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RESUME

Formal: at belyse i hvilket omfang ICF-CY!’ens komponenter afdekkes i den tilgengelige litteratur
og at uddrage hvilke indsatser, der bidrager til at ege babys funktionsniveau samt familiens generelle
livskvalitet.

Metode: Scoping review med sogning 1 PubMed, PsycINFO og Web of Science. Fund sorteret i ICF-
CY-ramme.

Resultater: KFA: 17 artikler, aktivitet og deltagelse: 2 artikler, omgivelser: 19 artikler og 27 artikler
med et blandet fokus.

Konklusion: KFA-komponenten ber bestd af en kombination af stimulering af udvikling, inkl. trial-
and-error, opgave- og kontekst-specifikke mél, som er passende i udfordringsniveau. (1, 2) Der er
fundet effekt af spontant motorisk adferd med trial-and-error, med mest muligt “hands-off”. (3)
Aktivitets- og deltagelseskomponenten ber indeholde stotte til foraldre-barn interaktion. (1, 2) Der
ses forbedring i1 foreldres folsomhed og afstemthed. (4, 5) Omgivelses-komponenten ber indeholde
beriget miljo, stotte til at opbygge foraeldre-kapacitet og -ekspertise, samt coaching og undervisning.
Foreldres mél, forhdbninger og deltagelse ber vaere centrale. (1, 2) Der ber vere fokus pa foraldre-
terapeut-samarbejde. (6)

SUMMARY

Objective: to investigate to which extent the components of the ICY-CY" are covered in the literature
and to extract which interventions contribute in increasing the baby’s level of function of and the
general quality of life of the family.

Method: Scoping review searching PubMed, PsycINFO og Web of Science. Sorted using the ICF-
CY as a framework.

Results: Body functions and structures: 17 articles, activities and participation: 2 articles,
environmental factors: 19 og 27 mixed articles.

Conclusion: Body functions and structures-component should comprise of a combination of
stimulation of development, including trial-and-error, task and context specific goals, that are
adjusted in level of challenge. (1, 2) Effect has been found on spontaneous motor behavior with trial-
and-error, with as much “hands-off” as possible. (3) Activities and participation should consist of
support of parent-child interaction. (1, 2) Improvement of parental sensitivity and responsiveness has
been been found. (4, 5) Environmental interventions should include enriched environment, support in
building parental capacity and expertise, coaching and education. Parental goals, aspirations and
participation should be central. (1, 2) Focus on parent-therapist-cooporation is recommended. (6)

! International Classification of Functioning, Disability and Health - Child and Youth (7)



INDLEDNING

I denne opgave vil jeg forsgge at belyse den tidlige indsats for et barn fedt med cerebral parese (CP)
eller i risiko for CP fra et bio-psyko-socialt perspektiv. Her vil jeg benytte “International
Classification of Functioning, Disability and Health — Child and Youth” (ICF-CY) modellen som
ramme (7). Grundtanken i ICF og ICF-CY er at alle komponenter er vigtige og ber tages i
betragtning. ICF-CY har dets menneske- og verdenssyn baseret 1 principperne 1 FNs
handicapkonvention. (7) Disse inkluderer “fuld og effektiv deltagelse og inklusion i samfundslivet”,
“tilgeengelighed" og “respekt for de udviklingsmuligheder, som born med handicap har, samt respekt
for deres ret til at bevare deres identitet”. (8) ICF-CY fokuserer endvidere pa familien som kontekst
for barnet, barnets evne til at deltage 1 sociale kontekster og omgivelserne. (7)

Med en bred segning ensker jeg at veere dben for forskelligt fokus i1 forskellige studier. Jeg ensker at
afdekke effektive indsatser indenfor de enkelte komponenter, men ogsa at belyse kompleksiteten og
dilemmaet i at fokusere ensidigt pa kun et enkelt komponent.

En grundig bred gennemgang af litteraturen vil bidrage til min egen forstdelse og viden, men ogsa
vare med til at kvalificere indholdet 1 et eksisterende tilbud om tidlig indsats til familier med babyer
1 risiko for CP pa min arbejdsplads. Formalet er at sikre, at vi baserer vores tilbud pd nyeste og
bedste, tilgeengelige viden. Under udviklingen af det nuvarende tilbud om tidlig indsats, oplevede vi
at det var meget forskelligt hvad familier blev tilbudt. Dette ville vi naturligvis gerne afhjelpe, til
dels fordi det gav store frustrationer for de familier vi medte, men ogsa fordi vi ved, at den tidlige tid
for et barn 1 risiko er vigtig og en tid, hvor man kan gere en forskel. (9, 10)

Grundtanken 1 ICF-CY og erfaringer med familier leder mig frem til nedenstiende
problemformulering.

PROBLEMFORMULERING

Hvilke bio-psyko-sociale indsatser bidrager til at ege en babys funktionsniveau og
familiens livskvalitet for familier med babyer (0-1 ar) i risiko for cerebral parese?

Mit formal er altsa bade at belyse i hvilket omfang ICF-CY’ens komponenter afdaekkes i den
tilgeengelige litteratur og at uddrage hvilke indsatser/tilgange, der bidrager til at oge babys
funktionsniveau samt familiens generelle livskvalitet.

TEORI

Forst vil jeg her kort gennemgd min valgte ramme - ICF-CY. Derefter den tidlige udvikling og
definitionen af CP, tidlig intervention og principper for neuroplasticitet. Slutteligt vil jeg sette fokus
pa tilknytningsteori, foraldrestress og familiecentrering.



ICF OG ICF-CY

ICF inddeles i1 sundheds- og sundheds-relaterede komponenter. Overordnet set inddeles
komponenterne i “Kropsfunktioner og Anatomi” (KFA) og “Aktivitet og Deltagelse” (se bilag 1).
Man beskriver hvad en person kan og ger, lige sdvel som man beskriver, hvad en person ikke kan og
ikke gor. Desuden inddrager ICF omgivelsesfaktorer, der har indflydelse pd mennesket, der
beskrives. (7)

Da funktionsevnenedsattelser og sygdom/sundhed er anderledes for bern/unge end for voksne,
udviklede man i 2002 ICF-CY. ICF-CY tilfgjer at udvikling er en dynamisk proces, der foregér 1
samspil med og 1 athengighed af omgivelser, hvor foraeldre/primare omsorgspersoner er essentielle 1
et barns udvikling. (7) WHO beskriver endda i 2006, at et barns funktion ikke kan ses isoleret fra
familiekonteksten, og at indflydelsen fra familie-interaktionen pd et barns funktion er sterre under
udviklingen end pa noget senere tidspunkt. Derudover understreges, at familien satter ramme for
erhvervelsen af diverse ferdigheder 1 lobet af livets forste to &rtier, men at fysiske og sociale
omgivelser ogsa er afgerende. (7)

DEN TIDLIGE UDVIKLING

Af gode grunde har vi ikke et komplet billede af den menneskelige udvikling, men kombineret med
observationer fra dyreverdenen har man et ret godt overblik. (11)

Fra sidste trimester til og med forste levear stortrives synapse-dannelse samt axonal- og dendrit-
sprouting. Store dele af hjernens myelinesering sker under det forste levedr. Mange
udviklingsprocesser, sdsom myelinisering, synapse-formation og -elimination fortsetter gennem
barndommen og den tidlige ungdom. (11)

Et fosters udvikling er en kompleks vel-orkestreret keede af begivenheder, som styres bade af genetik
og milje. Udvikling af rygmarv og hjernebark sker sidelgbende. (12) Den cortico-spinale nervebane
dannes, ved at axoner vokser ned i rygmarven, dette ses allerede i uge 11 af graviditeten.
Overkrydsning af nervebaner kan ses fra uge 14. Rygmarven modtager initielt nesten ligesd mange
forbindelser fra begge hjernehalvdele. Det er vigtigt, at der bade er axoner der krydser og axoner, der
ikke krydser, for at fa velkoordinerede bevagelser. Senere sker en aktivitets-athengig
reorganisering, hvor forbindelserne fra den modsatte hjernehalvdel bliver dominerende. (12)

Menneskebern har behov for omsorg og hjlp fra fodslen, faktisk er vi kun selv i stand til at treekke
vejret, mens alle andre voluntaere bevagelser forst ses efter den aktivitets-afthengig reorganisering -
eller pruning - der bade sker for og efter fodslen, sdledes at kun de mest funktionelle forbindelser
forbliver. Hos katte sker dette over 4 uger i 2-3 manedersalderen. Forstyrrelser her kan medfore
nedsat funktion. Den samme pruning - og dermed folsomme periode - ses ogsd hos mennekser
omkring 3-4 ménedersalderen. Funktionelt ses det hos mennesker, at man efter denne periode
udvikler malrettede bevagelser. (12)

Ovennavnte mere mélrettede bevagelser forbindes med figdity movements. (13) Fidgity movements
ses ved typisk udviklede babyer omkring 9-20 uger postterm. (14) Der ses ikke kun mere mélrettede



bevagelser med h@nder, men ogsd mere malrettede spark med fodderne. Ritterband et al (13)
foreslar at fremkomsten af Fidgety movements markerer en periode med aktivitets-athaengig cortico-
spinal reorganisation med forbedret motoriske fardigheder til folge. Denne tanke bestyrkes af
kobling af muskel - og cortex-aktivitet. (13)

For at kunne udfere koordinerede reekke- og sparke-bevagelser, og understatte motorisk lering, er
senso-motorisk integration nedvendig, sammen med evnen til at justere egen motorisk aktivitet
baseret pd den feedback, man far fra omgivelserne. Dette taler for tilstedevarelsen af evnen til at
forudsige sensorisk feedback pd en given bevagelsen. Nar man forstar egne bevegelser, er det
nemmere at forstd andres og at forsta egen evne til at pavirke verden. Fx at sparke til en uro, der
afgiver en lyd som svar pé sparket. Denne forstaelse ses ved babyer ned til 3-5 méneder gamle. (13)

Denne fine udvikling er pd4 mange mader bade precis og fleksibel, men samtidig sarbar for at der kan
opstd fejl. Iser i1 den tidlige udvikling under graviditeten kan der opsta fejl og skader, og selv de
mindste skader kan fa store folger. En af de hyppige folger er CP, dog uden forstielse for de
specifikke processer, der forarsager dette. (12) Man ved dog, at der er sammenfald mellem for tidlig
fodsel og forekomsten af CP. Ifolge Reid et al (15) ses at 1,2 barn ud af 1000 fedt efter uge 37
diagnosticeres med CP, mens CP-raten for bern fodt i uge 32-36 er 4,4 ud af 1000. For bern fedt i
uge 28-31 og for uge 28 er CP-raten hhv. 37,5 og 86,5 bern ud af 1000. (15) Denne viden ger at
starstedelen at forskning definerer for tidlig fadsel som “hgj-risiko”. (16)

CEREBRAL PARESE

CP defineres som en gruppe af permanente forstyrrelser i udviklingen af bevagelse og
kropsholdning, fordrsaget af ikke-progressive forstyrrelser opstéet i den udviklende hjerne hos foster
eller baby. Disse udviklingsforstyrrelser kan give begransninger i barnets aktiviteter og
muskelkoordinering, men ogsd kognitive og emotionelle udfordringer. Herudover kan der ses
sekundere adaptationer, fx nedsat bevegelighed og kontrakturer over led, grundet forandringer i
muskler, sener og led. (17-19)

I Danmark lever der omkring 10.000 mennesker med CP og ses hos 1,8 pr 1.000 levendefadte bern.
Der fodes saledes arligt mellem 125 og 150 bern med CP i Danmark. (20, 21)

TIDLIG INTERVENTION

Tidlig intervention kan vere en lidt udefinerbar sterrelse, fordi der ikke er konsensus om hvornér,
hvad og hvordan, men der er dog enighed om, at det er bedre end ingenting. (10) Tidlig intervention
ber introduceres sa tidligt som muligt, s& man kan udnytte neuroplasticiteten bedst muligt. (2) I
Danmark er median-alderen for diagnosticering ifelge Granild et al (22) 11 mdr, med 22% for
6mdrsalderen og 51% for 12mdrsalderen (bern fodt mellem 1995 og 2003).

Window of opportunity

Herskind, Greisen og Nielsen (10) pointerer, at man ikke kan afgere om der findes kritiske perioder 1
den menneskelige udvikling, ligesom der gor for fx katte. Der er dog bred enighed om, at man



derimod kan tale om felsomme perioder under menneskets udvikling. Det vil sige perioder, hvor
bern er mere modtagelige for omgivelsesmassige pavirkninger, dette gaelder fx for perceptuelle,
motoriske og kognitive funktioner. Baseret pa fund fra killinger er teorien, at den periode hvor
corticospinal-banerne forfiner deres funktionelle forbindelser, kan defineres som sensitive perioder. I
sd fald kan det forste levedr betragtes som en sensitiv periode. Dette er dog meget usikkert. (10)
Rotte-studier har vist, at efter tidlig hjerneskade ses der bedst mulighed for at genskabe forbindelser
og finde funktionelle losninger i den periode, hvor der er mest dendrit-aktivitet og synapse-
formation. Safremt dette ogsa er geldende for mennesker, skriver De graaf-Peter og Hadders-Algra
(11) at denne periode vil ligge mellem 28 uger postmenstruel og 15 maneder. Hensch (9) beskriver
en kritisk periode for synsudviklingen, men pointerer, at der for andre systemer er funktionel
plasticitet gennem livet. Derudover skriver Hensch (9) at ved at skabe multiple anatomiske baner
gennem en barndom fyldt med erfaringer, skaber man bedre muligheder for plasticitet senere 1 livet.

