Reise og opphold (overnatting og kost etter sats) for deltaker og en neerperson utgjorde
2 143 840 norske kroner (357 983 norske kroner + 1 785 857 norske kroner respek-
tivt) 1 2015, for Helse Midt-Norge, Helse Sgr-@st og Helse Vest (tabell 10). Fremkomst-
midlene som ble brukt var bil, buss, tog, fly, bat og drosje. Kostnadene forbundet med
bil utgjorde 92,7 % av reisekostnadene (34-36). Det varierte fra senter til senter hvor
mange som benyttet seg av overnatting, ca. 70 % av brukerne overnattet i Hamar, mens
det ved gvrige sentre kun pleier a veere et fatall per ar. Deltaker overnattet ofte sam-
men med en naerperson. Helse Midt-Norge har avtale med leilighetshotell ved behov, og
i Helse Sgr-@st overnatter man pa senteret. I Helse Vest bor man pa senteret, samt at
man har en avtale med pasienthotell ved behov (32). Det ble papekt fra Helse Vest at
det er store kostnader forbundet med dekking av reiser til Petg-senter i Helse Sgr-@st,
da programmet er over lengre perioder (36).

Drift-, reise- og oppholdskostnader i Helse Nord

Budsjett for innleie av ungarske «conductors», reise og mat til deltakere var 698 900
norske kroner per ar, inkludert voksne deltakere (det var 8 voksne deltakere). Som
presentert i tabell 10 har vi antatt at kostnad for kun barn er 512 527 norske kroner,
ved a gange gjennomsnittkostnad per deltaker (698 900 norske kroner/30 deltakere)
med 22 barn. I tillegg brukes noe kapasitet av eget personell til administrasjon og stgt-
tefunksjoner av tilbudet, samt at lege, fysioterapeut og/eller ergoterapeut fglger opp
ved behov. Ved UNN er det i tillegg en gruppe som mottar tilbud individuelt, og en pasi-
ent som mottar tilbudet ambulant (33).

Gjennomsnittlig totalkostnad (drift, reise og opphold) per pasient

Beregnet ut fra kostnader i Helse Midt-Norge, Helse Sgr-@st og Helse Vest, i 2015, var
gjennomsnittskostnad per deltaker med familie knyttet til Petg-tilbudet, 87 339 norske
kroner (12 838 840 norske kroner/147 deltakere). I Helse Nord var gjennomsnitts-
kostnad per deltaker med familie 23 297 norske kroner (512 527 norske kroner/22
deltakere). Presentert i tabell 10 ble gjennomsnittskostnad per deltaker med familie es-
timert til 79 002 norske kroner (13 351 367 norske kroner/169 deltakere), for alle hel-
seregionene samlet sett.
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Diskusjon

Hovedfunn

Hovedfunnene fra den systematiske oppsummeringen

Vi inkluderte ni studier i 11 publikasjoner som oppfylte inklusjonskriteriene vare. Av
disse var tre randomiserte, kontrollerte studier, og seks var ikke-randomiserte,
kontrollerte studier. Til sammen inkluderte studiene 293 deltakere med cerebral
parese (CP), fordelt pd 141 i Petg-gruppen og 152 i kontrollgruppene.

Vi beregnet standardisert gjennomsnittsforskjell mellom Petg-gruppen og
kontrollgruppen for hvert utfallsmal, bade for hver studie og samlet i metaanalyser. |
analysene fant vi ingen paviselig forskjell i effekt mellom Petg-metoden og annen
behandling av barn med CP pa hovedutfallsmalene for grovmotorisk, finmotorisk eller
kognitive funksjon, samt livskvalitet. Tilliten til kunnskapsgrunnlaget var lav til sveert
lav. Vi fant heller ikke forskjell mellom gruppene i sekundaerutfallsmalene
dagliglivsaktiviteter, kommunikasjon, adferd, sosial deltakelse og foreldrenes psykiske
helse. I noen fa analyser fant vi statistisk signifikant forskjell i effekt mellom
tiltaksgruppe og kontrollgruppe. Dette kan skyldes tilfeldigheter og baselineforskjeller
mellom gruppene, og disse resultatene ma tolkes med forsiktighet.

Hovedfunnene fra den helsegkonomiske evalueringen

Den helsegkonomiske evalueringen er utfgrt som en kostnadsbeskrivelse i et helsetje-
nesteperspektiv, med en tidshorisont pa et ar. I 215 var totalkostnadene knyttet til
Petg-metoden pa 13 351 367 norske kroner. Gjennomsnittskostnaden var pa 79 002
norske kroner per deltaker med familie ved gjennomsnittlig 2 behandlingsperioder,
hver med varighet 3-5 timer pr dagi 1 til 3 uker.

Tillit til resultatene

Tillit til resultatene om effekt fra den systematiske oppsummeringen

Tilliten til den samlede dokumentasjonen for hvert primaerutfallsmal ble vurdert med
verktgyet Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation
(GRADE), og endte pa lav til sveert lav.
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Dokumentasjonen for grovmotorisk funksjon ble vurdert a ha lav tillit i de randomi-
serte studiene, og sveert lav tillit i de ikke-randomiserte kontrollerte studiene. For fin-
motorisk funksjon og kognitiv funksjon ble tilliten til dokumentasjonen vurdert a veere
sveert lav for alle studiedesign. Livskvalitet ble bare undersgkt i én liten randomisert
studie, og tilliten til resultatene var sveert lav. For ikke-randomiserte kontrollerte stu-
dier, ble tilliten til den samlede dokumentasjonen nedgradert pa grunn av studiedesign.
Videre ble alle studiene nedgradert fordi det var risiko for skjevhet i studiene, fa delta-
kere eller stor heterogenitet mellom studiene.

Styrker og svakheter

Mulige begrensninger ved systematiske oversikter

[ systematiske oversikter er det alltid en mulighet for at man ikke finner og inkluderer
alle relevante studier. I denne systematiske oversikten har vi kun inkludert studier pa
engelsk eller skandinavisk sprak. Det fgrte til at en studie som er kjent blant mange i
habiliteringsmiljget, av Yang og medarbeidere (37), ikke ble inkludert. Dette fordi det
kun foreligger et sammendrag pa engelsk. Selve artikkelen, som vi bestilte inn i full-
tekst, er pa kinesisk. | sammendraget av denne artikkelen konkluderes det med at Petg-
metoden i kombinasjon med Frenkel trening (et treningssystem med rolig repeterende
gvelser) er mer effektiv for 4 bedre balanse hos barn med CP sammenlignet med kon-
vensjonell trening (37).

Sammenslding av RCTer og ikke-RCTer i metaanalyser

Sammenslding av data for randomiserte og ikke-randomiserte kontrollerte studier i
metaanalyser kan diskuteres. I denne oversikten har vi valgt a bade vise resultater for
randomiserte og ikke-randomiserte kontrollerte studier hver for seg, samt samlede re-
sultater for randomiserte og ikke-randomiserte kontrollerte studier. I hovedsak fant vi
ingen paviselige forskjeller i resultatene mellom ulike studiedesign.

Styrker og svakheter ved den helsegkonomiske evalueringen

Den helsegkonomiske evalueringen er utfgrt som en kostnadsbeskrivelse av Petg-me-
toden. Helsedirektoratets veileder for gkonomisk evaluering av helsetiltak anbefaler at
helsegkonomiske evalueringer utfgres som en kostnad-per-QALY analyse («cost-utili-
tyanalysis», CUA), og dermed at QALY brukes som mal pa stgrrelsen av helsegevinster
(30). Ved vurdering av kliniske effekt, fant vi ingen paviselige forskjeller mellom Petg-
metoden og andre programmer for barn og unge med hjerneskade. Vi konkluderte der-
for med at det ikke var hensiktsmessig a utfgre en CUA for evalueringen av Petg-meto-
den.

Vi har brukt en tidshorisont pa et ar. [ folge Helsedirektoratets anbefaling for gkono-
miske evalueringer i helsesektoren bgr tidshorisonten veaere sa lang at alle viktige kost-
nader fanges opp (30). I dette tilfellet kunne det veere aktuelt a beregne kostnader i de
arene man kan delta pa programmet, eventuelt lenger hvis effekt og ugnskede hendel-
ser/sikkerhet pa lang sikt var inkludert.
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Kostnadsbeskrivelsene vare er usikre da vi har gjort antakelser ved manglende data.
Nar det gjelder Petg-tilbudet i Helse Nord er vi usikre pa om kostnadene vi fikk tilsendt
er beregnet pa samme mate som kostnadene for de andre Petg-tilbudene i Norge. Ved
tilbudet i Helse Nord er kostnader utover innleie av ungarske «conductors», reise og
opphold til deltakere ekskludert fra kostnadsbeskrivelsen. Petg-metoden tilbys ogsa til
voksne, men i vare estimater har vi kun inkludert deltakere mellom 0-18 ar. I tillegg er
deltakere heterogene, og kostnader vil kunne variere. Petg-tilbudet hadde i 2015 169
deltakere. Vi vet ikke om en gkning i pasientvolum vil endre kostnader totalt eller per
pasient.

Hvor generaliserbare er resultatene?

Hvor dekkende og nyttige er forskningsresultatene om effekt fra den systema-
tiske oppsummeringen?

Var systematiske oversikt om effekt av Petg-metoden i behandling av barn med hjerne-
skade inkluderer data fra ni studier. To av disse studiene, med til sammen 73 deltakere,
omhandler barn fra Norge (19) og Sverige (27;28). De andre studiene er utfgrt i Austra-
lia, Storbritannia, USA og Iran. De fleste Petg-programmene utenfor Ungarn er modifi-
sert og tilpasset utdanningssystemene og de sosiale strukturene som finnes i landet der
programmene gis.

Hvor dekkende er funnene fra den helsegkonomiske evalueringen?

I den gkonomiske evalueringen har vi brukt helsetjenesteperspektivet. Dette er det re-
levante perspektivet for Beslutningsforum i Nye metoder, som vurderer fordeling av
ressurser i spesialisthelsetjenesten. I fglge Helsedirektoratets veileder for gkonomisk
evaluering av helsetiltak bgr samfunnsperspektivet tas i bruk (30). [ samfunnsperspek-
tivet inkluderes alle kostnader, uavhengig av hvem som barer kostnaden eller hvor i
samfunnet de palgper. Helsetjenesteperspektivet fokuserer kun pa helsesektoren, og
ressursbruk kan dermed vare en kostnad fra samfunnsperspektivet, men ikke fra hel-
setjenesteperspektivet (38). Dette kan vaere kostnader palgpt av redusert deltakelse i
arbeidslivet (eller fritid), og oppleaeringspenger, for naerpersoner som fglger barna un-
der trening. Det nevnes av faggruppen at foreldre eventuelt kan kreve gkt grunnstgnad
som fglge av for eksempel slitasje pa kleer, og eventuelt ekstrakostnader til annet i for-
bindelse med trening. I tillegg finnes tilfeller hvor enkelte har bygget om hus slik at det
er tilpasset treningsopplegget, finansiert med tilskudd og 1an fra Husbanken. Dette er
kostnader som sannsynligvis ville oppstatt uavhengig av deltakelse ved habiliterings-
program, da funksjonsnedsettelsen i seg selv kan vaere arsaken. Vi har heller ikke inklu-
dert kostnader forbundet med kommunale tilbud, hjelpemiddelsentralen, og hjelp fra
lokale fagfolk.

[ fglge vare tall har Helse Nord en lavere gjennomsnittskostnad per deltaker med fami-
lie enn de andre Petg-sentrene. Vi vet ikke de ngyaktige arsakene til dette, men en mu-
lig arsak er at programmet organiseres via Universitetssykehuset Nord-Norge, og ikke
pa egne sentra. Programmet i Helse-Nord har ikke faste ansatte, men kun innleie av
konduktorer i periodene med behandling, altsa ca. seks maneder per ar. Kostnad for
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innleie kan tenkes d veere lavere enn norsk lgnnsniva for tilsvarende fagpersonell. I til-
legg er en mulighet at vi ikke har inkludert alle kostnader for Petg-metoden i Helse
Nord da Universitetssykehuset Nord-Norge kan ha overlappende aktiviteter forbundet
med Petg-metoden og andre behandlingstilbud.

Budsjettvirkninger for spesialisthelsetjenesten i et nasjonalt perspektiv gnskes belyst
via gkonomiske evalueringer. Budsjettvirkninger defineres som merutgiftene, det vil si
de totale utgiftene ved & innfgre den nye metoden minus de totale utgiftene ved ikke a
gjore det. Ettersom det er usikkert hva som kan vzere et alternativt tilbud for denne pa-
sientgruppen har vi valgt a ikke oppgi tall for budsjettvirkninger. Vi kan imidlertid hen-
vise til ferdigstilt rapporti 2017, vedrgrende andre intensive habiliteringsprogram (1).