Der er saledes perioder med sterre potentiale for plasticitet, men mulighed for plasticitet - og dermed
lering - gennem hele livet.

NEUROPLASTISKE PRINCIPPER

Neuroplasticitet danner grundlaget for endringer 1 vores hukommelse, egenskaber og adferd - og
dermed lering og erhvervelse af fardigheder. Laring af en nye motoriske fardigheder skaber
forandringer i hjernebarken i motorisk cortex. En anden form laering - eller rettere tilpasning - ses
ved adaptation, hvor hjernens interne model opdateres pa baggrund af ny information - feedback - fra
kroppens sansesystem. Dette sammenholdes med den eksisterende model, som den intenderede
bevagelse blev baseret pa.

For at en indlaert ferdighed bliver lagret i hukommelse kraeves konsolidering, som understottes af
vores dopaminerge beloningssystem. (23)

Nielsen og Lundbye-Jensen (23) beskriver folgende elementer, som vigtige for neurorehabilitering;
treening skal vare intensiv, udfordrende og tage tid. Det kraver aktiv deltagelse og skal vere
motiverende. For bedste effekt skal belonning veere umiddelbar og feedback skal vare simpel. Tiden
efter treening og sevn er vigtig for konsolidering. I 2015 tilfejer Nielsen et al (24), at der ber vaere
fokus péd at man tager ansvar for egen lering - og bruger terapeuter som coaches og at treningen
individualiseres.

Alle disse principper er vigtige og oftest er flere pa spil samtidig, men jeg vil her kun uddybe “aktiv
deltagelse” og “intensitet”. Aktiv deltagelse er vigtig fordi den centrale bearbejdning af sensoriske
input er meget forskellig, athengigt af om den sensoriske feedback produceres som en del af en aktiv
eller passiv bevaegelse. At udfore en bevagelse er et vel-orkestreret samspil mellem fremmende og
haemmende processer. Hvis man ikke selv er aktivt deltagende, vil man mangle denne fine
regulering. Det sensoriske feedback vil felgeligt ogsa vaere anderledes og blive modtaget anderledes.
(24) Derudover vil det pa mere lokalt niveau, ses at en aktiv kontraktion medferer andre processer,
end der ses ved passiv bevagelse, hvor vev og sener ikke udsettes for samme stimuli ved passiv



bevagelse, som ved aktiv muskelkontraktion. Sidst, men ikke mindst fremmer aktiv deltagelse ogsa
reprasentationen af de interne modeller og opdateringen af disse. (24)

Intensitet handler om hvor meget der skal til for man ser ovenfor beskrevne forandringer og derfor
vigtig. Studier har vist, at aber skal foretage 600 armbevagelser for at der sker plastiske forandringer
1 den motoriske hjernebark og undersogelse af cubanske tobaksarbejdere viste, at det kraevede 10.000
timers treening for at laere at rulle en cigar sa hurtigt som muligt.Det kraever altsa meget arbejde - og
tid - at leere nye ferdigheder. (23, 24) Grundleggende handler det om longterm potentiation (LTP),
som kraever intensive, gentagende aktionspotentialer, som medferer glutamat-frigivelse i den
synaptiske kloft (fra prasynapsen), hvorved felsomheden for forbindelsen oges. Nye AMPA-
receptorer skabes i den post-synaptiske del, som kan bruges i fremtidige depolariseringer. P4 sigt
dannes der - grundet protein-syntese - flere dendritter og den synaptiske forbindelse forsterkes. (12)
Studier pé neuroplastiske forandringer hos raske voksne har typisk involveret traening hver eller hver
anden dag og typisk i 30 min. (24) I praksis ser man at bern i 1,5arsalderen 1 gennemsnit er motorisk
aktive - motorisk lerende - knap 4 timer dagligt. (25)

TILKNYTNINGSTEORI

Born har behov for at danne relation - tilknytning - og at blive medt af tilgengelige, sensitive
voksne. (26, 27) Hermed skabes erfaringer, som ifelge Bowlby, gemmes i Internal Working Model
(IWM). Denne base er med til at afgare om et barn defineres som havende en sikker tilknytning,
hvor man vil se et barn, der har balance mellem at udforske omgivelserne og at sege nerhed og stotte
fra trygge voksne, ndr det oplever stress. (27) Behovet for denne trygge relation understreges af
Harlows forseg med rhesus-aber, hvor baby-aber foretrak en “blad bamse-mor” fremfor en “stélburs-
mor” som havde mad. Babyer kan vare tilknyttet flere voksne, de soger nerhed og sensitiv adfaerd
fra den voksne mere end mad. (26)

Problemer 1 tilknytningen opstar, nar bern oplever, at foreldre er mindre tilgengelige eller helt
utilgeengelige. Her udvikles en utryg tilknytning og en utryg IWM om deres foreldres
tilgengelighed. Her ser man, at barnet har to mulige reaktioner. Enten vil det holde deres
opmarksomhed pd tilknytningspersonen (forzlderen) og dermed ikke soge at udforske sine
omgivelser. De udtrykker angst for afvisning og de seger stotte, selv nar de ikke er stressede. Eller,
hvis forelderen er helt utilgengelig - endda afvisende eller ignorerende - kan man se at barnet
udvikler en avoidant adferd. Bern der har en utryg avoidant tilknytning seger at holde deres fokus
pd omgivelserne, vek fra forelderen. De minimere deres signaler og segen efter tilknytning i
stressede situationer, méske for at undga afvisningen. (27)

Dette tydeliggor vigtigheden af tilgengelige foreldre og herunder settes derfor fokus pa foraldre-
stress og hvad man ved om, hvordan det er anderledes, for foreldre med bern fodt for tidligt eller 1
risiko for CP eller lignende udfordringer.



FORZALDRE-STRESS

Selv om det 1 almindelighed betragtes som en glaedelig begivenhed at blive foraldre, er det ogsé
alment anerkendt, at det er en overgangsperiode, som involverer voldsomme forandringer og generelt
en stressende livsoplevelse. (28) Foraldre-stress opleves, nir forelderen foler at forelder-rollens
ansvar og forpligtelser overrumpler dem. Foraldre-stress forbindes med mindre succesfuld selv-
regulering, hvilket pavirker barnets livskvalitet 1 de tidlige ar. (29)

Et barns sundhed og velbefindende og forelderens psykiske, emotionelle og sociale sundhed haenger
uleseligt sammen. (30) Hvis ens barn tilmed er for tidlig fodt kan det ligefrem vere en traumatisk
oplevelse at bliver forzlder. (29) Ligeledes er det mere stressende at vere foralder til et barn med
CP end et barn uden udfordringer. Foraldre til bern med kommunikationsudfordringer, intellektuelle
funktionsevnenedsattelser eller smerter, er i meget hoj risiko for stress. (30) I et kvalitativt studie fra
2015 fandt Woodgate et al (31), at foraeldre til bern med komplekse behov pétager sig flere roller og
at disse roller er mere intensive end hos foraldre til typisk udviklede bern. Studiet beskriver roller
sasom “‘sundhedspersonale”, “socialradgiver”, “elev’, “leerer”, “detektiv’, “vogter” og “advokat”.
Det anerkendes at alle foraldre patager sig disse roller, dog i mindre grad og i kortere tid end
foraeldre til bern med komplekse behov. Sidst, men ikke mindst beskriver studiet at foreldre til bern

med komplekse behov, oplever fysiske og psykiske sundhedsproblemer. (31)

FAMILIECENTRERING

Som beskrevet ovenfor kan et barns funktion ikke ses isoleret fra familiekonteksten, herunder at
familien setter rammen for erhvervelsen af feerdigheder. (7) Derfor er det naturligt at Socialstyrelsen
i deres forlgbsbeskrivelse om “Born og unge med komplekse folger af cerebral parese” fra 2019 (32)
anbefaler en familiecentreret indsats. Herunder at understotte et godt familieliv ved at yde stette til
foreldrenes hverdag og at tilbyde foreldre stotte til at mestre opgaven med at udvikle og opdrage et
barn med betydelig funktionevnesnedsettelse. Desuden anbefaler socialstyrelsen at foraldre stottes
til netveerksdannelse med andre i sammenlignelig situation. (32) CanChild? definerer familie-
centreret service ved at man anerkender at hver familie er unik, er konstanten i barnets liv og er
ekspert pd barnets evner og behov. Desuden leegges vegt pa, at familien sammen med fagpersoner
tager informerede beslutninger, og at hele familiens ressourcer og behov tages i1 betragtning. (33) I
patient-centreret tilgang i Danmark tager man udgangspunkt i tre kerneprincipper: etablering af et
ligeveerdigt partnerskab, feelles beslutningstagen og en helhedsorienteret indsats. (34) Coulter og
Oldham (35) tilfejer at patientcentreret tilgang betyder, at man skal behandle patienterne som
individer og som lige partnere, hvor man anerkender det enkelte menneskes evner og potentialer og
ikke ser patienterne som ofre eller passive modtagere af en service.

Eftersom ICF-CY rammen definerer foreldre som verende barnets ramme betragtes principperne for
patientcentrering ogsa at gaelde for familiecentrering.

2 CanChild er et non-profit forsknings- og uddannelsescenter under McMaster University, Ontario, Canada (https://www.canchild.ca)


http://www.mcmaster.ca/
https://www.canchild.ca

METODE

Herunder gennemgas forst metoden scoping review med udgangspunkt i JBI Manual for Evidence
Synthesis (36) og, som en del af nedenstdende beskrevne protokol, min litteratursegning.

SCOPING REVIEW

JBI beskriver at et scoping review kan bruges til at udforske omfanget af litteraturen pa et bestemt
omrade og til at organisere og sammendrage den fundne viden. (36) Derudover soges at sette fokus
pa huller 1 den nuverende praksis og litteratur. (37) Endvidere bruges scoping review til at laegge op
til fremtidig forskning. (38)

Eftersom man i scoping review ikke synteserer data, men blot danner overblik, vil man oftest ikke
skulle forholde sig til metodiske begrensninger og risk of bias. Dette vil ofte medfere at man ikke
kan overfore fund til kliniske retningslinjer, hertil vil systematisk review vare mere egnet. (36) I et
scoping review kan man inkludere flere former for litteratur, dvs. fx ikke kun RCT-studier, men ogsa
reviews, der forklarer, beskriver eller teoretiserer. (37) Selv om scoping review generelt set er friere i
sin metode, kraeves der dog stadig gennemsigtighed og grundighed i segning og behandling af data.
(37)

Protokol

JBI beskriver at en A priori protokol skal udarbejdes forud for et scoping review. Denne skal
indeholde:

» Titel

» Spergsmal (problemformulering)

» Introduktion (herunder formaélet)

» Inklusionskriterier

» Sogestrategi

» Data-bearbejdning

» Data-analyse

» Praesentation af resultater. (36)

Formaélet med en protokol er bdde gennemsigtighed i processen og at have en guide til arbejdet og
sikre at man folger den tenkte retning. Hvis man afviger fra sin oprindelige plan er det vigtigt, at det

fremgar tydeligt 1 protokollen. PRISMA-ScR (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews -
Scoping Review) (bilag 2) vil kunne benyttes som checkliste. (36)

Herunder beskrives teorien i elementerne i en protokol, efterfulgt af elementet i min protokol. Samlet
version af min protokol kan ses i Bilag 3.

Titel

Ifolge JBI skal titlen vere letforstaelig og indeholde ordene “scoping review”, samt definere hvad
det er man gnsker at undersgge. (36)
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Dette overholdes 1 opgavens titel.

Spargsmdl/problemformulering
Her skal man kunne finde reviewets Population, Concept og Context (PCC) og ledes frem til in- og
eksklusionskriterierne. (36)

Herunder definition af PCC, samt hvordan det bruges i opgaven.
Problemformulering: Hvilke bio-psyko-sociale indsatser bidrager til at ege en babys

funktionsniveau og familiens livskvalitet for familier med babyer (0-1 &r) i risiko for cerebral
parese?