Totalkostnadene for Program Intensivert Habilitering (PIH) ved Sgrlandet sykehus og
Program Intensiv Trening/Habilitering (PITH) ved Oslo universitetssykehus, skiller seg
fra totalkostnadene ved Petg-metoden. Det er stor forskjell i antall deltakere ved de
ulike programmene. Ved Sgrlandet sykehus og Oslo universitetssykehus er det rundt
20 deltakere per sykehus. Petg-metoden dekker hele landet, mens Sgrlandet sykehus,
og Oslo universitetssykehus hovedsakelig har fatt henvist barn fra Helse Sgr-@st, men
med mulighet for pasienter fra andre regionale helseforetak 4 delta. Vi har ingen infor-
masjon om eller i hvor stor grad endring i deltakervolum vil pavirke kostnader for til-
budene. Behandlingsperioden varierer ogsa i stor grad. Behandlingsforlgpene i de in-
tensiverte habiliteringsprogram som tilbys ved PITH og PIH strekker seg over ca. ett ar,
har 3-4 samlinger og totalt ca. seks ukers opphold. Vi vet ikke i hvor stor grad overhead
kostnader er inkludert ved Petg-metoden, for programmene ved Sgrlandet sykehus og
Oslo universitetssykehus. Et annet poeng er at det i forbindelse med PIH og PITH drives
forskings- og utviklingsaktivitet (39). Dette gjgres ikke, sd vidt vi vet, ved Petg-sent-
rene.

Overensstemmelse med andre oversikter

Stemmer den systematiske oversikten overens med andre oversikter?

Vare funn stemmer godt overens med andre systematiske oversikter om Petg-metoden.
[ en oversikt av Zhang og medarbeidere (14) fant forfatterne ingen dokumentasjon for
effekt av Petg-metoden, og heller ikke at Petg-metoden var mer effektiv enn annen tra-
disjonell habilitering. I en oversikt av Darrah og medarbeidere (40) kunne forfatterne
verken konkludere for eller mot Petg-metoden som intervensjonsstrategi i habilite-
ringen av barn med CP.

Stemmer den helsegkonomiske evalueringen overens med andre studier?

Vi har ikke funnet andre helsegkonomiske evalueringer som tar for seg Petg-tilbudet.
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Etiske betraktninger

Vi har i denne metodevurderingen ikke funnet forskjell i effekt mellom Petg-metoden
og andre behandlingsmetoder for utfallsmalene grovmotoriske, finmotoriske eller kog-
nitive ferdigheter, livskvalitet, dagliglivets aktiviteter, kommunikasjon og sprak, atferd,
sosial deltakelse og sosiale ferdigheter. Ingen av studiene undersgkte systematisk
ugnskede hendelser ved Petg-metoden, men én studie rapporterte at det ikke ble regi-
strert skade hos barna (19).

En del foreldre til barn med CP gnsker a tilby barna mer intensiv trening enn det som
vanligvis tilbys. Petg-metoden er eksempel pa et intensivt program. Barna kan etter
henvisning fra fastlege eller direktehenvisning fra lege ved et helseforetak, delta i Petg-
programmene over flere ar (6). Dette i motsetning til andre tilbud der barna bare kan
delta i en begrenset periode. Utgifter til reise og opphold dekkes gjennom de regionale
helseforetakene og pasientreiser.

Helsedirektoratet uttrykker i handlingsplan for habilitering av barn og unge at de har
forstaelse for at foreldre til barn med funksjonsnedsettelser gnsker & prgve alternative
behandlingsmetoder (41). De understreker samtidig at «de behandlingsmetodene som
brukes under habilitering av barn og unge med funksjonsnedsettelser i det norske hjelpe-
apparatet, skal pad lik linje med andre behandlingsmetoder som brukes av helsetjenesten,
veere basert pd forskning som dokumenterer den behandlingseffekten metoden er ment
[d] ha» (41).

En del fagfolk innen habiliteringsfeltet har sett pa Petg-metoden som et kontroversielt
tilbud, som hovedsakelig har handlet om intensiv mobilitetstrening (42). Opprinnelig
var malet med Petg-metoden 3 erstatte skadet funksjon med normalfunksjon (orto-
funksjon). De fleste programmene som tilbys utenfor Ungarn er imidlertid modifisert
og tilpasset helsetjeneste, utdanning og sosiale strukturer i det landet der program-
mene gis (14). Programmene i regi av PT@ Norge benytter grunnprinsippene fra Petg-
metoden, samtidig som de tilpasser metoden til det norske systemet (11).

Behandlingen bgr ikke direkte eller indirekte fa en form som signaliserer at barnet ikke
aksepteres med sine funksjonsvansker (7). Foreldreintervjuer i Sverige har vist at tre-
ning etter Petg-metoden kan bidra til at foreldrene blir mer oppmerksomme pa barnets
behov og far bedre kontakt med barnet (43). Foreldre opplever det ogsa som positivt a
tilbringe tid sammen med andre familier i samme situasjon pa Petg-kursene (43). Dette
sammenfaller med fordeler foreldre trekker frem ved de intensiverte og fokuserte
norske tilbudene som PITH og PIH (44).

Resultatenes betydning for praksis

Systemet «Nye metoder» skal bidra til at nye metoder i spesialisthelsetjenesten som er
ineffektive eller skadelige for pasientene ikke skal tas i bruk. I tillegg skal systemet bi-
dra til utfasing av ikke-virksomme metoder som benyttes i spesialisthelsetjenesten.
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Systemet skal ogsa bidra til 4 sikre en rasjonell bruk av spesialisthelsetjenestens og
samfunnets ressurser. Vi fant i var oversikt ingen paviselig forskjell i effekt mellom
Petg-metoden og andre treningsmetoder for barn med CP, men var tillit til dokumenta-
sjonen er lav til sveert lav, og vi kan derfor ikke trekke sikre konklusjoner. Konfidensin-
tervallene for mange av utfallene var vide og i tillegg var det sveert fa pasienter. Dette
betyr at Petg-metoden kan vaere mer effektiv, mindre effektiv eller like effektiv som de
andre metodene for disse utfallene.

Fra fagmiljget uttrykkes det at det generelt er et mangelfullt tilbud om intensiv habilite-
ring for barn og unge med hjerneskade i Norge. Blant annet mangler det helt et tilbud
om intensiv habilitering for pasientgruppen i Helse Nord, ut over Petg-tilbudet (45).
Det hdpes videre at denne rapporten, sammen med vurderingen av de utenlandske til-
budene (1), bidrar til & synliggjgre at det er behov for en nasjonal opptrapping pa om-
radet (45).

Kunnskapshull

Kunnskapsgrunnlaget om klinisk effekt knyttet til Petg-metoden er begrenset. Det kan
derfor vaere behov for mer forskning om effekt og ugnskede hendelser knyttet til Petg-
metoden, spesielt hvis tilbudet skal tilbys finansiert av de regionale helseforetakene.
Dette fordi behandlingsmetoder som tilbys i helsetjenesten skal veere basert dokumen-
tert effekt (41).

Ved igangsettelse av nye studier kan det vaere aktuelt a ta utgangspunkt i vare inklu-
sjonskriterier (PICO) i denne metodevurderingen. Disse er kort gjengitt her:

e Populasjon: barn og unge med hjerneskade

e Intervensjon: Petg-metoden

e Sammenligning: andre trenings- eller habiliteringsprogram, vanlig habilitering

e Utfall: motorisk funksjon, kognisjon, livskvalitet, dagliglivets aktiviteter og
ugnskede hendelser

Studiedesign: randomiserte kontrollerte studier.

Oppfglgingstiden bgr veere minimum ett til to dr. Siden pasientgrunnlaget er begrenset
i Norge, kan det vaere hensiktsmessig med internasjonalt samarbeid.
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KonKklusjon

Klinisk effekt

e Vi fant tre randomiserte, kontrollerte studier og seks ikke-randomiserte
kontrollerte studier om effekt av Petg-metoden. Alle inkluderte barn med cerebral
parese. Studiene hadde generelt fa deltakere, og flere metodiske svakheter.

e Vifantingen sikker forskjell i effekt mellom Petg-metoden og annen trening av barn
med hjerneskade pa primeerutfallsmalene grovmotoriske, finmotoriske og kognitive
ferdigheter eller livskvalitet. Tilliten til dokumentasjonen var lav til svaert lav
vurdert ved hjelp av Grading of Recommendations Assessment, Development and
Evaluation (GRADE).

e Vifantingen sikker forskjell mellom Petg-metoden og vanlig behandling av barn
med hjerneskade pa de sekundaere utfallsmalene dagliglivets aktiviteter,
kommunikasjon og sprak, atferd, sosial fungering og foreldrenes livskvalitet og
psykiske helse.

e Vi fantingen studier som undersgkte utfallsmalene uheldige hendelser, barnas
skoleferdigheter, familiens fungering, stress og belastning, livskvalitet hos sgsken
og foresattes yrkesdeltakelse.

Kostnader

Kostnadene for Petg-tilbudet bestar av kostnader forbundet med drift av tilbud, og
kostnader forbundet med reise, opphold og kost. Drift av tilbud utgjgr den stgrste kost-
naden. For 2015 var totalkostnadene knyttet til Petg-tilbudet pa 13 351 367 kroner.
Gjennomsnittskostnadene per deltaker med familie ved gjennomsnittlig to behand-
lingsperioder med varighet pa tre til fem timer pr dag i en til tre uker, var pa 79 002
kroner.
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Vedlegg

Vedlegg 1. Organisering og finansiering av tilbudene til PT@ Norge

Helse Sgr-@st
PT@-Senteret Hamar
PT@-Senteret Ski

Helse Vest
PT@-Senteret Stavanger

Helse Midt-Norge
PT@-Senteret
Trondheim

Finansiering Helseforetaket finansierer Helseforetaket finansierer  Helseforetaket finansierer
tilbudet tilbudet tilbudet
Arlig kostnad 2015: Arlig kostnad 2015: Arlig kostnad 2015:
kr 9.088.852 kr 3.350.686 kr 932.500

Programmet Intensive kurs fra 3-5 Ukelange intensive kurs pa Intensive kurs fra 3-5 timer
timer pr dag i perioder pa 3 timer pr dag. For de pr dag i perioder pa 2-3
1-3 uker. For enkelte er  fleste er habiliteringen uker. For enkelte er
habiliteringen organisert  organisert som ukentlig habiliteringen organisert
som ukentlig regelmessig regelmessig trening alt som ukentlig regelmessig
trening alt etter som hva  etter som hva som er mest  trening alt etter som hva
som er mest hensiktsmessig for som er mest
hensiktsmessig for brukeren. hensiktsmessig for
brukeren. brukeren.
En bruker har En bruker har En bruker har
gjennomsnittlig 2 gjennomsnittlig 50 timer gjennomsnittlig 2 intensive
intensive opphold prar.  treningilgpet av et ar. opphold prar.
Mesteparten av Mesteparten av Mesteparten av
habiliteringen er habiliteringen er habiliteringen er
gruppebasert og gruppebasert og innholdet  gruppebasert og innholdet
innholdet bygger pa bygger pa behovene tilde  bygger pa behovene til de
behovene til de individuelle brukerne i individuelle brukerne i
individuelle brukerne i gruppen. gruppen.
gruppen.

Det tas ingen egenandel. Det tas ingen egenandel.

Det tas ingen egenandel.  Sa vidt oss kjent er det Sa vidt oss kjent er det
Sa vidt oss kjent er det ingen som drar til utlandet ingen som drar til utlandet
ingen som drar til for kurs. for kurs.
utlandet for kurs.

Mellom- Vi samhandler med lokale Vi samhandler med lokale Vi samhandler med lokale

perioder fagpersoner rundt fagpersoner rundt brukerne fagpersoner rundt brukerne

brukerne og er delaktige
pa ansvarsgruppemgter,
skolebesgk og annet som
styrker
kompetanseoverfgring
mellom opphold.

og er delaktige pa
ansvarsgruppemgter,
skolebesgk og annet som
styrker
kompetanseoverfgring
mellom opphold

og er delaktige pa
ansvarsgruppemgter,
skolebesgk og annet som
styrker
kompetanseoverfgring
mellom opphold
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Deltakere 1 2015 hadde PT@ Hamar 12015 hadde PT@ I 2015 hadde PT@
90 unike brukere Stavanger 54 unike Trondheim 15 unike
12016 er det estimert 87  brukere brukere
unike brukere. | 2016 er det estimert | 2016 er det estimert 16
12015 hadde senteret pa samme antall. unike brukere.
Ski 29 unike brukere PT@-senteret Stavanger har PT@-Senteret Trondheim
12016 er det estimert 30  primeaert brukere fra Helse  har brukere fra Helse Midt-
unike brukere. Vest med noen f3 Norge.
PT@ Sentrene Hamar og  gjestepasienter fra Sgr-@st
Ski har primaert brukere Kursene har litt ulike
fra Helse Sgr-@st men tar  Kursene har litt ulike oppsett og varighet fra
ogsa imot gjestepasienter oppsett og varighet fra senter til senter. Bade
fra Vest og Midt. senter til senter. Bade naerpersoner, assistenter

naerpersoner, assistenter og lokale fagpersoner er

Kursene har litt ulike og lokale fagpersoner er med pa deler av treningen
oppsett og varighet fra med pa deler av treningen  for a styrke
senter til senter. Bade for a styrke kompetanseoverfgring og
narpersoner, assistenter kompetanseoverfgringog  samhandling.
og lokale fagpersoner er  samhandling.
med pa deler av
treningen for a styrke
kompetanseoverfgring og
samhandling.

Boforhold Senteret har dagtilbud. De fleste av brukerne De fleste av brukerne

Brukerne bor pa senteret
sammen med en
naerperson. Pasientreiser
refunderer overnatting.

kommer til oss fra egen
bolig til dagtilbud. PT@-
Senteret Stavanger har en
hybel, samt avtale med
pasienthotell som benyttes
ved behov. Pasientreiser
refunderer overnatting.

kommer til oss fra egen
bolig til dagtilbud. PT@-
Senteret Trondheim har
avtale med leilighetshotell
som benyttes ved behov.
Pasientreiser refunderer
overnatting.