Definition I opgaven

Population  Karakteristika (fx alder, kon, Born med CP eller i risiko for CP 1 alderen 0-1
diagnose) ar

Concept  Essensen af det reviewet vil Tidlig indsats (alle tilgange og vinkler)

fokusere pé (fx intervention og/eller
feenomen og/eller outcomes)

Context Tid, tema, geografi Indenfor for de sidste 20 ar
Primeert udenfor hospitals-regi
Bio-Psyko-social - beskrevet vha [CF-rammen

Introduktion og formal

Introduktionen ber vere omfattende og daekke alle hovedelementerne i reviewet, dog under
forudsatningen af at et scoping review er eksplorativt og der pr definition derfor kan fremkomme
enmer, som ikke er kendt ved den indledende fase. Formélet ber tydeligt fremga. (36)

I denne opgave er dette omfattet af indledning og teoriafsnit.
In- og eksklusionskriterier

Formadlet med in- og eksklusionskriterier er badde at hjelpe laeseren til at forstd processen og at
hjelpe forfatteren i at udfere processen. (36)

I nedenstdende tabel beskrives og begrundes de valgte in- og eksklusionskriterier.

Kriterie In-/eksklusion Begrundelse

Udgivelsesar | Inklusion: udgivet 2012 til nu | Onsker nyeste viden, men samtidig vil jeg ikke
seette graensen for stramt

Bornenes Inklusion: 0-1 ar Onsker fokus pa den tidlige intervention i forhold
alder til barnets levealder og ikke tidligt 1 forhold til fx
skolestart

OBS - dog kan denne vere lidt fleksibel, hvis et
studies populationsalder er fx 0-3 ar (her vurderes
den overordnede relevans)
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Kriterie In-/eksklusion Begrundelse
Geografi Eksklusion: 3.verdenslande | Fordi de strukturelt, ekonomisk og kulturelt
vurderes at vaere for anderledes end DK
Diagnoser Inklusion: preematuritet, hgj | Fordi de inkluderede livssituationer er mere
risiko for CP, CP eller anden | sammenlignelige end veldefinerede medicinske
medfedt udviklings- forleb.
forstyrrelse
Eksklusion: andre
medicinske diagnoser, sdsom
cancer eller hjerteproblemer
Sprog Inklusion: Engelsk, dansk, Pga. begrensede sproglige evner og fordi det
norsk eller svensk vurderes at der er storre sammenlignelig med lande
der taler - og udgiver pa - engelsk, dansk, norsk
eller svensk. Det er dog ikke et sikkert
ekslusionskriterie, derfor ogsa ovennavnte
geografiske kriterie
Oversigts- Eksklusion: Hvis der findes | Fordi de nyere formodes at bygge videre pé de
artikler nyere af sammen forsknings- | tidligere
gruppe, fravaelges de aldste
Protokoller, | Eksklusion: Hvis der Fordi de nyere formodes at bygge videre pa de
pilotstudier, | foreligger det endelige studie, | tidligere
feasibility fraveelges for-arbejdet
studier
Fag Inklusion: Terapi, medicin, Fordi sygepleje oftest vil foregé i1 hospitalsregi - og
psykologi jeg gerne vil fokusere pa livet efter hospitalet (dvs.
Eksklusion: sygepleje barnets forste levear) og fordi neonatal-sygepleje er
et speciale 1 sig selv

Sogestrategi inkl. litteratursogning
Segestrategien for et scoping review skal vare sa omfattende som muligt indenfor de givne tids- og

ressourcerammer. Det kan vare relevant at sgge i flere former for litteratur (reviews, studier og

teoretiske bidrag). Derudover er segningen i et scoping review iterativ og man kan udvide segningen

(nye seggeord) undervejs, som man bliver klogere. Vigtigst af alt er blot, at det er tydeligt hvordan

man har udvidet og udviklet - og hvorfor. (36)

Da jeg onsker et bio-psyko-socialt perspektiv, ma jeg nedvendigvis inddrage segebaser, der kan
imedekomme dette. Jeg har valgt folgende databaser: PubMed, PsychINFO og Web of Science.
Pubmed defineres som den vigtigste kilde til litteratur inden for det sundhedsfaglige omrade. Den

dekker bl.a. medicin, naturvidenskab, biologi, folkesundhed, sygeplejevidenskab, psykologi og
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sundhedsvidenskab. (39) PsycINFO er en
abstrakt-database produceret af American

Artikler identificeret
gennem database-

c
. .. . 2 segning:
Psychological Association og indeholder I Pubmed: 220
. . . = Psycinfo: 324
s 1, .
litteratur indenfor det psykologiske felt. 5 Web of science: 396 T —
(40) Web of Science samler litteratur fra I alt: 940 Pubmed: 138
Psycinfo: 288
bl.a journaler, beoger og konferencer D RS A
indenfor videnskab (inkl. AT S I alt: 691
socialvidenskab). Gr4 litteratur inddrages titek-sortering n= 249
via Google (fx hjemmesider fra interesse- Dubletter frasorteret n=33
feati ; 2 Artikler/studier efter
organisationer, aviser og fagblade). (41) £ e
e n=216 Frasorteret pa abstrakt-
PCC er beskrevet ovenfor. Generelt har @ niveau*
. . . n= 89
jeg fravalgt at benytte “kontekst” 1 mine
. L. . Artikler/studier efter
sogninger, fordi jeg ensker et sa bredt abstrakt-laesning
n=127
perspektiv som muligt. De fulde Frasorteret pa fuldtekst-

. . niveau*
sogestrenge kan ses i bilag 4a-6b og n=62
inkluderer segeord og boolske operatorer. % S .

() .
: : : = o° inkluderet efter
Yderligere begransninger i forhold til tid 2 fuldtokstizesning i
og geografi er defineret i in- og | © -2 et
. . . . fi: .verdenslande (struk
eksklusionskriterier ovenfor. o okonom, ele ande dot urderes o
vare kulturelt for anderledes end DK
: : : * Di : andet end turitet, hoj
PubMed-segning gav 220 hits, disse blev = » t':/'::iA:l wo st for O CP eller anden medfodt
. ° ivitet/deltagelse: devel tal disord
sorteret efter titel, hvorefter der var 82 T Omgivelser: 19 + Sprog: engeluk (eller dansk)
(]

hits.

PsychINFO-segning gav 324 hits, disse
blev sorteret efter titel, hvorefter der var
36 hits.

Blandet: 27

Figur 1: Flowchart

« oversigtsartikler: hvis der findes nyere af
sammen gruppe, fravaelges de ®ldste

« Protokoller, pilotstudier, feasibility
studier: Hvis der foreligger det endelige
studier, fravaelges for-arbejdet

« Fag: terapi, medicin, psykologi,
sygepleje fravaelges

Web of Science-segning gav 396 hits,
disse blev sorteret efter titel, hvorefter der var 131 hits.

Som illustreret i flow-chart’et (figur 1) var der for abstrakt-laesning 249 hits i alt. Efter sortering for
dubletter var der 216 tilbage. Efter abstrakt-lesning - ud fra ovenstdende inklusions- og
eksklusionskriterier - var der 127 artikel til fuldleesning/screening.

Undervejs 1 processen erfarede jeg, at jeg havde overset en variant af et segeord (high-risk). Derfor
lavede jeg ekstra segninger i alle databaser, for at sikre at jeg ikke havde overset noget pa den
bekostning.

I Pubmed gav det blot et ekstra hit, der blev sorteret fra pga arstal. Det samme var gaeldende for
PsycINFO og Web of Science, dog skal bemarkes at en komplet replikation af segning - dvs. uden
high-risk gav tilfojelse, hvilket tyder pa at der simpelthen er mere litteratur tilgengeligt.

Ved gennemlasning af artikler fandt jeg at der var nyere versioner tilgaengelig, hvorfor jeg erstattede
med den nyere version. Fx blev et studie af Colditz et al (42) fra 2015 erstattet af den nyere version
af samme forfatter (43) fra 2019.
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Data-bearbejdning

JBI anbefaler, at der altid er to til at udvaelge og sortere data, (36) dette er ikke muligt i denne
opgave. Det anbefales endvidere at det tydeliggeres hvordan og hvorfor forskellige artikler/studier3
fravaelges 1 abstrakt- og fuldtekst-leesning. (36)

I denne opgave ligger in- og eksklusions-kriterierne til grund for frasortering.

Data-analyse

Analyse-metoden athanger 1 hej grad af formélet med reviewet og forfatterens vurdering. Ofte vil
det vere tilstrekkeligt at analysere frekvens af PCC eller andre relevante data-omrider. Dog kan
man ogsa vaelge at dykke lidt dybere og bruge en ramme til at beskrive data. (36)

Jeg har - som defineret i indledningen - valgt at skabe et overblik ved at bruge ICF-CY som ramme
for analysen, komplet overblik kan ses 1 bilag 7.

Det kan vere lidt en grizone hvornar en intervention klassificeres som det ene eller det andet -
maske is@r nar man taler om babyer. Fx vil en intervention, hvor det er foreldrene, der udferer selve
interventionen med barnet under vejledning af en fysioterapeut, kunne beskrives, som vaerende med
intention om at pavirke barnets KFA, og dermed sorteres til KFA-komponenten. Men et lignende
studie kunne vere bygget op sédledes at terapeuten uddanner foraldrene til at varetage barnets
treening. Der arbejdes maske endda med foreeldrenes vaner og mindset. I sddanne tilfelde vil det 1 sig
selv veere et mal at se forandring hos foralderen, fordi det er en formodning og et hdb om at det vil
gore en forskel for barnet. Her vil artikler sorteres til omgivelses-komponenten.

En del studier har et sekundert outcome, der gir pa tvaers af komponenterne. Jeg valgt at notere
hvilket komponent studiets primare outcome relaterer sig mest til og desuden hvilket komponent
selve interventionen relaterer sig mest til. En del af grdzone-artiklerne vil derfor blive defineret som
horende til flere komponenter. Det betyder konkret at et studie, hvor der fokuseres meget pa
foraeldrenes indsats 1 interventionen, kan ende med at hare til KFA, fordi foraeldrene her bliver et
redskab til fx at sikre daglig intensitet, mere end det handler om foraldrene som individer. Hvis der
fx er syv outcomes pa barnets motorik og kognition og et enkelt pa foraldre-stress, som desuden
ikke bruges til andet end at begrunde feasibilitet, vil dette here til KFA-komponenten i denne
opgave. Se yderligere definition og differentiering mellem komponenterne herunder i figur 2.

ICF-CY Definition I opgaven

komponent

KFA KFA er en komponent under Nar jeg her sorterer en artikel under KFA vil det
“funktionsevne”. KFA indeholder vaere fordi outcome eller intervention dikterer det.
blandt andet “mentale funktioner”, | Nar et studie fx har primer outcome som vearende
“neuromuskuloskeletale og Alberta Infant Motor Profile (AIMS) og den
beveagelses-relaterede funktioner”, | kognitive del af Bayley Scales of Infant and
“strukturer i nervesystemet” og Toddler development (Bayley) og interventionen er
“strukturer relateret til beveaegelse”. | sansemotorisk treening med barnet, vil det blive
(D sorteret under KFA.

3 Herefter bruges kun “artikler”, og deekker ogsa studier
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ICF-CY Definition I opgaven

komponent

Aktivitet og | Aktivitet og deltagelse er ligeledes | Nér jeg her sorterer en artikel under aktivitet og

deltagelse en komponent under deltagelse vil fx vare fordi det omhandler
“funktionsevne”. Herunder herer relations-dannelse, herunder foraldre-barn
blandt andet “leering af og relation.
anvendelse af viden”,

“kommunikation” og
“interpersonelle interaktioner og
relationer”. (1)

Omgivelser | Omgivelser er en komponent under | De artikler jeg sorterer under omgivelser ender der,
del 2: kontekstuelle faktorer, og fordi de primeert fokuserer pa netop omgivelserne,
indeholder blandt andet det fysiske [ det kan vaere et studie, der tilbyder psykologisk
milje man befinder sig i, ens familie | bistand til foreeldre for at modvirke oget foraeldre-
og nere relationer og de services og | stress eller et studie der fokuserer pa at uddanne
fagpersoner man har. (1) fagprofessionelle, séledes at de bedst muligt kan

understotte familien.

Flere kom- Naér jeg her sorterer artikler som “flere

ponenter komponenter” skyldes det primaert at det ville veere

aergerligt og misvisende at sortere under kun én
komponent i henhold til ovenstéende. I denne
sortering herer saledes artikler, der har et bredt
fokus i deres outcome og interventionstype. Det
kunne vere et studie hvor der interveneres bade i
forhold til barnets motorisk udvikling og til
foraeldrenes stress og de to uathaengig af hinanden
vurderes at vere veagtige for studiets outcome.

Ikke al litteratur er interventionsstudier eller reviews af disse, nogle har et mere undersggende
element i forhold til eksisterende praksis med henblik pé at udvikle praksis, disse beskrives ligeledes

figur 2: definition af komponenter og brug i opgaven

under de forskellige komponenter, hvis deres fund vurderes at vare relevant.