Administrasjon

Trening foregar i egne
egnede lokaler og utfgres
primaert av
habiliteringspedagoger
som har en 3 arig spisset
universistetsutdanning
innenfor Peté metoden
og nevrologiske lidelser.
Disse samhandler med
andre faggrupper ved
behov og PT@ Norge som
er brukerorganisasjonen
bak sentrene, har en egen
referansegruppe
bestaende av ulike
faggrupper som kan
konsulteres.

PT@ Hamar og Ski har til
sammen 5 habiliterings-
pedagoger i 100%
stillinger, samt en
administrator, en
kontormedarbeider, en
renholder og to
assistenter i 100% stilling.

Trening foregar i egne
egnede lokaler og utfgres
primaert av
habiliteringspedagoger som
har en 3 arig spisset
universistetsutdanning
innenfor Petd metoden og
nevrologiske lidelser.
Senteret har ogsa en
ergoterapeut i 70% stilling.
Det samhandles med andre
faggrupper ved behov og
PT® Norge som er
brukerorganisasjonen bak
sentrene, har en egen
referansegruppe bestaende
av ulike faggrupper som
kan konsulteres. Stavanger
har 2 habiliterings-
pedagoger i 100% stilling, 1
ergoterapeut i 70% stilling,
en fysioterapeut pa
timebasis samt en
adminstrator i 80% stilling.

Trening foregar i egne
egnede lokaler og utfgres
primaert av
habiliteringspedagoger som
har en 3 arig spisset
universistetsutdanning
innenfor Petd metoden og
nevrologiske lidelser. Disse
samhandler med andre
faggrupper ved behov og
PT® Norge som er
brukerorganisasjonen bak
sentrene, har en egen
referansegruppe bestaende
av ulike faggrupper som
kan konsulteres.

PT@ Trondheim har 2
habiliteringspedagoger i
100% stilling.
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Sentrene har eget utstyr ~ Sentrene har eget utstyr Sentrene har eget utstyr
som benyttes under som benyttes under som benyttes under
treningen. Dette utstyret treningen. Dette utstyret treningen. Dette utstyret
er enkelt og utgjer ikke en er enkelt og utgjer ikke en  er enkelt og utgjar ikke en

stor kostnad. stor kostnad. stor kostnad.

Transport Reisekostnader for Reisekostnader for Reisekostnader for
brukeren samt en brukeren samt en brukeren samt en
naerperson dekkes naerperson dekkes gjennom naerperson dekkes gjennom
gjennom pasientreiser pasientreiser eventuelt pasientreiser eventuelt
eventuelt NAV ved NAV ved kjgregodtgjprelse. NAV ved kjgregodtgjgrelse.
kjgregodtgjgrelse.

Annet Nzrpersoner som fglger  Naerpersoner som fglger Narpersoner som fglger
barna under treningen far barna under treningen far  barna under treningen far
opplaeringspenger opplaeringspenger gjennom opplaeringspenger gjennom
gjennom NAV NAV NAV

Vedlegg 2. Sgkestrategi

Intensiv barnehabilitering - navngitte metoder:
e (Conductive Education (Petg-metoden)

Fglgende ble vurdert i egen publikasjon (1):

Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation

e The Institutes for the Achievement of Human Potential Program
e The Family Hope Center Program

e Kozijavkin metoden

Sgkeansvarlig: Elisabet Hafstad
Sekedato: 17.11.2016
Sekeresultater: 880 treff (504 etter dublettkontroll)

Tidsskriftsartikler og annet publisert materiale

Database (versjon) Sokestrategi Antall sgketreff

CINAHL Tl ("advanced bio-mechanical rehabilitation" OR 126
"advanced biomechanical rehabilitation" OR
"achievement of human potential" OR "family
hope" OR "intensive neurophysiological
rehabilitation" OR "intensive neuro-physiological
rehabilitation" OR kozijavskin OR kozijavkin OR
koziavkin OR koziavskin OR kosjawkin OR
kozyavkin OR kozyavskin OR doman OR delacato
OR (peto AND ("motor function" OR habilitation
OR facilitation OR "cerebral palsy" OR "motor
development" OR neurodevelopment*)) OR
(conductive NO (education* OR pedagog* OR
promotion* OR training* OR program* OR
therap* OR treatment* OR kinesiotherap*))) OR
AB ("advanced bio-mechanical rehabilitation" OR
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"advanced biomechanical rehabilitation" OR
"achievement of human potential" OR "family
hope" OR "intensive neurophysiological
rehabilitation" OR "intensive neuro-physiological
rehabilitation" OR kozijavskin OR kozijavkin OR
koziavkin OR koziavskin OR kosjawkin OR
kozyavkin OR kozyavskin OR doman OR delacato
OR (peto AND ("motor function" OR habilitation
OR facilitation OR "cerebral palsy" OR "motor
development" OR neurodevelopment*)) OR
(conductive NO (education* OR pedagog* OR
promotion* OR training* OR program* OR
therap* OR treatment* OR kinesiotherap*))) OR
SU ("advanced bio-mechanical rehabilitation" OR
"advanced biomechanical rehabilitation" OR
"achievement of human potential" OR "family
hope" OR "intensive neurophysiological
rehabilitation" OR "intensive neuro-physiological
rehabilitation" OR kozijavskin OR kozijavkin OR
koziavkin OR koziavskin OR kosjawkin OR
kozyavkin OR kozyavskin OR doman OR delacato
OR (peto AND ("motor function" OR habilitation
OR facilitation OR "cerebral palsy" OR "motor
development" OR neurodevelopment*)) OR
(conductive NO (education* OR pedagog* OR
promotion* OR training* OR program* OR
therap* OR treatment* OR kinesiotherap*))) OR
(MH "Conductive Education")

Cochrane Library

(advanced-bio-mechanical-rehabilitation OR
advanced-biomechanical-rehabilitation OR
achievement-of-human-potential OR family-hope
OR intensive-neurophysiological-rehabilitation OR
intensive-neuro-physiological-rehabilitation OR
kozijavskin OR kozijavkin OR koziavkin OR
koziavskin OR kosjawkin OR kozyavkin OR
kozyavskin OR doman OR delacato OR (peto AND
(motor-function OR habilitation OR facilitation OR
cerebral-palsy OR motor-development* OR
neurodevelopment*)) OR (conductive NEXT
(education* OR pedagog* OR promotion* OR
training® OR program* OR therap* OR
treatment* OR kinesiotherap*))):ab,kw,ti

[in Cochrane Reviews (Reviews)]

(advanced-bio-mechanical-rehabilitation OR
advanced-biomechanical-rehabilitation OR
achievement-of-human-potential OR family-hope
OR intensive-neurophysiological-rehabilitation OR
intensive-neuro-physiological-rehabilitation OR
kozijavskin OR kozijavkin OR koziavkin OR
koziavskin OR kosjawkin OR kozyavkin OR
kozyavskin OR doman OR delacato OR (peto AND
(motor-function OR habilitation OR facilitation OR
cerebral-palsy OR motor-development* OR
neurodevelopment*)) OR (conductive NEXT
(education* OR pedagog* OR promotion* OR
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training® OR program* OR therap* OR
treatment* OR kinesiotherap*)))

[in Cochrane Reviews (Protocols), Other Reviews,
Trials, Methods Studies, Technology Assessments
and Economic Evaluations]

CRD databases (advanced-bio-mechanical-rehabilitation OR 12
advanced-biomechanical-rehabilitation OR
achievement-of-human-potential OR family-hope
OR intensive-neurophysiological-rehabilitation OR
intensive-neuro-physiological-rehabilitation OR
kozijavskin OR kozijavkin OR koziavkin OR
koziavskin OR kosjawkin OR kozyavkin OR
kozyavskin OR doman OR delacato OR (peto AND
(motor-function OR habilitation OR facilitation OR
cerebral-palsy OR motor-development* OR
neurodevelopment*)) OR (conductive NEXT
(education* OR pedagog* OR promotion* OR
training® OR program* OR therap* OR
treatment* OR kinesiotherap*)))

OVID-databaser: conductive education/ use amed OR (advanced 504

- AMED (Allied and bio-mechanical rehabilitation OR advanced

Complementary Medicine) biomechanical rehabilitation OR "achievement of

1985 to October 2016 (76  human potential" OR family hope OR intensive

treff) neurophysiological rehabilitation OR intensive

- Embase 1974 to 2016 neuro-physiological rehabilitation OR kozijavskin

November 16 (200 treff) OR kozijavkin OR koziavkin OR koziavskin OR

- Epub Ahead of Print, In-  kosjawkin OR kozyavkin OR kozyavskin OR doman

Process & Other Non- OR delacato OR (peto AND (motor function OR

Indexed Citations, Ovid habilitation OR facilitation OR cerebral palsy OR

MEDLINE(R) Daily and Ovid motor development* OR neurodevelopment*))

MEDLINE(R) 1946 to OR (conductive ADJ (education* OR pedagog* OR

Present, (124 treff) promotion* OR training* OR program* OR

- PsycINFO 1806 to therap* OR treatment* OR kinesiotherap*))).mp.

November Week 2 2016

(104 treff)

Epistemonikos [Title/Abstract] 12

("advanced bio mechanical rehabilitation" OR
"advanced biomechanical rehabilitation" OR
"advanced bio-mechanical rehabilitation" OR
"achievement of human potential" OR "family
hope" OR "intensive neurophysiological
rehabilitation" OR "intensive neuro-physiological
rehabilitation" OR kozijavskin OR kozijavkin OR
koziavkin OR koziavskin OR kosjawkin OR
kozyavkin OR kozyavskin OR doman OR
delacato OR (peto AND ("motor function" OR
habilitation OR facilitation OR "cerebral palsy" OR
"motor development" OR neurodevelopment*))
OR "conductive education" OR "conductive
training" OR "conductive programme" OR
"conductive program" OR "conductive therapy"
OR "conductive treatment" OR "conductive
promotion" OR "conductive pedagogy" OR
"conductive kinesiotherapy")
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PEDro "advanced bio mechanical rehabilitation" 36
"advanced biomechanical rehabilitation"
"advanced bio-mechanical rehabilitation"
"achievement of human potential"

"family hope"

"intensive neurophysiological rehabilitation"
"intensive neuro-physiological rehabilitation"
kozijavskin kozijavkin koziavkin koziavskin
kosjawkin kozyavkin kozyavskin

doman

delacato

peto (23)

"conductive education" (12)

"conductive training"

"conductive programme"

"conductive program"

"conductive therapy"

"conductive treatment" (1)

"conductive promotion"

"conductive pedagogy"

"conductive kinesiotherapy"

[spkt hver for seg]

SveMed+ ("advanced bio mechanical rehabilitation" OR 10
"advanced biomechanical rehabilitation" OR
"advanced bio-mechanical rehabilitation" OR
"achievement of human potential" OR "family
hope" OR "intensive neurophysiological
rehabilitation" OR "intensive neuro-physiological
rehabilitation" OR kozijavskin OR kozijavkin OR
koziavkin OR koziavskin OR kosjawkin OR
kozyavkin OR kozyavskin OR doman OR delacato
OR peto OR petg OR petd OR ptp OR ptd OR pt-@
OR pt-6 OR "conductive education" OR
"conductive training" OR "conductive
programme" OR "conductive program" OR
"conductive therapy" OR "conductive treatment"
OR "conductive promotion" OR "conductive
pedagogy" OR "conductive kinesiotherapy")

Web of Science TS=("advanced bio mechanical rehabilitation" OR 137

"advanced biomechanical rehabilitation" OR
"advanced bio-mechanical rehabilitation" OR
"achievement of human potential” OR "family
hope" OR "intensive neurophysiological
rehabilitation" OR "intensive neuro-physiological
rehabilitation" OR kozijavskin OR kozijavkin OR
koziavkin OR koziavskin OR kosjawkin OR
kozyavkin OR kozyavskin OR doman OR
delacato OR (peto AND ("motor function" OR
habilitation OR facilitation OR "cerebral palsy" OR
"motor development" OR neurodevelopment*))
OR "conductive education” OR "conductive
training" OR "conductive program*" OR
"conductive therap*" OR "conductive
treatment*" OR "conductive promotion" OR
"conductive pedagog*" OR "conductive
kinesiotherap*")
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Funnet underveis (ikke
fanget opp av sgket)

Totalt antall sgketreff:

880

Pagaende studier

Database

Sokestrategi Antall treff

Clinical Trials

Sgk 1: kozijavskin OR kozijavkin OR koziavkin OR 2
koziavskin OR kosjawkin OR kozyavkin

Sgk 2: (peto AND ("motor function" OR
habilitation OR facilitation OR "cerebral palsy" OR
"motor development" OR neurodevelopment*))
OR "conductive education" OR "conductive
training" OR "conductive programme" OR
"conductive program" OR "conductive therapy"

Spk 3: "advanced biomechanical rehabilitation"
OR "achievement of human potential" OR "family
hope" OR "intensive neurophysiological
rehabilitation" OR doman OR delacato

Sgk 4: "conductive treatment" OR "conductive
promotion" OR "conductive pedagogy" OR
"conductive kinesiotherapy"

ICTRP

("advanced bio mechanical rehabilitation" OR 3
"advanced biomechanical rehabilitation" OR
"advanced bio-mechanical rehabilitation" OR
"achievement of human potential” OR "family
hope" OR "intensive neurophysiological
rehabilitation" OR "intensive neuro-physiological
rehabilitation" OR kozijavskin OR kozijavkin OR
koziavkin OR koziavskin OR kosjawkin OR
kozyavkin OR kozyavskin OR doman OR
delacato OR peto OR "conductive education" OR
"conductive training" OR "conductive program"
OR "conductive therapy" OR "conductive
treatment" OR "conductive promotion" OR
"conductive pedagogy" OR "conductive
kinesiotherapy")
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Vedlegg 3. Ekskluderte studier

Vi ekskluderte til sammen 20 studier etter fulltekst gjennomgang. Tolv av studiene om-

handlet utenlandske intensive habiliteringsprogram, og vurdering av disse er publisert

i en egen fullstendig metodevurdering (1). Av de resterende studiene ble fire eksklu-

dert fordi de manglet kontrollgruppe, to fordi de ikke rapporterte vare pre-definerte

utfallsmal, én pa grunn av sprak og én fordi den kun forela som abstrakt/sammendrag

(se tabell).

Studie, arstall

(referanse)

Eksklusjonsgrunn

Blank 2008 (46)

Studiedesign — ingen kontrollgruppe

Brochner 1999 (47)

Studiedesign — ingen kontrollgruppe

Cottam 1985 (15)

Utfall — har andre utfallsmal enn vare pre-definerte utfallsmal

Effgen 2010 (48)

Studiedesign — ingen kontrollgruppe

Heal 1974 (49)

Foreligger kun som abstrakt/sammendrag

Liang 2002 (50)

Sprak — artikkel pa kinesisk, kun sammendrag pa engelsk

Liberty 2004 (51)

Utfall — har andre utfallsmal enn vare pre-definerte utfallsmal

Oshea 2012 (52)

Studiedesign — ingen kontrollgruppe, foreligger kun som
konferanseabstrakt/-sammendrag

Vedlegg 4a. Kjennetegn ved inkluderte studier og risiko for skjevheter

1 Myrhaug, in press
1 Reddihough 1998
1 Stiller 2003

2 Catanese 1995

2 Coleman 1995

2 Dalvand 2009

2Hur 1985, 198587

2 Bdrman 2005, 2006

2 Reddihough 1995

= | Other bias

- . Random sequence generation (selection bias)

- . Allocation concealment (selection bias)

-~ . Incomplete outcome data (attrition bias)
-~ . Selective reporting (reporting bias)

~ . Differenses hetween groups

- . Analysis adjusted for differences

= | @ | Overall risk of hias

= | @ ®|®|® | @ Binding of outcame assessment (detection bias)

® O 0 0O ® 0O ® ® ® cicinorarticipants and personnel {performance hias)

@ -
o0 ® o000
L 1 @722 |@
o0 190772\ @
o0 190900
0000500000
o0 119900
0606 060

Figur. Risiko for skjevheter i hver inkluderte studie
1=randomisert kontrollert studie, 2=ikke-randomisert kontrollert studie
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Vedlegg 4b. Resultattabeller

Inkluderte RCTer
Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % Ki) ¢
RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar
eller endringsskar eller endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
Myrhaug, 2015 (Lav  Grovmotorikk (GMFM-66 total) 16 11 2,89 (2,52) 8 1,33 (3,93) 0,47 (-0,46 til 1,39)
risiko)
®endringsskar
Livskvalitet (PedsQL, physical functioning scale) 16 10 -0,05 (0,96) 9 -0,10(0,48) 0,06 (-0,84 til 0,96)
Livskvalitet (PedsQL, emotional functioning scale) 16 10 0,16 (0,54) 9 -0,13 (0,28) 0,63 (-0,30 til 1,56)
Livskvalitet (PedsQL, social function scale) 16 10 0,08 (0,49) 9 -0,09 (0,30) 0,39 (-0,52 til 1,31)
Livskvalitet (PedsQL, functioning in kindergarden 16 10 -0,18 (0,66) 7 0,15 (0,18) -0,60 (-1,59 til 0,39)
scale)
Dagliglivsaktiviteter (PEDI, mobility scale) 16 11 3,30 (5,64) 9 -0,01(7,42) 0,49 (-0,41 til 1,39)
Dagliglivsaktiviteter (PEDI, self-care scale) 16 11 2,23 (3,42) 9 0,66 (4,14) 0,40 (-0,49 til 1,29)
Sosial deltakelse (PEDI, social function scale) 16 11 1,33 (1,91) 9 -0,43 (3,30) 0,64 (-0,27 til 1,55)
Foreldres psykiske helse og livskvalitet (QOLS total) 16 11 -10,09 (12,35) 8 -1,50 (13,48) -0,64 (-1,58 til 0,30)
Reddihough 1998°® Grovmotorikk (GMFM, total) 24 9 33,20 (13,82) 13 28,64 (17,83) 0,27 (-0,59 til 1,12)
(Middels risiko)
®sluttskar
RCT Grovmotorikk (VAB, video) 24 17 6,29 (2,24) 17 5,76 (2,64) 0,21 (-0,46 til 0,89)
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Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % Kl) ¢
RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar
eller endringsskar eller endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
RCT Finmotorikk (VAB, video) 24 17 5,15 (2,68) 17 5,47 (3,11) -0,11 (-0,78 il 0,57)
RCT Kognitiv funksjon (VAB, video) 24 17 7,54 (2,94) 17 6,51 (3,22) 0,33 (-0,35 til 1,00)
RCT Dagliglivsaktiviteter («play», VAB, video) 24 17 5,87 (3,82) 17 5,14 (3,41) 0,20 (-0,48 til 0,87)
RCT Dagliglivsaktiviteter («play», VAB, foresattes 24 17 6,31 (0,75) 17 5,78 (1,12) 0,54 (-0,14 til 1,23)
vurdering)
RCT Dagliglivsaktiviteter («feeding», VAB, video) 24 17 5,29 (2,95) 17 4,65 (2,63) 0,22 (-0,45 til 0,90)
RCT Dagliglivsaktiviteter («feeding», VAB, foresattes 24 17 5,06 (0,89) 17 4,26 (0,95) 0,85 (0,14 til 1,55)***
vurdering)
RCT Dagliglivsaktiviteter («dressing», VAB, foresattes 24 17 4,72** (1,62) 17 3,69 (1,42) 0,66 (-0,03 til 1,35)
vurdering)
RCT Kommunikasjon («expressive», VAB, video) 24 17 1,41 (1,69) 17 2,64 (3,33) -0,45 (-1,14 til 0,23)
RCT Kommunikasjon («expressive», VAB, foresattes 24 17 5,05 (1,08) 17 4,79 (1,53) 0,19 (-0,48 til 0,87)
vurdering)
RCT Kommunikasjon («receptive», VAB, video) 24 17 4,78 (2,66) 17 5,90 (3,65) -0,34 (-1,02 til 0,34)
RCT Kommunikasjon («receptive», VAB, foresattes 24 17 6,05 (0,58) 17 5,83 (1,56) 0,18 (-0,49 til 0,86)
vurdering)
stiller 2003 Grovmotorikk (GMFM, «lying and rolling») 5 7 -1,43 (3,69) 8 -0,50 (2,14) -0,30 (-1,32 til 0,73)
(Hgy risiko)
Grovmotorikk (GMFM, «sitting») 5 7 -2,43 (3,10) 8 -0,625 (5,07) -0,40 (-1,43 til 0,63)
Grovmotorikk (GMFM, «crawling and kneeling») 5 7 0,143 (1,57) 8 2,75 (1,91) -1,39 (-2,56 til -0,22)***
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Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % Kl) ¢

RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar

eller endringsskar eller endringsskar

(standardavvik) (standardavvik)
Grovmotorikk (GMFM, «standing») 5 7 1,29 (2,87) 8 -0,625 (2,00) 0,74 (-0,32 til 1,80)
Grovmotorikk (GMFM, «walking, running, 5 7 3,29 (4,42) 8 2,63 (4,93) 0,13 (-0,88 til 1,15)
jumping»)
Handfunksjon (Peabody developmental fine motor 5 7 -1,00(1,29) 8 -0,250 (1,28) -0,55 (-1,59 til 0,49)
scale, «grasping»)
Handfunksjon (Peabody developmental fine motor 5 7 2,57 (4,43) 8 -0,125 (1,36) -0,80 (-0,27 til 1,87)
scale, «hand use»)
Dagliglivsaktiviteter (PEDI, «self-care») 5 7 5,29 (9,55) 8 7,00 (5,55) -0,21 (-1,23 til 0,81)
Dagliglivsaktiviteter (PEDI, «mobility») 5 7 2,57 (4,04) 8 1,25 (2,60) 0,37 (-0,65 til 1,40)
Sosial deltakelse (PEDI, «social function») 5 7 4,00 (5,75) 8 5,50 (3,85) -0,29 (-1,31til 0,73)

*=risiko for skjevhet i studien vurdert med RoB-skjema, $=standardisert gjennomsnittsforskjell, konfidensintervall, PedsQL; 0=aldri, 5=nesten alltid, hgyere score angir mer problemer,
MPOC-20, scale 1; 0=ikke aktuelt, 1=skjer ikke, 7=skjer veldig mye, QOLS total; 1=ikke forngyd, 7=veldig forngyd, VAB=Vulpe Asssessment Battery, ***=statistisk signifikant forskjell mellom
gruppene

Inkluderte ikke-RCTer

Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % KI) ¢
RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar

eller endringsskar eller endringsskar

(standardavvik) (standardavvik)
Catanese 1995° Grovmotorikk (VAB, video) 24 17 8,38 (1,88) 17 6,88 (2,63) 0,64 (-0,5 til 1,33)
(Hgy risiko)
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Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % KI) &
RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar
eller endringsskar eller endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
Os|uttskar Finmotorikk (VAB, video) 24 17 8,48 (1,89) 17 7,67 (3,23) 0,30 (-0,38 til 0,98)
Dagliglivsaktiviteter («grooming», VAB, video) 24 17 8,17 (2,82) 17 8,87 (2,91) -0,24 (-0,91 til 0,44)
Dagliglivsaktiviteter («grooming», VAB, foresattes 24 17 4,29 (1,45) 17 4,52 (2,24) -0,12 (-0,79 til 0,55)
vurdering)
Dagliglivsaktiviteter («play», VAB, foresattes 24 17 5,77 (0,78) 17 5,59 (1,30) 0,16 (-0,51 til 0,84)
vurdering)
Dagliglivsaktiviteter («feeding», VAB, video) 24 17 9,23 (2,65) 17 8,56 (3,21) 0,22 (-0,45 til 0,90)
Dagliglivsaktiviteter («feeding», VAB, foresattes 24 17 4,93 (1,38) 17 4,96 (2,08) -0,02 (-0,69 til 0,66)
vurdering)
Dagliglivsaktiviteter («dressing», VAB, foresattes 24 17 3,94 (1,34) 17 4,43 (2,23) -0,26 (-0,94 til 0,42)
vurdering)
Kommunikasjon («expressive», VAB, video) 24 17 7,39 (3,97) 17 7,06 (4,45) 0,08 (-0,60 til 0,75)
Kommunikasjon («expressive», VAB, foresattes 24 17 5,55 (1,24) 17 5,54 (1,77) 0,01 (-0,67 til 0,68)
vurdering)
Kommunikasjon («receptive», VAB, video) 24 17 7,55 (4,05) 17 8,07 (3,29) -0,14 (-0,81 til 0,54)
Kommunikasjon («receptive», VAB, foresattes 24 17 6,20 (0,54) 17 6,35 (0,77) -0,22 (-0,89 til 0,45)
vurdering)
Coleman 1995@ Grovmotorikk (VAB, video) 24 11 3,53 (1,51) 9 3,76 (1,51) -0,15 (-1,03 til 0,74)
(Hay risiko)
os|uttskar Finmotorikk (VAB, video) 24 11 3,67 (1,87) 9 3,88 (1,97) -0,11 (-0,99 til 0,78)
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Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % KI) &
RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar
eller endringsskar eller endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
Dagliglivsaktiviteter («grooming», VAB, video) 24 11 3,14 (2,43) 9 3,44 (2,42) 0,17 (-0,72 til 1,05)
Dagliglivsaktiviteter («grooming», foresattes 24 11 2,33 (1,99) 9 2,03 (1,32) 0,08 (-0,80 til 0,96)
vurdering)
Dagliglivsaktiviteter («play», VAB, foresattes 24 11 4,51 (1,31) 9 4,69 (0,89) -0,15 (-1,03 til 0,73)
vurdering)
Dagliglivsaktiviteter («feeding», VAB, video) 24 11 4,43 (1,65) 9 4,27 (2,16) 0,08 (-0,80 til 0,96)
Dagliglivsaktiviteter («feeding», VAB, foresattes 24 11 2,75 (1,68) 9 3,36 (1,57) -0,36 (-1,25 til 0,53)
vurdering)
Dagliglivsaktiviteter («dressing», VAB, foresattes 24 11 2,11 (1,07) 9 2,32(1,42) -0,16 (-1,05 til 0,72)
vurdering)
Kommunikasjon («expressive», VAB, video) 24 11 1,47 (1,81) 9 2,22 (2,94) -0,30 (-1,19 til 0,59)
Kommunikasjon («expressive», VAB, foresattes 24 11 3,94 (1,72) 9 4,21 (1,71) -0,15 (-1,03 til 0,73)
vurdering)
Kommunikasjon («receptive», VAB, video) 24 11 1,75 (1,78) 9 2,00 (2,27) -0,12 (-1,00 til 0,76)
Kommunikasjon («receptive», VAB, foresattes 24 11 5,77 (1,02) 9 5,48 (1,18) 0,25 (-0,63 til 1,14)
vurdering)
Dalvand 2009® Dagliglivsaktiviteter (Client Development 12 15 42,80 (SD ikke oppgitt) 15 34,60 (SD ikke oppgitt) — Ikke mulig a regne ut
(Hoy risiko) Evaluation Report, CDER, totalskar) Bobath (pga manglende SD)
®sluttskar - Studien hadde tre armer (Petg, Bobath og 15 36,80 (SD ikke oppgitt) —