Preesentation af resultater

Resultater kan preesenteres som diagram, tabel og/eller deskriptivt. Blot det stemmer overens med
formalet med reviewet. Ved at kortlegge data kan man identificere, karakterisere og summere

evidens og huller i viden. (36)

I afsnittet nedenfor har jeg valgt at kortlegge data i en figur, der illustrerer hvorledes data er fordelt.
Derudover har jeg valgt en deskriptiv tilgang, hvor jeg opsummerer indholdet af data indenfor de
respektive komponenter af ICF-CY. Grundet opgavens omfang tillader jeg mig at opsummere og

udelade nogle studier.
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RESULTATER

Efter at have screenet de 127 artikler og sorteret disse efter praemisserne i figur 2, er der 17 artikler
med fokus KFA. Der er 2 artikler med fokus pa aktivitet og deltagelse. Der er 19 artikler med fokus
pa omgivelser. Der er 27 artikler med et blandet fokus. Figur 3 nedenfor illustrerer fordelingen pa
ICF-CY komponenterne.

Aktivitet og deltagelses-komponent

Figur 3: fordeling i forhold til ICF-CY komponenterne

KROPSFUNKTIONER OG ANATOMI

De 17 artikler - se figur 3 - er udgivet mellem 2013 og 2021 og kommer hovedsageligt fra Europa,
Australien og USA. Syv er reviews, systematisk review eller oversigtsartikler, seks er RCT-studier,
der er et eksplorativt studie med randomiseret design og et klinisk forseg med kontrol-gruppe, men
uden randomiseringen samt en enkelt poster og en enkelt case-rapport. Alle har fokus pé praemature
eller babyer i risiko for CP under 1 &r, bortset fra posteren, der inkluderer bern op til 5 &r.

Der bruges 38 forskellige outcomes, men alle med fokus pa motorisk eller kognitiv udvikling hos
barnet fx AIMS, Bayley, Hand Assessment for Infants (HAI) og Assisting Hand Assessment (AHA)
for vurdering af barnets sansemotoriske udvikling.

Overordnet set er der enighed om at tidlig intervention med fokus pa sansemotorik og kognition er
vigtig og ger en forskel for barnets sansemotorisk og kognitive udvikling. (3, 10, 13, 44-51) Dette til
trods for at blandt andet Herskind, Greisen og Nielsen (10) i et review fra 2015 siger at systematiske
reviews har svaert ved at vise blivende effekt. Omvendt er evidensen ikke tilstraekkelig til at afvise
effekten af tidlig intervention.

De systematiske reviews rapporterer stor heterogenitet i studierne. Dette ses is@r som variation i
interventionstyper, populationer og manglende kontrolgrupper. (10, 45) I en oversigt over
systematiske reviews fra 2021 siger Damiano et al (50) at evidensinformerede interventions-
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principper vil stotte barnets aktive udforskning i et beriget miljo, sammen med storre intensitet og
opgavespecificitet.

Mere specifikt findes at baby-Constrained Induced Therapy (baby-CIMT) og Bimanuel Terapi (BIM)
lader til at forbedre en-handsfunktionen hos bern med unilateral CP. (51, 52)

En anden specifik tilgang er CareToy-systemet. | et RCT fra 2017 skriver Sgandurra et al (46) at
CareToy kan give en effektiv, hjemmebaseret, individualiseret tidlig intervention malt primart pa
Infant Motor Profile (IMP). (46)

COPCA-tilgangen er blevet sammenlignet med typisk fysioterapi over 1 ar hos 43 bern. Her fandt
Hielkema et al (53), at der ikke var forskel pa barnets motoriske og kognitive outcomes. Dog viser et
studie af Van Balen et al (3) at interventioner med spontan motorisk adferd med trial-and-error-
tilgang, hvor terapeuten praktiserer mest muligt “hands-off”, var associeret med forbedret postural
udvikling. I et review fra 2014 skriver Hadders-Algra (44) at de tidlig interventionsprogrammer -
herunder COPCA - der stimulerer alle aspekter af barnets udvikling ved brug af familie-coaching er
de mest lovende.

Small Step studiet 1 Norge har ifelge Lowing et al (49) bidraget med evidens for “you learn what you
practice”. Dette is@r 1 forhold til grovmotoriske outcomes. En anden vigtig pointe i studiet er, at selv
om tidlig intervention tyder pa at vere effektiv pa kort sigt, pavirkes den langsigtede udvikling af
mange forskellige og varierende faktorer. Khurana et al (48) har i et review fra 2020 ligeledes fundet
at daglig foraeldre-leveret motorisk intervention forbedrer motoriske og kognitive short-term
outcomes. Et studie af Elbasan (54) fra 2017 viste at familiecentreret Neurodevelopmental Treatment
(NDT) ikke viste forbedring i motoriske og kognitive outcomes sammenlignet med en
kontrolgruppe.

Derudover har to studier kigget pa tilskud til den tidlige intervention - et studie (55) i1 forhold til
injektion af cerebrolysin og et studie (56) i forhold til supplement af B12 og omega 3 fedtsyrer.

AKTIVITET OG DELTAGELSE

Der er meget fa artikler, der blev sorteret under aktivitet og deltagelses-komponenten. De to jeg fandt
omhandler hhv. “Face-To-Face Still-Face” (FFSF) paradigmet (5) og “Clinic-Based Intervention
Program” (CBIP) og “Home-Based Intervention Program” (HBIP) (4). Alle tre interventionstyper
viste gode resultater pa forelder-barn-interaktionen (4, 5).

OMGIVELSER

De 19 artikler - se figur 3 - er udgivet mellem 2014 og 2022 og kommer udelukkende fra Europa,
Australien og USA. Der er en del interviews, surveys og reviews, men ogsé kliniske forseg. En del af
artiklerne omhandler foraldre til preemature babyer og babyer i risiko, men ogsa foraldre til eldre
bern (op til 18) - disse er inkluderet her, fordi det handler om forzldres erfaringer med tidlig
intervention. Derudover fagpersoner, der arbejder i tidlig intervention. Der bruges flere forskellige
outcomes, fx sporgeskemaer sdsom Ages and Stages Questionnaire (ASQ), Family Needs og
Parenting Stress Index (PSI), derudover interviews og video-observationer. (6, 29, 57-74)
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De fundne artikler undersorteres i1 temaer: “‘familiecentrering, herunder co-design”, “forceldre-
tilfredshed/oplevelse”, “forceldre-stress/velbefindende”, “tagpersoner” og “coaching”. (6, 29, 57-74)
Temaerne er baseret pé titler, abstrakt og outcome og skal betragtes som et forsog pd at skabe
overblik mere end en tematisk analyse.

Indenfor familiecentrering og co-design er der generel enighed om at begge elementer er vigtige,
herunder for at understette, at selve interventionen er familiecentreret. (60, 73, 74) Co-design kan
bade betragtes i storre sammenhang, hvor “erfarne” foreldre er med til at ssmmensatte og definere
tilbud (73, 74), men ogsa mere nervaerende for den enkelte familie (60). Palomo-Carrion et al (73)
konkluderer, at den tidlige intervention ber addressere familieinvolvering gennem multidisciplinaer
coaching og modifikation af omgivelserne, opfordring af familiens mal og familiestette, gennem
familie-terapeut-teamet. Desuden pépeges vigtigheden af, at foraldre foler sig vaerdsat, ikke foler sig
som tilskuer, har motivation og egne mél i interventionen.

En af artiklerne, der kigger pa foreeldre-tilfredshed/oplevelse, konkluderer at introduktionen af en
“nogle-terapeut” allerede under den sérbare indleggelses-tid er givtig for foraldre-terapeut-
relationen. (61) Dette bekraftes af Kruijsen-Terpstra (58), der har kigget pa foraldres oplevelser med
fysio- og ergoterapi til deres bern med CP. Her udtrykker foraldre at de har forskellige behov over
tid, herunder behov for tid til at opbygge et samarbejde med deres barns terapeut. Jemes-Campafia et
al (72) siger endda, at foreldre-tilfredshed er med til skabe eget livskvalitet for familien. Det
anbefales derfor at foreldre-tilfredshed inddrages som et vigtigt element i tidlig intervention. Resch
et al (67) har 1 et pilot-studie, kigget p4 om varigheden af interventionen pavirker foraldre-
tilfredsheden og fundet at det ikke var afgerende.

Det er 1 en meta-analyse fundet moderat til sterk evidens for betydningen af tidlig intervention til at
reducere foreeldre-stress hos foraldre til premature. (29) I et RCT fra 2014 konkluderer Landsem et
al (59) at et modificeret Mother-Infant Transaction Program (MITP) reducerer foreldre-stress malt
pa PSI. I Sverige har Baraldi et al (64) i interviews med 17 foraldre fundet at det forste &r rummede
forlengede foraeldre-bekymringer for barnets og deres egen mentale velbefindende.

I forhold til fagpersoner har blandt andet Gmmash (6, 65) 1 hhv. 2020 og 2022 kigget pd hvilke
udfordringer, terapeuter beskriver i1 deres interaktion med familier og foraldres perspektiv pa
leveringen af hjemmeaktiviteter i tidlig intervention. Foraldre foreslar, at der skal vare mere fokus
pa foreeldre-terapeut-partnerskabet, tverfagligt samarbejde, og personalisering af aktiviteter 1 tidlig
intervention. (6) Ifelge Gmmash (65) udtrykker fagpersoner folgende udfordringer: utilstraekkelig
kommunikation og samarbejde mellem faggrupper omkring barnet, udfordringer i at koordinere med
familien (svert at engagere foreldrene), begrensninger i regler/rammer, at imgdekomme barnets
individulle medicinske behov (livsnedvendige medicinske behandlinger tager - naturligvis - al
barnets tid) og ulighed i adgang til ressourcer. Disse temaer reprasenterer komplekse barrierer, der
eksisterer pa individniveau, hos familierne, teamet omkring barnet og pd samfundsniveau. Resultatet
fra en sporgeskema-undersogelse fra 2019 anbefaler at terapeuter bruger tilstraekkelig tid til at sikre,
at foreldre far de faerdigheder, der kraeves for en given ovelse/aktivitet. Terapeuter opfordres ogs4 til
at informere foraldre om brugbarheden af en specifik egvelse, da det ikke nedvendigvis er klart for
foreldre hvad en given gvelser betyder for barnets udvikling. (62)
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I forhold til coaching finder flere studier at det er et godt redskab. (63, 68-71) I forbindelse med
COPCA-intervention ses at foreldre vardsatter coaching som redskab, fordi de feler de er aktive
partnere 1 interventionen og treffer deres egne beslutninger. (70) Dog papeger flere studier, at der er
manglende eller inkonsekvente beskrivelser af definition og evaluering af coaching, samt terapeut-
uddannelse 1 coaching. (68, 69) Ligeledes betvivles det om coaching er den rette tilgang for alle
familier idet nogle muligvis ikke er i stand til at indga i coaching, som kraever ansvarstagen og aktiv
involvering. Nogle forzldre foretreekker muligvis at terapeuten tager mere af ansvaret. Det kan
ligeledes vaere sveart for terapeuten at arbejde som coach (indarbejde coach-attitude og undga
“hands-on”-teknikker). (63)

FLERE KOMPONENTER

De 27 artikler - se figur 3 - er udgivet mellem 2013 og 2021 og omhandler alle bern med CP, i risiko
for CP eller fodt for tidligt og deres foraldre. Artiklerne har for sterstedelens vedkommende
outcomes, der folger interventionskomponenten, men enkelte har intervention indenfor en
komponent og outcome pd et andet, fx Habersaat et al (75), der har intervention i forhold til
foraldre-barn-relation og outcome i forhold til barnets kortisol-niveau.

Der var to artikler der kombinerede KFA- og aktivitets og deltagelses-komponenterne. (75, 76) KFA-
og omgivelses-komponenterne blev kombineret i 19 studier. (16, 43, 77-93) Seks artikler har
kombineret alle komponenterne (KFA, aktivitet og deltagelse og omgivelser). (1, 2, 94-97)

Studierne, der kombinerede KFA- og aktivitets og deltagelses-komponenterne (hhv. en case-rapport
(76) og et studie med randomisering og kontrolgrupper (75)) intervenerede begge pa foraldre-barn-
relationen, herunder foreldres sensitivitet og afstemthed og malte pa barnets adferd, kortisol-niveau
og forzldre-barn relationen. Begge studier fandt hej vardi af at fokusere pa foraldre-barn-relationen
malt pa barnets udvikling. (75, 76)

Ved kombination af omgivelses- og KFA-komponenterne ses stort set at alle artikler intervenerer i
omgivelser - her typisk foraldrene. Her ses typisk outcome pd KFA-komponenten. Man ensker altsa
at kunne gore en forskel for barnets udvikling ved at intervenere hos foreldrene. (16, 43, 78-87,
89-91, 93) Et par studier agerer dog omvendt og intervenerer primert indenfor KFA-komponenten
og har outcome indenfor omgivelseskomponenten. (77, 88, 92) En enkelt artikel diskuterer
fagpersoners tverfaglige samarbejde. Her belyses vigtigheden af god kommunikation og samarbejde.
(84) Interventioner sdsom Baby Triple P (43), Small Step (86), Caretoy (88), GAME (80) og COPCA
(93) har alle foreldrene som aktive medspillere.

Baby Triple P finder at interventionen eger barnets kognitive og motoriske faerdigheder. (43)

I Small Step har man set, at bern i interventionsgruppen udviklede sig uathaengig af deres baseline.
Det ses at de mest pavirkede bern responderede bedst pa interventionen. (86)

CareToy-studiet fandt en signifikant reduktion i foreldrestress hos medrene, som primert stod for
treeningen, 1 CareToy gruppen vs standard care gruppen. (88)
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GAME vurderes at vere mere effektiv end standard care, 1 hegjere grad for bern med faerre og mindre
komplekse udfordringer. GAME har ikke et specifikt mél om at forbedre foraeldres mentale
velbefindende, men finder alligevel at foraeldrene 1 GAME er stabile mélt pd Depression, Anxiety
and Stress Scales - 21 (DASS-21). (80)

COPCA har serligt fokus pa coaching og finder at interventionsgruppen havde bedre motoriske
outcomes end standard care, men der sds ingen signifikant forskel i forhold til Family Empowerment
Scale. En proces-evaluering indikererede, at nogle-elementerne som bidrager til forskellen 1 motorisk
outcome, var coaching af foreldre og ikke at blande sig i barnets motoriske aktiviteter med “hands-
on” teknikker. (93) Spittle et el (81) finder i 2017 at foraldre otte ar efter et tidlige interventions-
forleb rapporterer vedvarende fordele pd deres mentale velbefindende.

Reviews og systematiske reviews er overordnet enige om, til trods for heterogenitet i intervention og
population, at foreldre-uddannelse (90), foraldre-coaching til at understotte barnets egen
udforskning og lering (91), foreldre-engagement og motivation (89), bevagelser initieret af barnet,
opgave-specificitet og beriget miljo (78, 79, 85) er essentielle ingredienser i tidlig intervention.

Seks artikler har forholdt sig til alle komponenterne. (1, 2, 94-97) Wu et al (94) har 1 et studie fra
2014 set pa effekten af tidlig intervention hos premature babyer med meget lav fodselsvaegt 1 Taiwan
og fundet effekt p4 motorisk og kognitive outcomes for barnet samt forbedring i foraldre-barn-
interaktionen. I et studie i Spanien i 2016 med 65 bern praemature babyer (12 mdr korrigeret) fandt
Castel et al (95) at Triadic Parent-Infant Relationship (TRT) var effektiv til at reducere foreldre-
stress og at dette korrelerer med barnets udvikling.

Hadders-Algra et al (1) og Morgan et al (2) er i deres respektive reviews enige om at tidlig
diagnosticering og dermed tidlig henvisning til intervention er vigtig. De er ligeledes enige om at den
tidlige interventions KFA-komponent ber bestd af en kombination af stimulering af udvikling,
inklusiv trial-and-error, opgave-specifikke og kontekst-specifikke mal, som er passende i
udfordringsniveau og opdateres jevnligt, lering 1 udfordrende, beriget miljo, muligvis lidt hands-on
NDT. Iser er det vigtigt at eve aktiviteter hyppigt for at fremme faerdigheder og funktionel
selvstendighed. Interventions-miljeer og professionelle input har ikke en tilstreekkelig hyppig
frekvens til at opnd maélene 1 tidlig interventions-programmer. Aktivitets- og deltagelseskomponenten
ber indeholde stotte til foreldre-barn interaktion, Omgivelses-komponenten ber udover ovennavnte
berigede milje indeholde stotte til at opbygge foreldre-kapacitet og -ekspertise, og at prioritere en
positiv forelder-barn-relation, derudover coaching og undervisning for at ege viden. Foraeldres mal
og forhadbninger ber veare centrale 1 interventionen, med essentiel foraeldre-deltagelse. Herved
vurderes, at man bedst muligt fremmer barnet motoriske og kognitive udvikling samt familiens
velbefindende. (1, 2)

Hutchon (96) foreslar at interventioner sammensattes af effektive elementer isoleret set og at
evalueringen er pé hele pakken, idet det kan vare svaert at afgere effekten af det enkelte elements
bidrag til pakken som helhed.
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DISKUSSION

Metoden scoping review kan have sine fordele og ulemper. Den storste ulempe er at man ikke kan
bruge resultaterne til kliniske retningslinjer, da disse - 1 hvert fald i Danmark - skal vare evidens-
baseret og vurderet ud fra GRADE (Grading of Recommendations Assessment, Development and
Evaluation). (98) Dette forhold er en hel anden diskussion. Fordelen ved et scoping review er at man
kan vare mere fri 1 sin proces - selv om man stadig skal vere systematisk. I denne opgave var
scoping review mest egnet, fordi jeg ikke sogte ét korrekt svar, men nermere at udforske omfanget
af litteraturen og at organisere og sammendrage den fundne viden og at belyse kompleksiteten pa
omrédet. Jeg har sdledes valgt scoping review og ikke systematisk review fordi jeg enskede at blive
klogere og udvide min horisont - uden at veere bundet af en forudbestemt hypotese.

Jeg har valgt at analysere data i forhold til ICF-CY rammen ud fra dennes grundtanke om at alle
komponenter er vigtige og ber tages 1 betragtning, men det betyder ikke at de enkelte komponenter
ikke har veerdi i sig selv. Pa den ene side kan man argumentere for - ud fra ICF-CF-tanken - at, fordi
mennekser er komplekse og is@r det lille barn ikke kan betragtes seperat fra sin kontekst, skal alle
komponenter inddrages i alle indsatser. Eller i hvert fald betragtes. Omvendt vil nogle maske
argumentere for, at fordi det er for komplekst at tage hejde for alt, bliver man nedt til at kigge pa et
omrade af gangen. Fx kan man maske mene, at ved en konkret operation, er det for komplekst - og
maske endda irrelevant - at tage foraldrenes folelser i betragtning. Ud fra denne tese vil man kun
forholde sig til foreldrene i det omfang, det handler om deres evne til at varetage barnets post-
operative behov og ikke forholde sig til forelderens mentale velbefindende i al almindelighed.
Ligesom sgskendes behov ikke inddrages eller betragtes. I denne tese tror man p4, at ved at arbejde
pa ét komponent fir man spill-over-effekt til andre komponenter. Et godt eksempel péd dette er
CareToy-projektet, hvor man udelukkende forholdt sig til KFA-komponenten. Her fandt man nedsat
foraeldre-stress pa baggrund af denne KFA-orienterede intervention. (88) Maske det var tilfeldigt,
men tenk om man kunne inddrage sadanne mélsa@tninger med vilje. Teenk om man sigtede efter at
bedre barnets funktionsniveau samtidig med at bedre foraldrenes mentale velbefindende.

Hvis man keber ideen om spill-over-effekt, ma man ogsa kebe ideen om, at det gér alle veje - fx at
man vil se effekt p& KFA-komponenten, ved at intervenere i omgivelses-komponenten. Denne ide
understottes af studier omkring familiecentrering og familie-involvering 1 co-design, hvor foraldre
byder ind med hvad de synes, der ber veare - eller burde have varet - i tidlig intervention, herunder
vigtigheden af at fole sig verdsat som foraldre, ikke at fole sig som tilskuer, at have motivation og
egne mal i interventionen. (73) Alle disse elementer er vigtige for foreldrenes adferd og felelser og
herer derfor til omgivelses-komponenten, hvilket igen leder tilbage til teori-afsnittet om at foraeldre-
stress forbindes med mindre succesfuld selv-regulering, hvilket pavirker barnets livskvalitet i de
tidlige ar. (29) Hvis man antager at foraldre-stress pavirker foreldres evne til at vaere tilgengelige
overfor deres bern, spiller det en vigtig rolle i forhold til tilknytningsteorien. 20 artikler fokuserer pa
omgivelserne - foreldrene - men meget fa fokuserer udelukkende pa foreldre-barn-relationen. Vi
ved at det opleves som mere stressende at vere forelder til et barn med CP end et barn uden
udfordringer. (30) Vi ved ikke sd meget om hvordan barnets funktionsevne og funktionsevne-
nedsettelse pavirker interaktionen, men idet interaktion foregdr mellem mennesker ma det
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nedvendigvis vaere en faktor. Det kan derfor vere en udfordring kun at placere interventionen hos
foreeldrene. Det er i hvert fald interessant at der er sa lidt studier pa omréadet.

Hvis man nu leger videre med tanken om fernavnte operation og forestiller sig at ortopadkirurgen
gor det denne er god til, mens fysioterapeuten underviser foreldrene ud fra en malsetning om at gore
dem bedre i stand til handtere de roller og det ansvar deres foraelderskab byder dem. Som beskrevet i
teori-afsnittet er det netop hér foreldre oplever stress. (29) I den tankte situation ville det dog kreve
nogle udvidede kompetencer hos fysioterapeuten. Her foreslar flere at terapeuter i hgjere grad skal
fungere som coaches. (24, 93) Udfordringen med coach-tilgangen i de fundne studier er, at der
mangler eller er inkonsekvente beskrivelser af definitionen og evalueringen af coachingen, samt
hvordan terapeuterne er uddannet i coach-tilgang. (68, 69) Det gor det dog ikke mindre vardifuldt
for forzldrene (63), men svarere at inddrage 1 fremtidig tidlig intervention. Der er et yderligere
dilemma 1 coach-tilgangen 1 det en coach pr definition er neutral. (99) Dét er sundhedsfaglige
sjeldent.

Hvis man forholder sig til de neuroplastiske grundprincipper for lering og neurorehabilitering
beskrevet 1 teori-afsnittet er Small Steps-studiet interessant, fordi der arbejdes med korte intensive
intervaller, hvor malsetningen er opnéelig og indenfor overskuelig tid. Omvendt kan man
argumentere for at selv om Small Step viser gode resultater vil en sddan tilgang ikke kunne passe ind
1 et barns og en families liv 1 lengere tid. Det vil naturligvis kraeve en tilpasning af livet at fa et barn
med udfordringer, men 1 betragtning af Handicapkonventionens principper om “fuld og effektiv
deltagelse og inklusion i samfundslivet” og “respekt for de udviklingsmuligheder, som barn med
handicap har, samt respekt for deres ret til at bevare deres identitet” vil det ogsa vare vigtigt, at
huske p4a, at et barn med CP eller lignende ikke skal kurereres, men leve sit liv hele livet. Dette taler
for interventioner, der tenker bredere. Fx de studier, der ovenfor har forholdt sig til alle komponenter
1 ICF-CY og kommer med anbefalinger der deekker bredt. (1, 2)

Herudover papeger bdde Hadders-Algra et al (1) og Morgan et al (2) at interventions-miljeer og
professionelle input ikke har tilstreekkelig hyppig frekvens til at opna mélene i tidlig interventions-
programmer. Sidstnavnte taler for en tilgang, der inkluderer treening og aktivitet som en del af
barnets hverdag - for det hele lille barn vil det naturligvis vere 1 nervaerende relation med foraldre.
(1, 2) Her skal man dog vere opmarksom pd dilemmaet beskrevet i teori-afsnittet om hvordan det
opleves for foraldre at patage sig mange roller og ansvar.

Hutchon (96) foreslar at interventioner sammensattes af effektive elementer og at der evalueres pa
hele pakken. Det kan der vaere meget god fornuft i, dog kan man géd skridtet videre og sige, at
evidensen af elementerne maske heller ikke definitivt kan afgeres og man derfor bere vidensbasere
indholdet fremfor at evidensbasere. Rosenbaum fremhavede allerede 1 2010 problematikken med at
lede efter svaret pa komplekse udfordringer i RCT-studier. Han papeger at for at udfere et RCT skal
man kontrollere s& mange aspekter som muligt, hvilket er plausibelt nar man gerne vil undersoge en
intervention over kort tid, men at det jo sjeldent er sidan man arbejder med mennesker i
neurorehabilitering. (100)

22



KONKLUSION

Nér den stillede problemformulering - Hvilke bio-psyko-sociale indsatser bidrager til at oge en
babys funktionsniveau og familiens livskvalitet for familier med babyer (0-1 ar) i risiko for cerebral
parese? - betragtes ud fra ICF-CY rammen, kan man sortere den fundne litteratur efter hvor de
primart herer til. Her fandt jeg at de indsatser der bidrager til babys funktionsniveau og udvikling -
KFA-komponenten - blev beskrevet 1 17 artikler. Hovedpointerne herfra er at tidlig intervention
med fokus pd sansemotorik og kognition er vigtig og ger en forskel for barnets sansemotorisk og
kognitive udvikling. (3, 10, 13, 44-51) Herudover siger Damiano et al (50) at evidens-informerede
interventionsprincipper vil stotte barnets aktive udforskning i et beriget miljo, sammen med storre
intensitet og opgavespecificitet. I forbindelse med COPCA-studiet er fundet effekt af spontant
motorisk adferd med trial-and-error-tilgang, hvor terapeuten praktiserer mest muligt “hands-off”. (3)
Specifikke interventioner sdisom CIMT og BIM lader ogsa til at vere effektive. (51) Small Step
tilfgjer pointen: “you learn what you practice”. (49) Disse og andre interventionsstudier taler for at
intensiteten er vigtig.