foreldreundervisning)

foreldreundervisning
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Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % KI) &
RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar
eller endringsskar eller endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
Hur 1995, 1997¢ Grovmotorikk (Vineland Adaptive Behavior Scale, 52 19 12,4 (5,3) 17 14,1 (7,7) -0,25 (-0,91 til 0,40)
(Hoy risiko) laerervurdering) — etter 1 ar
®sluttskar Grovmotorikk (Vineland Adaptive Behavior Scale, 104 19 13,5 (6,2) 17 16,2 (12,4) -0,27 (-0,93 til 0,38)
leerervurdering) — etter 2 ar
Grovmotorikk (Vineland Adaptive Behavior Scale, 156 19 14,9 (7,5) 17 16,9 (15,9) -0,16 (-0,82 til 0,50)
leerervurdering) — etter 3 ar
Dagliglivsaktiviteter («Play and leisure», Vineland 52 19 34,9 (19,7) 17 35,1 (22,7) -0,01 (-0,66 til 0,65)
Adaptive Behavior Scale, leerervurdering) — etter 1
ar
Dagliglivsaktiviteter («Play and leisure», Vineland 104 19 39,1(19,4) 17 51,7 (22,1) -0,59 (-1,27 til 0,08)
Adaptive Behavior Scale, leerervurdering) — etter 2
ar
Dagliglivsaktiviteter («Play and leisure», Vineland 156 19 62,6 (32,9) 17 50,7 (24,1) 0,40 (-0,26 til 1,06)
Adaptive Behavior Scale, leerervurdering) — etter 3
ar
Dagliglivsaktiviteter («Daily living», Vineland 52 19 31,5(11,9) 17 26,2 (8,3) 0,50 (-0,17 til 1,17)
Adaptive Behavior Scale, leerervurdering) — etter 1
ar
Dagliglivsaktiviteter («Daily living», Vineland 104 19 34,1(14,1) 17 32,3 (10,6) 0,14 (-0,52 til 0,80)
Adaptive Behavior Scale, leerervurdering) — etter 2
ar
Dagliglivsaktiviteter («Daily living», Vineland 156 19 36,1(12,4) 17 36,2 (13,9) -0,01 (-0,66 til 0,65)

Adaptive Behavior Scale, leerervurdering) — etter 3
ar
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Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % KI) &
RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar
eller endringsskar eller endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
Dagliglivsaktiviteter («Self-help scale», 52 19 36,7 (16,0) 17 34,4 (12,2) 0,16 (-0,50 til 0,81)
Developmental Profile 2, mgdres vurdering) — etter
1ar
Dagliglivsaktiviteter («Self-help scale», 104 19 50,2 (18,2) 17 42,2 (18,3) 0,43 (-0,23 til 1,09)
Developmental Profile 2, mgdres vurdering) — etter
2ar
Dagliglivsaktiviteter («Self-help scale», 156 19 53,3 (25,3) 17 51,8 (23,4) 0,06 (-0,59 til 0,71)
Developmental Profile 2, mgdres vurdering) — etter
3ar
Kommunikasjon (Developmental Profile 2, mgdres 52 19 53,1(17,4) 17 52,5(20,1) 0,03 (-0,62 til 0,69)
vurdering) — etter 1 ar
Kommunikasjon (Developmental Profile 2, mgdres 104 19 68,4 (17,3) 17 65,4 (24,2) 0,14 (-0,51 til 0,80)
vurdering) — etter 2 ar
Kommunikasjon (Developmental Profile 2, mgdres 156 19 75,7 (23,1) 17 70,6 (23,2) 0,22 (-0,44 til 0,87)
vurdering) — etter 3 ar
Reddihough 1998°® Grovmotorikk (GMEM, total) 24 8 29,00 (16,66) 11 52,11 (18,77) -1,23 (-2,24 til -0,22)***
(Hgy risiko) NB! Baselineforskjeller
®sluttskar mellom gruppene.
Ikke-RCT Grovmotorikk (VAB, video) 24 13 6,20 (2,74) 13 6,54 (2,48) -0,13 (-0,90 til 0,64)
Ikke-RCT Finmotorikk (VAB, video) 24 13 5,39 (2,75) 13 5,23 (2,29) 0,06 (-0,71 til 0,83)
Ikke-RCT Kognitiv funksjon (VAB, video) 24 13 6,39 (2,52) 13 7,45 (2,54) -0,41 (-1,18 til 0,37)
Ikke-RCT Dagliglivsaktiviteter («play», VAB, video) 24 13 5,85 (3,95) 13 4,38 (3,44) 0,15 (-0,35 til 0,65)
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Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % KI) &
RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar
eller endringsskar eller endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
Ikke-RCT Dagliglivsaktiviteter («play», VAB, foresattes 24 13 6,15 (0,75) 13 5,74 (1,11) 0,42 (-0,36 til 1,20)
vurdering)
Ikke-RCT Dagliglivsaktiviteter («feeding», VAB, video) 24 13 4,92 (3,30) 13 5,23 (2,79) -0,10 (-0,87 til 0,67)
Ikke-RCT Dagliglivsaktiviteter («feeding», VAB, foresattes 24 13 4,81 (1,71) 13 4,60 (1,05) 0,14 (-0,63 til 0,91)
vurdering)
Ikke-RCT Dagliglivsaktiviteter («dressing», VAB, foresattes 24 13 4,60 (2,04) 13 4,29 (1,63) 0,16 (-0,61 til 0,93)
vurdering)
Ikke-RCT Kommunikasjon («expressive», VAB, video) 24 13 2,08 (2,75) 13 1,43 (1,34) 0,29 (-0,48 til 1,06)
Ikke-RCT Kommunikasjon («expressive», VAB, foresattes 24 13 5,41 (1,04) 13 4,73 (1,46) 0,52 (-0,26 til 1,30)
vurdering)
Ikke-RCT Kommunikasjon («receptive», VAB, video) 24 13 5,59 (3,26) 13 5,88 (2,75) -0,09 (-0,86 til 0,32)
Ikke-RCT Kommunikasjon («receptive», VAB, foresattes 24 13 6,00 (0,65) 13 5,78 (1,01) 0,25 (-0,52 til 1,02)
vurdering)
Adman 2005, 2006° Grovmotorikk (GMFM, total) Uklart® 30 38,9 (30,4) 24 55,9 (29,5) -0,56 (-1,11 til -0,01)***
(Hgy risiko) NB! Baselineforskjeller
mellom gruppene.
®sluttskar Grovmotorikk (GMFM, «lying and rolling»), Uklart® 30 64,7 (31,8) 24 85,5 (14,8) -0,80 (-1,36 til -0,24)***
dimensjon A NB! Baselineforskjeller
mellom gruppene
Grovmotorikk (GMFM, «sitting»), dimensjon B Uklart® 30 54,6 (36,1) 24 72,5(30,6) -0,52 (-1,07 til 0,02)

NB! Baselineforskjeller
mellom gruppene
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Studie (referanse) Utfall (maleverktgy) Antall  Antall, Intervensjon Antall, Kontroll SMD (95 % KI) &
RoB* uker n Endring som sluttskar n Endring som sluttskar
eller endringsskar eller endringsskar
(standardavvik) (standardavvik)
Grovmotorikk (GMFM, «crawling and kneeling»), Uklart® 30 36,1 (40,1) 24 56,0 (40,0) -0,49 (-1,03 til 0,06)
dimensjon C NB! Baselineforskjeller
mellom gruppene
Grovmotorikk (GMFM, «standing»), dimensjon D Uklart® 30 23,6 (32,3) 24 37,0(38,2) -0,38 (-0,92 til 0,16)
NB! Baselineforskjeller
mellom gruppene
Grovmotorikk (GMFM, «walking, running, Uklart® 30 16,1 (24,3) 24 28,7 (33,3) -0,43 (-0,98 til 0,11)
jumping»), dimensjon E NB! Baselineforskjeller
mellom gruppene
Dagliglivsaktiviteter (PEDI FS, «mobility») Uklart® 30 38,3 (21,2) 22 50,9 (22,9) -0,57 (-1,13 til 0,00)
NB! Baselineforskjeller
mellom gruppene
Dagliglivsaktiviteter (PEDI FS, «self-care») Uklart® 30 43,6 (18,1) 22 51,1 (13,4) -0,45 (-1.01 til 0,10)
NB! Baselineforskjeller
mellom gruppene
Sosial deltakelse (PEDI FS, «social function») Uklart® 30 53,8 (18,2) 22 64,7 (12,9) -0,66 (-1,23 til -0,10)***

NB! Baselineforskjeller
mellom gruppene

*=risiko for skjevhet i studien vurdert med RoB-skjema, $=standardisert gjennomsnittsforskjell, konfidensintervall, VAB=Vulpe Asssessment Battery, **=fulltekstartikkelen har darlig trykk;
vi antar at effekten er 4,72 (1,62), men den kan ogsa vaere 1,72 (1,62), ®=ikke oppgitt ndr maling fant sted, annet enn at det var etter en periode med intensiv trening, ***=statistisk signifikant
forskjell mellom gruppene
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Vedlegg 5. Gradering av kvaliteten av dokumentasjonen med GRADE

als

(0.84 lower to 0.96 higher)

000

VERY LOW

Quality assessment Ne of patients Effect
Ng:;.f St Study design Risk of bias Inconsi y Indirect Imprecision ey (.:onsidera- conductive education standard care Relnative Absnolute aualty importance
ies tions (95% Cl) (95% CI)

RCT: Gross motor function, total score (GMFM) (follow up: range 16 weeks to 24 weeks; assessed with: All measure instruments)

2 Z\:domised tri- | not serious not serious not serious very serious 2 none 20 21 (OE;\/IE vej‘iosf?glgi?ger:er) @ QEOCWDO

CCT: Gross motor function, total score (follow up: range 24 weeks to 52 weeks; assessed with: All measure instruments)

5 :Ejsdei‘;vsational very serious b serious ¢ not serious serious a none 85 78 o SSZMIEW%rZLSOF)leom;r:er) ®OQQ
VERY LOW

RCT: Fine motor function (follow up: range 5 weeks to 24 weeks; assessed with: All measure instruments)

2 ::domised tri- | serious d serious ¢ not serious very serious @ none 24 25 (O.EQAE v?(.ezrstosflhzi%?ger:er) @OOO
VERY LOW

CCT: Fine motor function (follow up: mean 24 weeks; assessed with: All measure instruments)

3 gttijsde;;ational very serious not serious not serious very serious 2 none 41 39 (Oggllltg M?.;f?;()s&lﬁ?;f:ﬂ) EBOOO
VERY LOW

RCT: Cognitive function (follow up: mean 24 weeks; assessed with: VAB)

1 :luswdomised tri- | serious ¢ not serious not serious very serious @ none 17 17 (3?5D| 3\;\:’!; ﬁ)Dlhr:iggl:\er) ®OQQ
VERY LOW

CCT: Cognitive function (follow up: mean 24 weeks; assessed with: VAB)

1 gtkfjsdirevsational very serious © not serious not serious very serious @ none 13 13 “ f{”?w%?go?sl?omsrrmr) @OCCD)O
VERY LOW

RCT: Quality of life (follow up: 16 weeks; assessed with: PedsQL)

1 randomised tri- | seriouse not serious not serious very serious 2 none 10 9 SMD 0.06 SD higher

Cl: Confidence interval; SMD: Standardised mean difference
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Explanations

a. few participants

b. overall high risk of bias

c. high statistical heterogeneity
d. overall moderate risk of bias
e. non-blinded assessment
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Ordliste

Begrep

Forklaring

Begrep knyttet til habilitering

Habilitering

Planlagte prosesser med klare mal og virkemidler, hvor flere aktgrer
samarbeider om a gi ngdvendig bistand til pasientens og brukerens egen
innsats for & oppna best mulig funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og
deltakelse sosialt og i samfunnet (4). Habilitering omfatter barnets totale
livssituasjon, og er summen av alle tiltak for mestring av livssituasjonen. Den
er livslppsorientert, og setter barnets og familiens behov og forutsetninger i
fokus (6).

Intensiv
habilitering

Tiltakene er intensive og fokuserte, og skal bidra til barnets motoriske,
kommunikasjonsmessige, sosiale og/eller mentale utvikling. Tiltakene gis i
tidsavgrensede perioder (6). Omfanget kan variere fra fagmiljg til fagmiljg,
men defineres ofte som minimum to til tre ganger per uke (53).

Begrep knyttet til hjerneskade

Hjerneskade Inkluderer bade medfgdt og ervervet hjerneskade som gir betydning for
funksjonssvikt (motoriske, perseptuelle, kognitive og/eller sosiale funksjoner)
(6).

Medfadt En samlebetegnelse for en rekke tilstander der hjernefunksjonen er forstyrret

hjerneskade pa grunn av pavirkninger fgr, under eller kort tid etter fgdselen. Dette
inkluderer sirkulasjonsforstyrrelser, utviklingsforstyrrelser, hjerneanomalier,
genetiske faktorer, infeksjoner, toksiske pavirkninger eller prematuritet (6). |
denne rapporten inkluderer dette diagnosene cerebral parese (CP),
hydrocefalus, mikrokefali, og moderat til alvorlig mental retardasjon.