I forhold til aktivitets- og deltagelseskomponenten kigger den meget sparsomme litteratur pa
foreeldre-barn relationen. Her findes god effekt af interventionerne i form af fx forbedring i foraldres
folsomhed og afstemthed. (4, 5)

20 artikler blev sorteret under omgivelses-komponenten og omhandlede “‘familiecentrering,
herunder co-design”, “forceldre-tilfredshed/oplevelse”, “forceldre-stress/velbefindende”,
“fagpersoner” og “coaching”. (6, 29, 57-74) Co-design kan bade vaere “erfarne” foraeldre der er med
til at sammensatte og definere tilbud (73, 74), men ogsd mere nervarende for den enkelte familie.
(60) I sidstnavnte konkluderer Palomo-Carrion et al (73) at den tidlige intervention ber addressere
familieinvolvering gennem multidiscipliner coaching og modifikation af omgivelserne, opfordring
af familiens mél og familiestotte, gennem familie-terapeut-teamet. Forceeldre-tilfredshed er med til at
skabe gget livskvalitet for familien og anbefales derfor som et vigtigt element i tidlig intervention.
(72) Det legges yderligere veegt pa vaerdien af samarbejdet med fagpersoner, hvor foraldre foreslar,
at der skal vere mere fokus pa foraldre-terapeut-partnerskabet, tverfagligt samarbejde, og
personalisering af aktiviteter i tidlig intervention. (6) Terapeuter opfordres ogsa til at informere
foreeldre om brugbarheden af en specifik gvelse, da ikke nadvendigvis er klart for foreldre hvad en
given ovelser betyder for barnets udvikling. (62) I forhold til coaching finder flere studier at
coaching er en godt redskab i tidlig intervention. (63, 68-71) Coaching kraver faelles forstaelse
mellem foreldre og terapeut. Nar dette er tilstede opleves coach-tilgangen attraktivt og lovende for
familien og terapeuten i tidlig intervention. (63) Det er i en meta-analyse fundet moderat til sterk
evidens for betydningen af tidlig intervention til at reducere foreeldre-stress hos foreldre til
praemature. (29)

De 27 artikler der kiggede pé flere komponenter blev yderligere sorteret siledes: to artikler, der
kombinerede KFA- og aktivitets og deltagelses-komponenterne. (75, 76) KFA- og omgivelses-
komponenterne blev kombineret i 19 artikler. (16, 43, 77-93) seks artikler har kombineret alle
komponenterne. (1, 2, 94-97) Tidlig Interventionsprogrammer som Baby Triple P (43), Small Step
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(86), Caretoy (88), GAME (80) og COPCA (93) har alle foreldrene som aktive medspillere og
outcome pa KFA-komponenten. Reviews og systematiske reviews er overordnet enige om at
foreldre-uddannelse (90), foreldre-coaching til at understotte barnets egen udforskning og laring
(91), foreldre-engagement og motivation (89), bevagelser initieret af barnet, opgave-specificitet og
beriget miljo (78, 79, 85) er essentielle ingredienser i tidlig intervention. Blot seks artikler har
forholdt sig til alle komponenterne (KFA, aktivitet og deltagelse og omgivelser). (1, 2, 94, 95, 97)
Heraf er to reviews (1, 2), hvor der findes at den tidlige interventions KFA-komponent ber besta af
en kombination af stimulering af udvikling, inklusiv trial-and-error, opgave- og kontekst-specifikke
maél, som er passende i udfordringsniveau og opdateres jaevnligt, lering i udfordrende, beriget miljo,
muligvis lidt hands-on NDT. Aktivitets- og deltagelseskomponenten ber indeholde stette til foraeldre-
barn interaktion, Omgivelses-komponenten ber udover ovennavnte berigede milje indeholde stotte
til at opbygge foraldre-kapacitet og -ekspertise, og at prioritere en positiv forelder-barn-relation,
derudover coaching og undervisning for at ege viden. Foreldres mél og forhébninger ber vare
centrale 1 interventionen, med essentiel foreldre-deltagelse. Hermed vurderes at man bedst muligt
fremmer barnet motoriske og kognitive udvikling samt familiens velbefindende. (1, 2).

PERSPEKTIVERING

Flere reviews péapeger vigtigheden af tidlig opsporing (1, 2, 10, 13, 51, 83) og i et review fra 2017
finder Novak et al (83) at GMA kombineret med neonatal MRI er mere end 95% pracis for
Smdrsalderen (korrigeret) og anbefales derfor. For bern @ldre end 5 mdr. (korrigeret) er
Hammersmith Infant Neurological Examination (HINE) kombineret med neonatal MRI mere end
90% pracis og anbefales derfor. (83) Dette er dog ikke implementeret som international standard,
selv om det er international anbefaling. Et storre EU-projekt, BornToGeTthere, soger derfor at
undersoge, hvad der skal til, for at det bliver implementeret 1 sundhedssystemerne 1 de forskellige
lande (101, 102). En af grundene til at det ikke er implementeret er blandt andet at GMA kraever
megen tid fra treenede fagpersoner. En made at komme omkring det kunne vaere at automatisere
observations-processen. En metode til observation af bevegemenstre blev presenteret pa en
konference (BioRob) i 2020, hvor et system der benytter en robot-uro til at detektere spontane
sparke-menstre og aktivere forskellige stimuli. (103)

Forzldre giver udtryk for at de finder stor verdi i at blive prasenteret for et nyt verdenssyn, hvor
man &ndrer fokus fra “kan ikke” til at se muligheder for dem selv og barnet. (74) Denne vision ber i
allerhgjeste grad inddrages i tidlig intervention og udvides til resten af samfundet. Erfaringsmeessigt
har bern med CP medt “kan ikke”-tilgangen mange gange i deres liv og det har sat spor. Man kunne
maske starte med at se pa CanChilds “oversettelse” af ICF til “F-words”, hvor man fx erstatter
deltagelse med venskab og omgivelse med familie - og drysser lidt sjov udover det hele (Bilag 8). En
vision og en tilgang man kunne eonske slog redder i tidlig intervention og strakte sig langt ind 1
barnets og familiens liv.

Et andet onske kunne vere storre fokus pé foraldrenes velbefindende - som selvstendigt mil - og pa
foreldre-barn-relationen. Et sddan studie er igang, hvor man seger at vurdere kvaliteten af tidlig
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foreldre-barn-interaktion i1 familier med bern i hgj-risiko og at udforske hvordan interaktions-
kvalitet er pavirket af faktorer hos barnet og foralderen. (104)

Slutteligt har tvaerfaglighed potentiale til at imedekomme kompleksiteten 1 tidlig intervention, hvor
man imgdekommer alle komponenterne i ICF-CY, der hver iser kalder pd forskellige fag-
professioner, fx vil fysio- og ergoterapeuter vare bedst til at varetage interventionen i KFA-
komponenten, og det vil vaere mere relevant med fx en psykolog til at varetage interventionen i
omgivelseskomponenten, der omhandler foraldre-stress, mens der kunne vare vardi i, at finde en
mdde hvorpa de forskellige indsatser understetter hinanden - maske de allerede gor det.
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Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for
Scoping Reviews (PRISMA-ScR) Checklist

REPORTED
SECTION PRISMA-ScR CHECKLIST ITEM ON PAGE #

TITLE
Title Identify the report as a scoping review.
ABSTRACT
Provide a structured summary that includes (as
applicable): background, objectives, eligibility criteria,
Structured . X
2 sources of evidence, charting methods, results, and
summary . . N
conclusions that relate to the review questions and
objectives.
INTRODUCTION
Describe the rationale for the review in the context of
. what is already known. Explain why the review
Rationale 3 : 7 .
questions/objectives lend themselves to a scoping
review approach.
Provide an explicit statement of the questions and
objectives being addressed with reference to their key
Objectives 4 elements (e.g., population or participants, concepts, and
context) or other relevant key elements used to
conceptualize the review questions and/or objectives.
METHODS
Indicate whether a review protocol exists; state if and
Protocol and 5 where it can be accessed (e.g., a Web address); and if
registration available, provide registration information, including the
registration number.
Specify characteristics of the sources of evidence used
Eligibility criteria 6 as eligibility criteria (e.g., years considered, language,
and publication status), and provide a rationale.
Describe all information sources in the search (e.g.,
Information 7 databases with dates of coverage and contact with
sources™ authors to identify additional sources), as well as the
date the most recent search was executed.
Present the full electronic search strategy for at least 1
Search 8 database, including any limits used, such that it could be
repeated.
Selection of State the process for selecting sources of evidence (i.e.,
sources of 9 screening and eligibility) included in the scoping review
evidencet 9 gibiity ping )
Describe the methods of charting data from the included
sources of evidence (e.g., calibrated forms or forms that
Data charting 10 have been tested by the team before their use, and
processt whether data charting was done independently or in
duplicate) and any processes for obtaining and
confirming data from investigators.
. List and define all variables for which data were sought
Data items 11 ) S
and any assumptions and simplifications made.
- . If done, provide a rationale for conducting a critical
Critical appraisal of ) . . ] .
L appraisal of included sources of evidence; describe the
individual sources 12 o : )
. methods used and how this information was used in any
of evidence§ o X
data synthesis (if appropriate).
Synthesis of results 13 Describe the methods of handling and summarizing the
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RESULTS

Selection of Give numbers of sources of evidence screened,

assessed for eligibility, and included in the review, with
sources of 14 . . i
evidence reasons for exclusions at each stage, ideally using a flow

diagram.

Characteristics of . .
For each source of evidence, present characteristics for

sources of 15 which data were charted and provide the citations.
evidence
C.”t'.cal appraisal If done, present data on critical appraisal of included
within sources of 16 . .

. sources of evidence (see item 12).
evidence
Results of For each included source of evidence, present the
individual sources 17  relevant data that were charted that relate to the review
of evidence questions and objectives.

Summarize and/or present the charting results as they

Synthesis of results 18 relate to the review questions and objectives.

DISCUSSION
Summarize the main results (including an overview of
Summary of 19 concepts, themes, and types of evidence available), link
evidence to the review questions and objectives, and consider the
relevance to key groups.
Limitations 20 Discuss the limitations of the scoping review process.
Provide a general interpretation of the results with
Conclusions 21 respect to the review questions and objectives, as well
as potential implications and/or next steps.
FUNDING
Describe sources of funding for the included sources of
Fundi evidence, as well as sources of funding for the scoping
unding 22

review. Describe the role of the funders of the scoping

review.

JBI = Joanna Briggs Institute; PRISMA-ScR = Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses
extension for Scoping Reviews.

*Where sources of evidence (see second footnote) are compiled from, such as bibliographic databases, social media
platforms, and Web sites.

1 A more inclusive/heterogeneous term used to account for the different types of evidence or data sources (e.g.,
quantitative and/or qualitative research, expert opinion, and policy documents) that may be eligible in a scoping
review as opposed to only studies. This is not to be confused with information sources (see first footnote).

I The frameworks by Arksey and O’Malley (6) and Levac and colleagues (7) and the JBI guidance (4, 5) refer to the
process of data extraction in a scoping review as data charting.

§ The process of systematically examining research evidence to assess its validity, results, and relevance before
using it to inform a decision. This term is used for items 12 and 19 instead of "risk of bias" (which is more applicable
to systematic reviews of interventions) to include and acknowledge the various sources of evidence that may be used
in a scoping review (e.g., quantitative and/or qualitative research, expert opinion, and policy document).

From: Tricco AC, Lillie E, Zarin W, O'Brien KK, Colquhoun H, Levac D, et al. PRISMA Extension for Scoping Reviews
(PRISMASCcR): Checklist and Explanation. Ann Intern Med. 2018;169:467—-473. doi: 10.7326/M18-0850.

St.Michael’s

Inspired Care. 2
Inspiring Science.
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Protokol

Bilag 3

Tidlig familiecentreret indsats til babyer med CP eller i risiko for CP - et scoping
review

Problemformulering: Hvilke bio-psyko-sociale indsatser bidrager til at oge babys
funktionsniveau og familiens livskvalitet for familier med babyer (0-1 &r) i risiko
for cerebral parese (eller anden hjerneskade/funktionsnedszattelse)?

Population: Bern med CP eller i risiko for CP i alderen 0-1 ar

Concept: Tidlig indsats (alle tilgange og vinkler)

Context: Indenfor for de sidste 20 ar, Primert udenfor hospitals-regi, Bio-Psyko-
social - beskrevet vha ICF-rammen

Mit formal er bade at belyse i hvilket omfang ICF-CY’ens komponenter afdakkes
i den tilgeengelige litteratur og at uddrage hvilke indsatser/tilgange, der bidrager til
at gge babys funktionsniveau samt familiens generelle livskvalitet og at blive
klogere pa hvad den tilgaengelige litteratur beskriver som effektive indsatser
indenfor alle komponenter i ICF-CY’en

Kriterie In-/eksklusion begrundelse

Udgivelsesar | Inklusion: udgivet 2012 til nu onsker nyeste viden, men samtidig vil jeg
ikke saette gransen for stramt

Bornenes Inklusion: 0-1 ar ensker fokus pa den tidlige intervention i

alder forhold til bamets levealder og ikke tidligt i
forhold til fx skolestart

OBS - dog kan denne veere lidt fleksibel, hvis
et studies populationsalder er fx 0-3 ar (her
vurderes den overordnede relevans)

Geografi Eksklusion: 3.verdenslande Fordi de strukturelt, skonomisk og kulturelt
vurderes at vaere for anderledes end DK
Diagnoser | Inklusion: prematuritet, hoj risiko | Fordi de inkluderede livssituationer er mere
for CP, CP eller anden medfodt sammenlignelige end veldefinerede

neurodevelopmental disorder medicinske forleb.

Eksklusion: andre medicinske

diagnoser, sasom cancer eller

hjerteproblemer th
Sprog Inklusion: Engelsk (eller dansk) | pga mine begransede sproglige evner og fordi

det vurderes at der er storre sammenlignelig
med lande der taler - og udgiver pa - engelsk
celler dansk. Det er dog ikke et sikkert
ckslusionskriterie, derfor ogsa ovennavnte

geografiske kriterie
Oversigts- | Eksklusion: Hvis der findes nyere | Fordi de nyere formodes at bygge videre pa de
artikler af sammen gruppe, fraveelges de | tidligere

aldste

Protokoller, | Eksklusion: Hvis der foreligger Fordi de nyere formodes at bygge videre pa de
pilotstudier, | det endelige studier, fravaelges for- | tidligere

feasibility arbejdet
studier
Fag Inklusion: Terapi, medicin, Fordi sygepleje oftest vil forega 1 hospitalsregi
psykologi Eksklusion: sygepleje | - og jeg gerne vil fokusere pa livet efter
hospitalet (dvs. barnets forste levedr) og fordi
neonal-sygepleje et speciale i sig selv

u}

m]
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Da jeg ensker et bio-psyko-socialt perspektiv ma jeg nedvendigvis inddrage
sogebaser, der hver is@r har det brede fokus eller et mere snevert biologisk,
psykologisk eller socialt fokus.

Jeg har valgt felgende databaser: PubMed, PsychINFO og Web of Science.
Derudover vil jeg sege pa google for at udvide til gra litteratur sdsom hjemmesider
(fra interesse-organisationer), aviser og fagblade, dette serligt i forhold til
diskussion og perspektivering.

Generelt har jeg fravalgt at benytte “kontekst” i mine segninger, fordi jeg ensker et
sé bredt perspektiv som muligt. Yderligere begraensninger i forhold til tid og
geografi defineres in- og eksklusionskriterier ovenfor

Dette kan ses i det fulde matrix over inkluderede emner, hvor det beskriver hvorfor
en artikel frasorteres (bilag 9).

Jeg har valgt at skabe et overblik over al data ved at sortere i en matrix (bilag 9),
hvor der fanerne illustrerer sorteringsprocessen.

Derudover har jeg - som defineret i indledningen - valgt at bruge ICF-CY som
ramme for analysen. Nogle studier vil overlappe eller ga pa tvers af
komponenterne, enten fordi indsatsen er pa et komponent og outcome er pé et
andet eller fordi bade indsats og outcome dakker flere komponenter. I disse
tilfeelde vil jeg tage det med i det komponent, der fylder mest i det pagaeldende
studie eller inddrage pointer fra studiet i flere komponenter. Studier eller artikler
der konsekvent dekker flere komponenter beskrives og summeres samlet til sidst i
afsnittet. Herunder oprids af definitionerne af de forskellige komponenter, samt en
afklaring af hvordan der differentieres mellem komponenterne, der nogle gange
kan overlappe hinanden.

KropsFunktioner og Anatomi

Nar jeg her sorterer en artikel eller et studie under KFA vil det vere fordi outcome
eller intervention dikterer det. Nar et studie fx har primar outcome som varende
Alberta Infant Motor Profile (AIMS) og den kognitive del af Bayley Scales of
Infant and Toddler development og interventionen er sansemotorisk traening med
barnet, vil det blive sorteret under KFA.

Aktivitet og deltagelse

Nér jeg her sorterer en artikel eller et studie under Aktivitet og deltagelse vil fx
vere fordi det omhandler relations-dannelse, herunder foraldre-barn relation.
Omgivelser

De artikler og studier jeg sorterer under omgivelser ender der fordi de primeert
fokuserer pa netop omgivelserne, det kan vaere et studie der tilbyder psykologisk
bistand til foraeldre for at modvirke gget foraldre-stress eller et studie der
fokuserer pa at uddanne fagprofessionelle, sdledes at de bedst muligt kan
understotte familien.

Differentiering mellem de forskellige komponenter

ICF-CY har natuligvis definitioner af hvad der herer under KFA, Aktivitet og
deltagelse og hvad der herer under omgivelser, som beskrevet ovenfor, men maske
iser nar man taler om babyer kan det vere lidt en grazone hvornar en intervention
klassificeres som det ene eller det andet. Fx vil en intervention, hvor det er
foreldrene, der udferer selve interventionen med barnet under vejledning af en
fysioterapeut, kunne beskrives, som verende med intentionen om at pavirke
barnets KFA-niveau, og dermed sorteres til KFA-bunken. Men et lignende studie
kunne vaere bygget op siledes at terapeuten uddanner foreldrene til at varetage
barnets traening. Der arbejdes méske endda med foraeldrenes vaner og mindset. |
sadanne tilfelde vil det i sig selv vere et mél at se forandring hos foraelderen, fordi
det er en formodning og et hab om at det vil gere en forskel for barnet.
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Her vil studier sorteres i omgivelses-bunken. En del studier har et sekundaert
outcome, der gar pa tvaers af komponenterne. Jeg valgt at notere hvilket
komponent studiets primare outcome relaterer sig mest til og desuden hvilket
komponent selve interventionen relaterer sig mest til. En del af grazone-studierne
vil derfor blive defineret som herende til begge komponenter. Det betyder konkret
at et studie, hvor der fokuseres meget pa foraldrenes indsats i interventionen, kan
ende med at hore til KFA, fordi foreldrene her bliver en form for redskab til fx at
sikre daglig intensitet, mere end det handler om foraldrene som individer.. Hvis
der fx er 7 outcomes pa barnet motorik og kognition og et enkelt pa foraldre-
stress, som desuden ikke bruges til andet end at begrunde feasibilitet, vil dette hore
til KFA-komponenten i denne opgave.

Flere komponenter

Nar jeg her sorterer artikler eller studier som “blandet” skyldes det primeert at det
ville veere argerligt og misvisende at sortere under kun én komponent i henhold til
ovenstdende. I denne sortering herer séledes artikler elle studier der har et bredt
fokus i deres outcome og interventionstype. Det kunne vere et studie hvor der
intervenere bade i forhold til barnets motorisk udvikling og til foraldrenes stress
og de to uathangig af hinanden vurderes at vaere vaegtige for studiets outcome.

Jeg har valgt at kortlaegge data i en figur, der illustrerer hvorledes data er blevet
sorteret ud fra ovenfor beskrevne metode - dvs. i ICF-CY-rammen. Derudover har
jeg valgt en deskriptiv tilgang, hvor jeg summerer evidens indholdet af data
indenfor de respektive komponenter af ICF-CY
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PubMedSearchHistory 20.02.22 kI 15.03

Search Query Sort By Filters Search Details Results Time
number
6 | (("Cerebral Palsy"[Mesh]) OR ((((cerebral palsy[Text Word]) OR ("Cerebral Palsy"[MeSH Terms] OR ("Cerebral Palsy"[Text 211 09:02:33
(neurodevelopmental disorder[Text Word])) OR (premature[Text Word])) OR ("at-risk Word] OR "neurodevelopmental disorder"[Text Word] OR
bab*"[Text Word]))) AND (early intervention[Text Word])) AND ((((quality of "premature”[Text Word] OR "at risk bab*"[Text Word])) AND
life[Text Word]) OR (well being[Text Word])) OR (health-related quality of life[Text "early intervention"[Text Word] AND ("quality of life"[Text
Word])) OR (attachment[Text Word])) OR (parental stress[Text Word])) OR (parenting Word] OR "well being"[Text Word] OR "health related
stress[Text Word])) OR (parent child relationship[Text Word])) OR (motor skills[Text quality of life"[Text Word] OR "attachment"[Text Word] OR
Word])) OR (motor development[Text Word])) OR (sensorimotor development[Text "parental stress"[Text Word] OR "parenting stress"[Text
Word])) Word] OR "parent child relationship"[Text Word] OR
"motor skills"[Text Word] OR "motor development"[Text
Word] OR "sensorimotor development"[Text Word))
5 | ("Cerebral Palsy"[Mesh]) OR ((((cerebral palsy[Text Word]) OR (neurodevelopmental "Cerebral Palsy"[MeSH Terms] OR "Cerebral Palsy"[Text 241,257 09:02:16
disorder[Text Word])) OR (premature[Text Word])) OR ("at-risk bab*"[Text Word)])) Word] OR "neurodevelopmental disorder"[Text Word] OR
"premature"[Text Word] OR "at risk bab*"[Text Word]
4 | ((((((((quality of life[Text Word]) OR (well being[Text Word])) OR (health-related "quality of life"[Text Word] OR "well being"[Text Word] OR | 623,976 09:02:01
quality of life[Text Word])) OR (attachment[Text Word])) OR (parental stress[Text "health related quality of life"[Text Word] OR
Word])) OR (parenting stress[Text Word])) OR (parent child relationship[Text Word])) "attachment"[Text Word] OR "parental stress"[Text Word]
OR (motor skills[Text Word])) OR (motor development[Text Word])) OR OR "parenting stress"[Text Word] OR "parent child
(sensorimotor development[Text Word]) relationship"[Text Word] OR "motor skills"[Text Word] OR
"motor development"[Text Word] OR "sensorimotor
development"[Text Word]
3 | early intervention[Text Word] "early intervention"[Text Word] 23,015 08:59:39
2 | (((cerebral palsy[Text Word]) OR (neurodevelopmental disorder[Text Word])) OR "cerebral palsy"[Text Word] OR "neurodevelopmental 241,257 08:59:16
(premature[Text Word])) OR ("at-risk bab*"[Text Word]) disorder"[Text Word] OR "premature"[Text Word] OR "at
risk bab*"[Text Word]
1 | "Cerebral Palsy"[Mesh] Most "Cerebral Palsy"[MeSH Terms] 22,360 08:57:20
Recent
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PubMedSearchHistory (5)
Search Query Sort By Filters Search Details Results Time
number
6 | (("Cerebral Palsy"[Mesh]) OR (((((cerebral palsy[Text Word]) OR ("Cerebral Palsy"[MeSH Terms] OR ("Cerebral Palsy"[Text 212 07:55:14
(neurodevelopmental disorder[Text Word])) OR (premature[Text Word])) OR Word] OR "neurodevelopmental disorder"[Text Word] OR
("at-risk bab*"[Text Word)])) OR ("high-risk bab*"[Text Word]))) AND ("early "premature"[Text Word] OR "at risk bab*"[Text Word] OR "high
intervention"[Text Word])) AND (((((quality of life[Text Word]) OR (well risk bab*"[Text Word])) AND "early intervention"[Text Word] AND
being[Text Word])) OR (health-related quality of life[Text Word])) OR ("quality of life"[Text Word] OR "well being"[Text Word] OR
(attachment[Text Word])) OR (parental stress[Text Word])) OR (parenting "health related quality of life"[Text Word] OR "attachment"[Text
stress[Text Word])) OR (parent child relationship[Text Word])) OR (motor Word] OR "parental stress"[Text Word] OR "parenting
skills[Text Word])) OR (motor development[Text Word])) OR (sensorimotor stress"[Text Word] OR "parent child relationship"[Text Word] OR
development[Text Word])) "motor skills"[Text Word] OR "motor development"[Text Word]
OR "sensorimotor development"[Text Word])
5 [ (((((((quality of life[Text Word]) OR (well being[Text Word])) OR (health-related "quality of life"[Text Word] OR "well being"[Text Word] OR 623,976 07:54:59
quality of life[Text Word])) OR (attachment[Text Word])) OR (parental "health related quality of life"[Text Word] OR "attachment"[Text
stress[Text Word])) OR (parenting stress[Text Word])) OR (parent child Word] OR "parental stress"[Text Word] OR "parenting
relationship[Text Word])) OR (motor skills[Text Word])) OR (motor stress"[Text Word] OR "parent child relationship"[Text Word] OR
development[Text Word])) OR (sensorimotor development[Text Word]) "motor skills"[Text Word] OR "motor development"[Text Word]
OR "sensorimotor development"[Text Word]
4 | "early intervention"[Text Word] "early intervention"[Text Word] 23,015 07:47:12
3 | ("Cerebral Palsy"[Mesh]) OR (((((cerebral palsy[Text Word]) OR "Cerebral Palsy"[MeSH Terms] OR "Cerebral Palsy"[Text Word] = 241,353 07:46:36
(neurodevelopmental disorder[Text Word])) OR (premature[Text Word])) OR OR "neurodevelopmental disorder"[Text Word] OR
("at-risk bab*"[Text Word])) OR ("high-risk bab*"[Text Word])) "premature"[Text Word] OR "at risk bab*"[Text Word] OR "high
risk bab*"[Text Word]
2 | ((((cerebral palsy[Text Word]) OR (neurodevelopmental disorder[Text Word])) "cerebral palsy"[Text Word] OR "neurodevelopmental 241,353 07:46:23
OR (premature[Text Word])) OR ("at-risk bab*"[Text Word])) OR ("high-risk disorder"[Text Word] OR "premature"[Text Word] OR "at risk
bab*"[Text Word]) bab*"[Text Word] OR "high risk bab*"[Text Word]
1 | "Cerebral Palsy"[Mesh] Most "Cerebral Palsy"[MeSH Terms] 22,360 07:43:54
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# Query Limiters/Expanders Last Run Via Results
S7 (early intervention) AND  Limiters - Publication Interface - EBSCOhost 325
(S1 AND S2 AND S3) Year: 2010-2022 Research Databases
Expanders - Apply Search Screen - Advanced
equivalent subjects Search