Ervervet En samlebetegnelse pa skader som oppstar i en del av sentralnervesystemet

hjerneskade (6). Dette inkluderer hjerneskade forarsaket av tumor, traume, blgdning,

surstoffmangel eller infeksjon.

Forkortelser knyttet til intensive habiliteringsprogram

Petg-metoden

Omtales ogsa som Petd-metoden og PT@. Engelsk; conductive education.
Metode utviklet av den ungarske legen Andras Pet6 pa 1940-tallet. Metoden
bygger pa bevegelsestrening samtidig som man jobber med motoriske,
sosiale, spraklige, kognitive og emosjonelle ferdigheter. Treningsopphold ved
PT@-senter i Norge gar over én til tre uker, med trening fra 3-5 timer per dag.
(10).

Ortofunksjon

Det motsatte av dysfunksjon. Omfatter at barnet skal finne sin optimale
funksjon knyttet til hverdagens krav, og laere strategier for & overvinne
hjerneskadens symptomer. Ortofunksjon er et mestringsniva der bevegelsene
blir en vane (7).
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Begrep Forklaring
Madleverktay
Client Client Development Evaluation Report (CDER) er delt inn i to hoveddeler (eller

Development
Evaluation Report
(CDER)

elementer), Diagnostisk Element og Evalueringselement. Diagnostisk element
inneholder opplysninger om individets utviklingshemming, psykiske lidelser,
risikofaktorer, medisinske forhold, hgrsels- og synshemminger,
oppfgrselsendrende medikamenter, spesielle helsetjenesterskrav og andre
spesielle forhold. Evalueringselementet dekker informasjon knyttet til
motoriske evner, selvstendige levevaner, kommunikasjonsevner, sosiale,
emosjonelle og kognitive evner. (54).

Gjennomfgring: foreldreintervju og utfylling av spgrreskjema administrert av
personalet.

Poeng: Hgyere poengsum angir bedre ferdigheter.

Developmental
profile 2

Developmental profile 2 vurderer et barn for utviklingsforsinkelser pa fem
sentrale omrader, fysisk ferdighet, selvhjelp, sosial ferdighet, faglig ferdighet
og kommunikasjonsferdighet.

Alder: Fra fgdsel til 12 ar og 11 maneder.

Gjennomfgring: Intervju eller foreldre/foresatte sjekkliste.

Poeng: Norm-baserte standardpoeng, prosentiler, staniner, aldersekvivalenter
og beskrivende omrader. (55).

Gross Motor
Function Measure
(GMFM)

GMFM er forkortelse for ”“Gross Motor Function Measure”, som er et
observasjonsinstrument laget og validert for 8 kunne male forandring i
grovmotoriske ferdigheter over tid hos barn med cerebral parese. GMFM er
en standardisert observasjon som finnes i to versjoner; GMFM-88 og GMFM-
66 som inkluderer 66 av 88 testledd.

Gjennomfgring: | GMFM-88 summeres scorene i en prosent score for hver av
de fem dimensjonene: lying and rolling, sitting, crawling and kneeling,
standing, and walking, running and jumping, samt en totalskar.

Poeng: Hgyere poengsum angir bedre grovmotoriske ferdigheter. (55).

Peabody
Developmental
Motor Scales
(PDMS)

Peabody Developmental Motor Scales vurderer bade kvalitative og
kvantitative aspekter ved grov- og finmotorutvikling hos sma barn, og
anbefaler spesifikke tiltak. PDMS bestar av seks subtester som vurderer
beslektede motoriske evner som utvikler seg tidlig i livet: reflekser, stasjonaer
/ stillestdende (kroppskontroll og likevekt), bevegelse, objekthandtering,
griping og syn-bevegelse integrasjon.

Resultatene fra disse deltestene brukes til 8 generere de tre sammensatte
skarene: grovmotorisk kvotient, finmotorisk kvotient og totalmotorisk
kvotient.

Alder: Fra fgdsel til 5 ar.

Gjennomfgring: Individuelt administrerte fysiske oppgaver.

Poeng: prosentiler, standardpoeng og aldersekvivalenter. Disse er basert pa et
nasjonalt representativt utvalg av mer enn 2000 barn og stratifisert etter
alder. (55).

Pediatric
Evaluation of
Disability
Inventory (PEDI)

Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) kartlegger barnets funksjon i
dagliglivet. PEDI kartlegger tre funksjonsomrader: egenomsorg, forflytning og
sosial fungering med bruk av tre maleskalaer: Funksjonelle ferdigheter,
hjelpebehov og tilrettelegging. PEDI har gode psykometriske egenskaper og
benyttes i dag av de fleste barnehabiliteringstjenestene i Norge og i forskning.
Alder: standardisert for barn mellom 6 maneder og 7,5 ar, men kan ogsa
brukes for eldre barn, hvis deres funksjonsniva faller innenfor nevnte
aldersspenn.

Gjennomfgring: primaert gjennom strukturerte foreldreintervju
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Poeng: Det beregnes normerte scorer der barnets score sammenlignes med
barn uten funksjonsproblemer, og en skalert score (skala 0-100) som kan male
endring hos det enkelte barn over tid. (55).

Pediatric Quality
of Life Inventory
(PedsQL)

PedsQL er en modulzer tilneerming for @ male helsemessig livskvalitet (HRQOL)
hos friske barn og ungdommer, og de med akutte og kroniske helsemessige
plager. PedsQL integrerer sgmlgst bade generiske kjerneskalaer og sykdoms-
spesifikke moduler i ett malesystem. (56).

Gjennomfgring: Omfatter 23 delspgrsmal inndelt i fire delskalaer; Fysisk fung-
ering (atte spgrsmal), Fglelsesmessig fungering (fem spgrsmal), Sosial funge-
ring (fem spgrsmal), Skolemessig fungering (fem spgrsmal). For hver subskala
(domene) beregnes det en sumskar.

Poeng: Pa grunnlag av alle 23 delspgrsmalene kan en total livskvalitetsskare
beregnes, der 100 betyr optimal livskvalitet. | tillegg kan en psykososial sums-
kare beregnes (basert pa delskalaene: emosjonell, sosial og skolemessig fung-
ering). (57).

Vineland Adaptive
Behavior Scale

Vineland Adaptive Behavior Scale er et psykometrisk instrument som brukes i
barne- og ungdomspsykiatri. Det brukes spesielt i vurderingen av personer
med mental retardasjon, gjennomgripende utviklingsforstyrrelse og andre
typer utviklingsforsinkelser.

Vurderer adaptiv oppfgrsel i fire domener: Kommunikasjon,
dagliglivsaktiviteter (ADL), sosialisering og motoriske ferdigheter (fin og grov
motorisk funksjon). Vineland bistar ikke bare med diagnose, men gir ogsa
verdifull informasjon for & utvikle utdannings- og behandlingsplaner.
Administrasjon: Papir og blyant

Gjennomfgring: Intervju og foreldre / foresatte rangeringsskjema

Poeng: Domener og adaptiv adferd, sammensatt-standard-poeng
(rdpoengsum, standardpoeng, alderskvivalent) (M = 100, SD = 15),
prosentilstander, adaptive nivaer. (55).

Vulpe Assessment
Battery (VAB)

Vulpe Assessment Battery (VAB) vurderer utvikling / analyserer av viktige
utviklingsdomener for barn som fungerer pa nivaer fra 3 maneder til 6 ar:
grovmotoriske ferdigheter, adaptiv oppfgrsel, kognitive ferdigheter,
dagliglivsaktiviteter, ekspressiv / reseptivt sprak, finmotoriske ferdigheter og
vurdering av miljg.

Gjennomfgring: Scoring er basert pa en ordineer skala fra 1-7.

Poeng: Det beregnes ingen ra poengsum eller aldersekvivalent. (55).
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Prosjektplan

Vurdering av fem intensive habiliteringsprogram for
barn og unge med hjerneskade - en fullstendig metode-
vurdering

Assessment of five intensive rehabilitation programs for children and adolescents with
brain injury - a health technology assessment

Prosjektnummer: ID2016_011 (Nye metoder)

Plan utarbeidet (dd. mm.3aaa): 10.12.2016

Kort beskrivelse/sammendrag

De intensive habiliteringsprogrammene Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation, Insti-
tutes of Achievement of Human Potential program, Family Hope, Kozijavkin-metoden
og Petg-metoden er omstridte fordi det er knyttet usikkerhet til klinisk effekt, noen kan
vaere krevende for barna og flere palegger foreldrene et stort behandlingsansvar. Kunn-
skapssenteret i Folkehelseinstituttet har fatt i oppdrag a vurdere effekt, sikkerhet, hel-
segkonomi og etiske betraktninger knyttet til de nevnte intensive habiliteringspro-
grammene for barn og unge med hjerneskade.

Short description/summary in English

The intensive rehabilitation programs Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation, Insti-
tutes of Achievement of Human Potential program, Family Hope, Kozijavkin method,
and the Conductive education program are controversial because there are uncertain-
ties regarding clinical effect, some can be challenging for the patients, and some may
oblige parents a considerable treatment responsibility. The Norwegian Institute of Pub-
lic Health has been asked to assess clinical effect, safety, health economy and ethical
considerations of the above mentioned intensive rehabilitation programs.

Prosjektkategori og oppdragsgiver
Produkt (programomrade): Fullstendig metodevurdering

Tematisk omrade: Spesialisthelsetjeneste
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Mandat

Kunnskapssenteret i Folkehelseinstituttet har fatt i oppdrag fra fagdirektgrene i RHF-
ene d gjennomfgre en fullstendig metodevurdering av de utenlandske intensive ha-
biliteringsprogrammene Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation (ABR), Institutes of
Achievement of Human Potential program (IAHP/Doman-metoden), Family Hope Cen-
ter og International Clinic of Rehabilitation (Kozijavkin-metoden) (1).

[ et tillegg til mandatet av 28.10.16, gnsket oppdragsgiver at det intensive habilitering-
sprogrammet Conductive education/Petg-metoden ble inkludert i den fullstendige
metodevurderingen.

Metodevurderingen skal vaere en del av beslutningsgrunnlaget for de regionale helse-
foretakene.

Mal

Malet med metodevurderingen er a:

3) Systematisk oppsummere og kvalitetsvurdere tilgjengelig forskning om klinisk
effekt og sikkerhet ved de intensive habiliteringsprogrammene Advanced Bio-
Mechanical Rehabilitation (ABR), Institutes of Achievement of Human Potential
program (IAHP/Doman-metoden), Family Hope Center program, Kozijavkin-
metoden og Petg-metoden for barn og unge med hjerneskade (0-18 ar).

4) Utfgre en helsegkonomisk evaluering, og beregne budsjettmessige konsekvenser
ved eventuell utfasing av tilbudet eller deler av tilbudet.

5) Drgfte etiske/moralske perspektiver knyttet til de intensive
habiliteringsprogrammene for barn og unge med hjerneskade.

Begrepsavklaring:

Habilitering: Planlagte prosesser med klare mal og virkemidler, hvor flere aktg-
rer samarbeider om a gi ngdvendig bistand til pasientens og bru-
kerens egen innsats for a oppna best mulig funksjons- og mest-
ringsevne, selvstendighet og deltakelse sosialt og i samfunnet (2).
Habilitering omfatter barnets totale livssituasjon, og er summen av
alle tiltak for mestring av livssituasjonen. Den er livslgpsorientert,
og setter barnets og familiens behov og forutsetninger i fokus (3).

Intensiv habili-  Brukes ofte om intensiv trening eller intensiv behandling. Tilta-

tering: kene er gjerne fokuserte, og skal bidra til barnets motoriske, kom-
munikasjonsmessige, sosiale og/eller mentale utvikling. Tiltakene
gis i tidsavgrensede perioder (3). Omfanget av intensiv habilitering
kan variere fra fagmiljg til fagmiljg, men kan defineres som trening
mer enn to ganger per uke (4).
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Hjerneskade: Inkluderer bade medfgdt og ervervet hjerneskade som gir betyd-
ning for funksjonssvikt (motoriske, perseptuelle, kognitive og/el-
ler sosiale funksjoner) (3).

Medfpdt hjerne- En samlebetegnelse for en rekke tilstander der hjernefunksjonen

skade: er forstyrret pa grunn av pavirkninger fgr, under eller kort tid et-
ter fgdselen. Dette inkluderer sirkulasjonsforstyrrelser, utviklings-
forstyrrelser, hjerneanomalier, genetiske faktorer, infeksjoner,
toksiske pavirkninger eller prematuritet (3). I denne rapporten in-
kluderer dette diagnosene cerebral parese (CP), ryggmargsbrokk
(MMC)/hydrocefalus, mikrokefali, og moderat til alvorlig mental
retardasjon.

Ervervet hjerne- En samlebetegnelse pa skader som oppstar i en del av sentralner-
skade: vesystemet (3). Dette inkluderer hjerneskade forarsaket av tumor,
traume, blgdning, surstoffmangel eller infeksjon.

Bakgrunn

De intensive habiliteringsprogrammene Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation
(ABR), Institutes of Achievement of Human Potential program (IAHP/Doman-meto-
den), Family Hope Center program, Kozijavkin-metoden og Petg-metoden er omstridte
i fagmiljgene blant annet fordi flere av programmene synes @ mangle dokumentasjon
for teori og klinisk praksis (1, 3, 5). Noen programmer kan ga ut over pasientenes med-
bestemmelse og muligheter for sosial deltakelse (1, 6). I tillegg padlegger flere av pro-
grammene foreldrene/familier et svart stort behandlingsansvar (7-10).

Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) har, med hjemmel i folketrygdloven § 5-22
andre ledd, gitt forskrift om bidrag til reiser og opphold for a delta i programmene ABR,
IAHP, Family Hope og Kozijavkin (11). Sgknad om stgtte sendes til Helsegkonomifor-
valtningen (Helfo) (11). I tillegg skal de regionale helseforetakene (RHF-ene) vurdere &
gi gkonomisk stgtte til giennomfgring av disse habiliteringsprogrammene (12). I RHF-
ene foreligger det for 2016 i underkant av 70 sgknader til de utenlandske habiliterings-
programmene ABR, IAHP, Family Hope og Kozijavkin (1). Det anslas at RHF-ene totalt
bruker ca. 20 millioner kroner per ar i gkonomisk stgtte til utenlandshabilitering av
barn og unge med hjerneskade (1). Petg-metoden brukes i Norge ved fire opptrenings-
sentre som drives av brukerorganisasjonen PT@ Norge (13). I tillegg tilbyr Universi-
tetssykehuset i Nord-Norge (UNN) Petg-kurs i regi av Petg-instituttet i Budapest (14).
Deltakelse ved Petg-kurs dekkes av de regionale helseforetakene (13, 14).

Vivil i var metodevurdering oppsummere klinisk effekt og sikkerhet, utfgre en helse-

gkonomisk evaluering og belyse etiske utfordringer knyttet til de intensive habilite-
ringsprogrammene ABR, IAHP, Family Hope, Kozijavkin og Petg.
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Kort beskrivelse av metodevurderingens inkluderte intensive habiliteringsprogram

Nedenfor har vi kort beskrevet de ulike intensive habiliteringsprogrammene som skal
inkluderes i denne metodevurderingen. Beskrivelsene er i hovedsak hentet fra pro-
grammenes nettsider. Kunnskapssenteret i Folkehelseinstituttet har ikke vurdert pro-
grammene.

Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation (ABR)

Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation (ABR) er en manuell behandling utviklet av
russeren Leonid Blyum. Gjennom utprgving erfarte han ut at muskel- og skjelettde-
formiteter kunne behandles ved passiv styrking av muskulatur (7). Metoden gjennom-
fares hovedsakelig som hjemmebaserte treningsprogram med trening hver dag. Pasien-
tene blir behandlet av foreldrene eller foresatte (7). Til sammen skal pasientene be-
handles 20 timer i uken (3). Hver pasient far gvelsene individuelt tilpasset og justert
(15). ABR International har senter i flere land, deriblant i Danmark. Familiene tilbys
veiledning flere ganger arlig ved et av ABR sentrene.

Institutes of Achievement of Human Potential program (IAHP/Doman-metoden)

Institutes of Achievement of Human Potential program (IAHP/Doman-metoden) ble
etablert av Glenn Doman i Philadelphia, USA i 1955 (8). Metoden er ment & rette seg
mot hjernen, og ikke symptomene pa hjerneskaden (8). Malet er 8 omprogrammere
friske hjerneceller til 4 ta over funksjonen til hjerneceller som har gatt tapt ved
hjerneskade (3). Det er en helhetlig behandlingsmetode med elementer som ernaring,
og intellektuell, sosial og motorisk trening (16). Programmet gjennomfgres hovedsake-
lig i hjemmet med foreldre som behandlerne (8). Foreldrene skal stimulere barna sine i
8-12 timer daglig (3). I tillegg skal barnet fglges opp hver 6. maned pa instituttet for
evaluering og justering av treningen (8). Etter en to ars opplaeringsperiode blir foreld-
rene sertifisert som «Child Brain Developmentalists at the Quantified Parent Level» (8).
[AHP har institutter flere steder i verden. I Norge finnes det en egen forening for fami-
lier som benytter IAHP (16).

Family Hope Center program

Family Hope Center program (FHC) er lokalisert i Philadelphia, USA. FHC er grunnlagt
av Matthew og Caropl Newell, som begge har jobbet med IAHP (17). I likhet med IAHP-
metoden, er FHC programmet ment a rette seg mot hjernen og de omradene i hjernen
som er skadet. I lgpet av et to-dagers opphold ved senteret blir barnets utvikling evalu-
ert, og hjernens dysfunksjon lokalisert (10). Det blir sa utviklet et spesialtilpasset be-
handlingsprogram med fysiske, fysiologiske, emosjonelle, sosiale og ernaeringsmessige
aspekter som retter seg mot den eller de delene av hjernen som er skadet. Etter hjem-
reise far familiene stgtte, veiledning og lgpende radgivning (10). Familiene velger selv
hvor mye de vil trene, men strukturert, malrettet og hyppig stimulering er avgjgrende
for et godt resultat (17). Fire ganger arlig skal det avgis skriftlig rapport om barnets
trening, progresjon, helse og om hvordan familien trives med hjemmetreningen. Det
skal ogsa tas video av barnet mens det trener (17). FHC gir tilbakemeldinger pa mate-
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rialet. I tillegg fglges familiene opp ved et Family Hope senter to ganger i aret. Trenings-
programmet gir familiene rom for a benytte en deltidsplass ved en lokal barnehage el-
ler lignende (17). FHC holder kurs i flere land, deriblant i Danmark.

Kozijavkin-metoden (Intensive Neurophysiological Rehabilitation System)

Kozijavkin-metoden (Intensive Neurophysiological Rehabilitation System) er et rehabi-
literingsprogram som bestar av flere komponenter. Metoden tilbys av International Cli-
nic of Rehabilitation (ICR) (9). Klinikken ble grunnlagt av professor Volodymyr Kozyav-
kin. Hovedkomponenten i metoden bestar av manuell korrigering av leddene og rygg-
raden. Dette kombineres med mobiliserende gvelser, refleksterapi (triggerpunktstimu-
lering med strgm), ulike former for massasje, akupressur, rytmiske gruppegvelser og
mekanoterapi (styrkegvelser med ulike apparater) (9). Metoden foregar i to faser - the
Intensive Correction Subsystem (2 uker ved klinikken) og the Stabilization and Effects
Potentiating Subsystem (6-8 maneder med hjemmebasert trening) (9). Den hjemmeba-
serte treningen blir fastsatt individuelt (treningsvolum ikke angitt) (18). Evaluering og
veiledning gis gjennom to arlige besgk ved ICR klinikken (3). Det finnes to ICR Kklinikker
i Ukraina, og en pa Kypros (9).

Petg-metoden

Petg-metoden ble utviklet av den ungarske legen Andras Petd pa 1940-tallet (13). Me-
toden omtales ogsa som Petd-metoden og PT@. PT@ star for pedagogisk trening og
gving. Metoden bygger pa bevegelsestrening. Samtidig jobber man med motoriske, so-
siale, spraklige, kognitive og emosjonelle ferdigheter. Filosofien bak Petg-metoden er at
alle mennesker har mange ressurser som kan utvikles gjennom spesialisert og tilrette-
lagt oppleering (13). Det finnes fire senter i Norge som drives av brukerorganisasjonen
PT@ Norge; Hamar, Stavanger, Ski og Trondheim. Ordinaere treningsopphold gar over
to til tre uker. Treningen skreddersys for hver enkelt deltaker (13). PT@ Norge og de
regionale helseforetakene i Helse Sgr-@st, Helse Vest og Helse Midt-Norge har inngatt
samarbeidsavtale om rehabiliteringstjenester for barn, ungdom og unge voksne med
skader i sentralnervesystemet (13). Ved Universitetssykehuset i Nord-Norge finnes det
et Petg-tilbud for barn, unge og voksne med cerebral parese i regi av Petg-instituttet i
Budapest (14).

Forskning i Norge

Nasjonalt kunnskapssenter for helsetjenesten (na Kunnskapssenteret i Folkehelseinsti-
tuttet), publiserte i 2008 en systematisk oversikt om intensiv habilitering av barn med
hjerneskade (3). De fant ingen systematiske oversikter eller kontrollerte studier om ef-
fekt av utenlandske habilitetsprogram, og de kunne derfor ikke trekke konklusjoner om
effekten av utenlandsprogrammene (3). Petg-metoden ble ogsé vurdert i rapporten fra
Kunnskapssenteret, men studiene hadde for darlig kvalitet til at man kunne trekke kon-
klusjoner om effekt av metoden (3).

Myrhaug og medarbeidere (4) oppsummerte i 2014 forskning om effekten av intensive
habiliteringsprogram, inkludert Petg-metoden, hos barn med cerebral parese. De fant
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at intensive habiliteringsprogram (mer enn 2 timer trening per uke) og standard be-
handling ga like gode resultater hos pasientene (4). Det var heller ingen forskjell i ef-
fekt mellom de ulike intensive habiliteringsprogrammene (4).

[ en liten randomisert kontrollert studie av Myrhaug og medarbeidere fra 2015 (19),
ble effekten av Petg-metoden hos barn fra tre til seks ar med cerebral parese (CP) sam-
menlignet med ventelistekontroll. Forfatterne fant at intensiv trening med Petg-meto-
den over tre uker syntes a gi lite tilleggseffekt til vanlig trening pa hverdagsferdigheter,
sammenliknet med venteliste og vanlig trening (19).

Helse Nord RHF utfgrte en retrospektiv gijennomgang av gkonomiske ressurser som ble
brukt pd utenlandske habilitetsprogram i Helse Nord i perioden 2003-2011 (20). Fem-
ten pasienter oppfylte kriteriene for gkonomisk stgtte, og ble inkludert i studien. Kost-
naden per pasient for spesialisthelsetjenesten i tidsperioden var pa 117 515 Eurot. For-
fatterne fant ingen indikasjon pa bedring i livskvalitet av de intensive utenlandske ha-
biliteringsprogrammene som stgttet ressursbruken.

von Tetzchner og medarbeidere (2013) sammenlignet Doman og Family Hope metoden
med standard habilitetsprogram i Norge og Danmark (21). Studien var kontrollert, men
ikke randomisert. Forskerne fant ingen forskjell mellom gruppene i grovmotorisk funk-
sjon, handfunksjon, kognitiv funksjon, sprakfunksjoner eller atferd. De fant heller ikke
forskjell i antall eller alvorlighet av krampeanfall. Som del av studien ble det gjennom-
fgrt semi-strukturerte intervjuer med foreldrene. Foreldrene i Doman og Family Hope
gruppen uttrykte tilfredshet med sitt valg av intervensjon. De opplevde a bli mgtt med
positive forventninger med hensyn til barnets utvikling og beskrev fremgang hos bar-
net (22).

Andre utredninger i Norge

11999 ba det daveerende Sosial- og helsedepartementet Statens helsetilsyn om a ned-
sette en arbeidsgruppe for faglig vurdering av alternative treningsopplegg som Doman-
metoden og lignende for barn med hjerneskader (6). Bakgrunnen var at Sosial- og hel-
sedepartementet hadde gitt stgtte til deltakelse i utenlandske intensive treningsopp-
legg for noen familier med barn med hjerneskade. De gnsket derfor en utredning av
faglige spgrsmal knyttet til disse metodene. Gruppen avgrenset mandatet til a gjelde
Doman og Petg-metoden. De leverte sin rapport i januar 2000. Konklusjonene i rappor-
ten var: «Arbeidsgruppens samlede faglige vurdering er at den ikke kan anbefale Doman-
metoden som et alternativt habiliteringstilbud i Norge» og «Arbeidsgruppens samlede
faglige vurdering er at den kan anbefale Petg-metoden til en begrenset gruppe barn med
cerebral parese» (6). Utredningen dannet ogsa grunnlaget for 5-arsprosjektet som ledet
frem til det tverrfaglige habiliteringstilbudet Program intensivert habilitering (PIH) ved
Serlandet sykehus HF (23).

1 Tilsvarer 1 067 601,73 NOK (1 EURO = 9,08 NOK, valutakurs per 29.11.16).
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12002 ble det davaerende Sosial og helsedirektoratet bedt av Helsedepartementet a
nedsette en arbeidsgruppe der mandatet var a gi en faglig vurdering av habiliteringstil-
budet funksjonshemmede barn far i Norge i de tilfellene der familiene gnsket a delta pa
programmer i regi av IAPH i Philadelphia (24). De ble ogsa bedt om & vurdere om habi-
literingstilbudet i Norge var innenfor faglige forsvarlige helsetjenester, og komme med
forslag om eventuelle forbedringer av habiliteringstilbudet (24). I rapporten oppsum-
merer gruppen flere forhold som kan forklare hvorfor enkelte foreldre velger alterna-
tive habiliteringsprogrammer for barna sine. De kommer ogsa med en rekke forslag til
hvordan disse forholdene kan brukes til 4 videreutvikle og forbedre det offentlig hjel-
peapparatet (24).

Helsedirektoratet uttrykker i handlingsplan for habilitering av barn og unge at de har
forstaelse for at foreldre til barn med funksjonsnedsettelser gnsker a prgve alternative
behandlingsmetoder (12). De understreker samtidig at «de behandlingsmetodene som
brukes under habilitering av barn og unge med funksjonsnedsettelser i det norske hjelpe-
apparatet, skal pad lik linje med andre behandlingsmetoder som brukes av helsetjenesten,
vaere basert pd forskning som dokumenterer den behandlingseffekten metoden er ment og
ha» (12).

Metoder og arbeidsform

Kunnskapssenteret i Folkehelseinstituttet vil undersgke effekt av og sikkerhet ved de
intensive habiliteringsprogrammene ARB, IAHP, Family Hope, Kozijavkin og Petg sam-
menlignet med andre tiltak for barn og unge med hjerneskade. I tillegg vil vi utfgre en
helsegkonomisk evaluering og drgfte ulike etiske/moralske perspektiver.

I prosjektet vil vi bruke en ekstern gruppe som bestar av representanter fra RHF-ene,
hggskolesektoren, Helsedirektoratet og brukerorganisasjoner. Gruppen vil bidra med
sin fagkunnskap inn i prosjektet, bade ved a gi innspill til inklusjonskriterier, litteratur,
bakgrunnsinformasjon om pasientgruppen og intervensjonene, og med innspill til og
tolking av resultater.

Klinisk effekt og sikkerhet

For vurdering av behandlingseffekt benytter vi metoder beskrevet i Kunnskapssenteret
i Folkehelseinstituttets metodebok «Slik oppsummerer vi forskning» (25). Metoden gar
i korthet ut pa a formulere forskningsspgrsmal, sgke etter litteratur, velge ut studier,
vurdere studienes metodiske kvalitet, hente ut data, sammenstille data og gradere det
totale kunnskapsgrunnlaget. Gjennom denne tilnaermingen vil vi ogsa kunne identifi-
sere forskningshull.

Inklusjonskriterier for behandlingseffekt og sikkerhet

Populasjon: Barn og unge (0-18 ar) med medfgdt og ervervet hjerneskade

Intervensjon: - Advanced Bio-Mechanical Rehabilitation (ABR)
- Institutes of Achievement of Human Potential program

(IAHP/Doman-metoden)

90



Family Hope Center program
Kozijavkin-metoden
Petg-metoden

Sammenligning:  Andre habiliteringstiltak, standard behandling eller ingen be-

handling

Utfall: Primaere utfallsmal:

For barna:

Grovmotorisk funksjon

Handfunksjon

Kognitiv funksjon

Livskvalitet/psykisk helse/stress
Sikkerhet/skade/smerte ved behandling

Sekundaere utfallsmal:

For barna:

Dagliglivets aktiviteter (ADL), eksempelvis av- og pakledning,
spising, personlig hygiene mm.

Kommunikasjon/sprak

Atferd

Sosial deltakelse/sosiale ferdigheter

Skoleferdigheter

For familien:

Familiens fungering

Stress, belastning

Foreldres psykiske helse og livskvalitet
Livskvalitet for sgsken

Foreldres yrkesdeltakelse

Studiedesign: Randomiserte og ikke-randomiserte kontrollerte studier, kontrol-

lerte fgr og etter studier

Sprak: Engelsk, skandinavisk

Litteratursgk

Vi vil utfgre litteratursgk etter intervensjonene ARB, IAHP, Family Hope, Kozijavkin og

Petg, uten tidsavgrensning, i fglgende databaser:

- CINAHL

- Cochrane library (Cochrane Central Register of Controlled Trials)

- Ovid-databaser

0 AMED (Allied and Complementary Medicine)
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0 Embase
0 Epub Ahed of Print, In-Process & Other Non-Indexed Citations, Ovid
MEDLINE® Daily and Ovid MEDLINE®
0 PsycINFO
- Epistemonikos
- PEDro
- SveMed

Etter dublettsjekk og fjerning av dyrestudier, vil to forskere ga gjennom trefflisten, uav-
hengig av hverandre. Mulig relevante referanser bestilles inn i fulltekst, og inkluderes
hvis de oppfyller inklusjonskriteriene.

I tillegg vil vi gd gjennom referanselister i relevante studier. Deltakerne i den eksterne
faggruppen vil ogsa bidra med litteratur pa feltet.

Studieutvelging, vurdering av metodisk kvalitet, datauttrekk og sammenstilling

Studier som oppfyller inklusjonskriteriene inkluderes i datagrunnlaget. Studiene vur-
deres ved hjelp av Risk of Bias-verktgyet (25). Dette er et sett av Kriterier som vi bru-
ker for a kritisk vurdere kjente kilder til systematiske skjevheter. Kriteriene inkluderer
generering av randomiseringssekvens, skjult fordeling til grupper, blinding (av delta-
kere, personell og databehandlere), ufullstendige resultatdata, selektiv rapportering og
andre kilder til systematiske skjevheter. Vurderingen gjgres av to personer, uavhengig
av hverandre.

En medarbeider trekker ut relevante data ved bruk av et datauttrekksskjema. Dataene
sjekkes av en annen medarbeider. Det registreres fgrsteforfatter, publikasjonsar, land,
studiedesign, studievarighet, antall deltakere, deltakernes alder, kjgnn og diagnose,
sammenlignende tiltak, utfall og resultater.

Vi sammenstiller resultater narrativt i tekst og tabeller. Hvis dataene tillater det, vil vi
sette resultatene sammen i meta-analyser ved hjelp av Review Manager 5.0 (RevMan
5). Vi vil vurdere a bruke en «random effects»-modell som apner for at det kan veere
systematiske forskjeller mellom primeerstudiene. En eventuell heterogenitet (ulikhet)
mellom studiene vil bli testet med I-square (I2) og Chi-square (Chi2). En hgy verdi (12 >
50-60 %, p-verdi < 0,1) angir stor heterogenitet mellom studiene. Effektestimatene for
kontinuerlige utfallsmal kan presenteres som absolutte eller relative gjennomsnittlige
forskjeller mellom gruppene (MD). Hvis studiene bruker ulike skalaer for a male
samme utfallsmal, vil vi bruke standardisert eller vektet gjennomsnittsdifferanse (SMD
eller WMD) og beregne 95 % konfidensintervall (KI) for effektestimatene.

Gradering av kunnskapsgrunnlaget

For de primere utfallsmalene vil vi vurdere var tillit til den samlede dokumentasjonen
ved hjelp av Grading of Recommendations Assessment, Development and Evaluation
(GRADE) (25). Vi bruker dataverktgyet Guideline Development Tool (GDT),
http://www.guidelinedevelopment.org/. Metoden hjelper oss a vurdere hvilken tillit
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vi har til den samlede dokumentasjonen for hvert utfallsmal (Tabell 1). Metoden inklu-
derer vurdering av risiko for skjevhet («Risk of Bias»), samsvar (konsistens) i resulta-
ter mellom studier, sammenlignbarhet (direkthet; hvor like populasjonene, interven-
sjonene og utfallene i studiene er sammenliknet med de personer, tiltak og utfall man
egentlig er opptatt av), hvor presise resultatestimatene er, og om det er risiko for publi-
seringsskjevheter. GRADE kan ogsa ta hensyn til om det er sterke sammenhenger mel-
lom intervensjon og utfall, om det er stor/svaert stor dose-responseffekt, eller om kon-
funderende variabler ville ha redusert effekten. GRADE kan bli brukt for bade randomi-
serte og ikke-randomiserte design.

Tabell 1. GRADE-kategorienes betydning for pdliteligheten av effektestimater

Kvalitetsvurdering Betydning

Hoy Vi har stor tillit til at effektestimatet ligger naer den sanne effekten.

Middels Vi har middels tillit til effektestimatet: effektestimatet ligger
sannsynligvis naer den sanne effekten, men effektestimatet kan
ogsa veere vesentlig ulik den sanne effekten.

Lav Vi har begrenset tillit til effektestimatet: den sanne effekten kan
veere vesentlig ulik effektestimatet.

Sveert lav Vi har sveert liten tillit til at effektestimatet ligger naer den sanne
effekten.

Helsegkonomisk evaluering

Kostnadseffektivitet har veert én av de tre sentrale prinsippene for prioritering pa over-
ordnet niva i den norske helsesektoren, pa lik linje med tilstandens alvorlighetsgrad og
nytte av behandlingen (26). Regjerningens nye melding om prioritering (27) nevner
ogsa ressursbruk som et av hovedkriteriene, ved siden av nytte og alvorlighetsgrad.

Helsedirektoratets anbefalte metode for helsegkonomisk evaluering er kostnad-per-
kvalitetsjusterte levear (QALY)-analyse (Cost-utility analysis: CUA) (28). Type analyse
er avhengig av tilgjengelig dokumentasjon av relativ effekt og problemstilling. Hvis vi
finner tilstrekkelig dokumentasjon av effekt, med en klart definert komparator, utfgrer
vi en kostnadseffektivitetsanalyse. Hvis vi ikke finner dokumentert effekt av program-
mene, vil det ikke vaere hensiktsmessig a utfgre en fullstendig gkonomisk evaluering
hvor effekt er innarbeidet, for d uttrykke kostnadseffektivitet. Ved fravaer av faglige ret-
ningslinjer vil det veere utfordrende & definere og beskrive spesifikk(e) komparator(er)
til analysen, som gir mulighet for sammenligning av kostnader for programmene, med
alternative tiltak. Dersom vi vurderer at det ikke er hensiktsmessig a utfgre en fullsten-
dig helsegkonomisk evaluering i form av kostnadseffektivitetsanalyse, vil vi lage en
kostnadsbeskrivelse av dagens praksis knyttet til de fem intensive habiliteringspro-
grammene som denne metodevurderingen omhandler. I tillegg vil vi gjgre et forsgk pa
a beskrive og kartlegge kostnader forbundet med etablerte intensive habiliteringstil-
bud innen spesialisthelsetjenesten i Helse Sgr-@st (Program Intensivert Habilitering,
PIH, (29) ved Sgrlandet sykehus og Program intensiv trening og habilitering, PITH, ved
Oslo universitetssykehus). Vi vil presentere resultater per ar (tidshorisont 1 ar) fra et
helsetjenesteperspektiv.
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Vi benytter relevant litteratur fra litteratursgket. I tillegg hentes det inn informasjon fra
de regionale helseforetakene, faggruppen og andre relevante ressurspersoner.

Belysning av etiske og moralske spgrsmal

For a belyse og vurdere etiske og moralske spgrsmal benytter vi en metode som er ut-

viklet av Kunnskapssenteret (25). Metoden bestar av seks trinn, der man:

1. Identifiser hensikten med tiltaket og beskriver malsettingen med metodevurde-
ringen.
Identifiser bergrte parter og interessenter.

3. Identifiser relevante moralske spgrsmal ut fra en sjekkliste (30) og grunngi val-
gene.

4. Samler informasjon for & besvare spgrsmalene som er valgt ut i punkt 3 ved hjelp
av egnede metoder (litteratursgk, hgringer, brukermedvirkning).

5.  Ordner kunnskapen i egnede tema og analyser disse.

6. Oppsummerer og sammenfatter prosessen.

For & belyse temaet vil vi bruke publisert litteratur funnet gjennom litteratursgket, og
informasjon som blir hentet inn fra de inkluderte habiliteringsprogrammenes nettsi-
der. I tillegg vil representantene i den eksterne faggruppen vare nyttige informanter,
samt relevante fagpersoner og brukere.

Fagfellevurdering

To interne medarbeidere som ikke er involvert i prosjektet og to eksterne fagpersoner
vil fagfellevurdere utkast til prosjektplan og rapport.

Aktiviteter, milepzeler og tidsplan

- Godkjenning av prosjektplan i seksjonsledermgtet

Skrive rapportutkast
0 Klinisk effekt (velge ut studier, vurdere studienes kvalitet, hente ut og sam-
menstille data, gradere)
0 Kostnadsanalyse
0 Drgfting av etiske/moralske spgrsmal
- Innspill fra faggruppe
- Fagfellevurdering
- Godkjenning i seksjonsledermgtet
- Oversending av godkjent rapport til oppdragsgiver
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Reelt tidsforbruk i
mnd-verk

(overfores

Kalender-
Oppgave Ansvarlig Startdato  tid i dager Sluttdato
Skrive prosjektplan IKGE 30.09.2016 21 21.10.2016
Fagfellevurdering av prosjektplan IKGE 21.11.2016 7 28.11.2016
Fa godkjent prosjektplan IKGE 01.12.2016 5 06.12.2016
Soke etter litteratur EH 16.11.2016 2 18.11.2016
Velge ut studier IKGEILG 28.11.2016 7 05.12.2016
Vurdere studienes metodiske kvalitet IKGEILG 05.12.2016 7 12.12.2016
Hente ut data, sammenstille og gradere IKGEILG 12.12.2016 7 19.12.2016
Skrive utkast rapport IKGE 19.12.2016 42 30.01.2017
Fagfellevurdering av rappport IKGE 30.01.2017 14 13.02.2017
Skrive ferdig rapport IKGE 13.02.2017 10 23.02.2017
Godkjenne og publisere IKGE 23.02.2017 20 15.03.2017

budsjettet)
05

Publikasjon/formidling

— Prosjektets sluttprodukt er en fullstendig metodevurdering.

— Malgruppe for produktet er primert oppdragsgiver (fagdirekterene i RHF-ene).

— Produktet skal formidles direkte til oppdragsgiver, og via Folkehelseinstituttets
nettsider og eventuelt i nyhetsbrev fra Folkehelseinstituttet.

— Rapporten distribueres elektronisk.

— Skriving av artikkel til nasjonale og/eller internasjonale tidsskrift.

Risikoanalyse
Tiltak for & begrense risikoelementer sannsynlighet og konsekvens

RISIKOELEMENT SANNSYNLIGHET KONSEKVENS RISIKOFAKTOR
Stort artikkel- om- Liten Aktivitet tar lengre Middels

fang tid enn estimert

Prosjektansvarlig  Middels Aktivitet tar lengre Middels

syk tid enn estimert

Seksjonsleder finner erstatter som kan supplere prosjektgruppen.
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