Narrow by SubjectAge: - Database - APA Psyclnfo
neonatal (birth-1 mo)

Narrow by SubjectAge: -

infancy (2-23 mo)

Narrow by Language: -

english
Search modes -
Boolean/Phrase
S6 (early intervention) AND  Limiters - Publication Interface - EBSCOhost 2,295
(S1 AND S2 AND S3) Year: 2010-2022 Research Databases
Expanders - Apply Search Screen - Advanced
equivalent subjects Search
Narrow by Language: - Database - APA Psycinfo
english

Search modes -
Boolean/Phrase

S5 (early intervention) AND  Limiters - Publication Interface - EBSCOhost 2,389
(S1 AND S2 AND S3) Year: 2010-2022 Research Databases
Expanders - Apply Search Screen - Advanced
equivalent subjects Search
Search modes - Database - APA Psyclinfo

Boolean/Phrase

S4 (early intervention) AND  Expanders - Apply Interface - EBSCOhost 3,992
(S1 AND S2 AND S3) equivalent subjects Research Databases
Search modes - Search Screen - Advanced
Boolean/Phrase Search

Database - APA Psycinfo

S3 early intervention Expanders - Apply Interface - EBSCOhost 32,563
equivalent subjects Research Databases
Search modes - Search Screen - Advanced
Boolean/Phrase Search

Database - APA Psycinfo

S2 ( quality of life or well Expanders - Apply Interface - EBSCOhost 768,437
being or well-being or equivalent subjects Research Databases
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S1 cerebral palsy OR Expanders - Apply
premature babies OR at  equivalent subjects
risk Search modes -
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Search Screen - Advanced
Search
Database - APA Psycinfo
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Search

Database - APA Psycinfo
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# Query Limiters/Expanders Last Run Via Results
S7 S1 AND S2 AND S3 Limiters - Publication Interface - EBSCOhost 325
Year: 2010-2022 Research Databases
Expanders - Apply Search Screen - Advanced
equivalent subjects Search

Narrow by SubjectAge: - Database - APA Psyclnfo
neonatal (birth-1 mo)

Narrow by SubjectAge: -

infancy (2-23 mo)

Narrow by Language: -

english
Search modes -
Boolean/Phrase
S6 S1 AND S2 AND S3 Limiters - Publication Interface - EBSCOhost 2,295
Year: 2010-2022 Research Databases
Expanders - Apply Search Screen - Advanced
equivalent subjects Search
Narrow by Language: - Database - APA Psycinfo
english

Search modes -
Boolean/Phrase

S5 S1 AND S2 AND S3 Limiters - Publication Interface - EBSCOhost 2,389
Year: 2010-2022 Research Databases
Expanders - Apply Search Screen - Advanced
equivalent subjects Search
Search modes - Database - APA Psyclinfo

Boolean/Phrase

S4 S1 AND S2 AND S3 Expanders - Apply Interface - EBSCOhost 3,992
equivalent subjects Research Databases
Search modes - Search Screen - Advanced
Boolean/Phrase Search

Database - APA Psycinfo

S3 early intervention Expanders - Apply Interface - EBSCOhost 32,563
equivalent subjects Research Databases
Search modes - Search Screen - Advanced
Boolean/Phrase Search

Database - APA Psycinfo

S2 ( quality of life or well Expanders - Apply Interface - EBSCOhost 768,437
being or well-being or equivalent subjects Research Databases
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life ) OR attachment OR ( Boolean/Phrase
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S1 cerebral palsy OR Expanders - Apply
premature babies OR at  equivalent subjects
risk OR high risk Search modes -

Boolean/Phrase

okt

Search Screen - Advanced
Search
Database - APA Psycinfo

Interface - EBSCOhost
Research Databases
Search Screen - Advanced
Search

Database - APA Psycinfo

485,874
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Forfatter ar type Population ICF - ICF - konklusion
outcome intervention
KropsFunktioner og Anatomi
Damiano, D 2021 overview af High-risk KFA KFA Den gennemgaede evidens i dette studie understgotter til en
and Longo E systematis babyer/CP hvis graense adskillige n@gle-principper til at fremme tidlig
ke reviews motorisk udvikling og at udnytte det antagelige storre
potentiale og plasticitet i tidlig udvikling. Evidens-informeret
tidlig interventions-principper stotter barnets aktive
eksploration i et beriget miljg, sammen med starre intensitet
0g opgave-specificitet.
(Se ogsa kommentar fra Basu)
Elbasan, B 2017 Kklinisk preemature KFA KFA Familie-centreret NDT alene er ikke nok, der skel yderligere
et al forsgg (inkl babyer indsats til for at resultater
kontrol-
gruppe)
Eliasson, A 2018 eksplorativt bgrn med CP KFA KFA Baby-CIMT lader til at forbedre funktionen (en-hands) hos
Cetal studie med (<12 mdr) unge bern med unilateral CP mere end massage.
randomiser
et design OBS se evt ogsa studieprotokol fra 2014 (som sorteres fra)
Fjortoft, Tet 2017 RCT preemature KFA KFA Der blev ikke fundet evidens i dette RCT for at indikere at en
al babyer intervention ved 34 til 37 uger gestationsalder har en
signifikant effekt pa fidgety movements eller overordnet
bevaegelses-karakteristika hos praemature babyer. Dette
stemmer overens med antagelsen af at absent fidgety
movements og en abnorm bevaegelses-karakter skyldes
permanent hjerneskade og er derfor en god praediktor for
senere neurologiske forstyrrelser.
Hadders- 2014 review Babyer i KFA KFA Tidlig indsats fremmer kognitive udvikling indtil
Algra, M risiko for CP bernehavealderen, mindre effekt p&d motorisk udvikling. De fa

studier der finde antyder at programmer der stimulere alle
aspekter ved baby-udvikling ved at coache familen er mest
lovende.
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konklusion

Herskind, A, 2015 review born med CP KFA
Greisen, G

and Nielsen,

JB

Hielkema, 2020 RCT Babyerihgj KFA
Tjitske et al risiko for CP

Khurana, 2020 Systematis preemature KFA
Sonia et al k review babyer

Lowing, Ket 2020 Sekundaer bgrn med CP KFA
al analyse af
Small Step

(RCT)

KFA

KFA

KFA

KFA

Selv om systematiske reviews af RCTstudier har sveert ved at
vise blivende effekt af tidlig intervention, er denne evidens
ikke tilstraekkelig til at afvise effekten af tidlig internvention.
Hovedarsagen til manglende evidens er manglende
preecision i at identificere babyer til tidlig intervention og
utilstraekkelig forskel mellem intervention og kontrol-
intervention.

COPCA og “typical infant physiotherapy” (Holland) viser
ingen forskel i outcome for barnet.

Reviewet fandt 4 kategorier af intervention:

1. foreeldre-leveret motorisk intervention (PDMI)

2. terapeut-leveret postural kontrol intervention (TDPCI)
3. Udviklingspleje

4. Oralmotorisk intervention

Daglig PDMI forbedrer motorisk og kognitiv outcomes pa
short-term og muligvis ogsé longterm.

TDPCI er effektiv i short-term motorisk udvikling
Udviklingspleje (designet af neonatal-terapeuter) lader til at
veere effektivt til at forbedre short-term adfaerd, men uvist
motorisk og kognitiv udvikling og for long-term adfeerd.
Der er utilstreekkelig forskning til at kunne vurdere pa effekten
af oral-motorisk intervention.

Bidrager med nogen evidens for: “you learn what you
practice,” iseer i forhold til grovmotorik. Derudover indsigt i
hvordan timing, indhold og struktur i tidlig intervention
pavirker outcome. Nuvaerende studie undersstatter bred,
specifik og intensiv tilgang med forskellige intervaller, med
foreeldre som “traenere” i hjemme-miljoet. Selv om tidlig
intervention tyder pa at veere effektiv,pavirkers long-term
effekterne hgjst sandsynligt af mange faktorer som varierer
meget.
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konklusion

Mailleux, L 2021 systematis Babyer med

et al k review og unilateral CP
narativ under 12 mdr
syntese

Ritterband- 2019 review babyer med
Rosenbaum, medfodt
Aet al hjerneskade

Samir, A.et 2021 RCT praemature i
al risiko for CP

KFA

KFA

KFA

KFA

KFA

KFA

De fundne RCT-studier viser at tidlig intervention lader til at
veere effektiv, sikker og feasible at implementere has barn
under 12 mdr med unilateral CP for at forbedre funktionen af
OE. Dette understreger vigtigheden af hurtigt henvisning til
diagnose-specifikke centre.

Udvikling af evnen til at forstd konsekvenserne af ens egne
bevaegelser opstar parallelt med den aktivitets-afheengige
udvikling af kontrol af ekstremiteterne i de forste meander
efter fodslen. Forfatterne argumenterer for at denne tidlige
etablering af forstaelse af ens egen motoriske kontrol
gennem gentagen ovelse og interkation med omgivelserne
har en vigtig indvirkning pa senere motorisk og kognitiv
udvikling.

Derfor er tidlig identifikation vigtigt, sa der kan seettes gang i
tidlig intervention, sa kan fremme normal motorisk og
kognitiv udvikling. Forfatterne argumenterer for at en
essentiel komponent af sddanne interventioner er
etableringen af evnen til at lave forudsigelser om
konsekvenserne af bevaegelses med den pavirkede kropsdel
via selv-initieret og selv-udfert gentagne bevaegelser.
Muligheden for at lave disse forudsigelser bor veere
inkorporeret gennem motiverende feedback-
belgnningstreening for barnet.

Cerebrolysin, som et supplement til rutine tidlig intervention
kan forbedre grovmotorisk udvikling hos barn i hgj risiko
Cerebrolysin-gruppe havde et signifikant lavere antal bgrn
diagnosticeret med nedsat finmotorisk, sproglig og
personlig-social udvikling sammenlignet med rutine tidlig
intervention-gruppen.
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Spittle, A. et
al

Van Balen,
Lieke C.

2015 review

2019 RCT via
Copca-
studier

praemature
born

babyer i hgj
risiko for CP i
alderen 3-6
mdr
korrigeret

KFA

KFA

KFA

KFA

Tidlig intervention programmer for preemature babyer har en
positiv indflydelse p& kognitiv og motorisk outcome under
tidlig barndom, med kognitive fordele der holder ved frem til
forskolealderen.

En stop del af heterogenitet mellem studier skyldtes
variationen af tidlig intervention programmer der blev testet
og gestationsalderen af inkluderede babyer. Derfor er en
sammenligning af interventionerne begraenset. Der er behov
for mere forskning for at afgere hvilken interventions-metode
der er mest effektiv i at fremme kognitiv og motoriske
outcome og at skelne mellem long-term effekterne af disse
programmer.

Tidligere version:

Early developmental intervention programmes post-hospital
discharge to prevent motor and cognitive impairments in
preterm infants - 17 studier

Tidligere version: Early developmental intervention programs
post hospital discharge to prevent motor and cognitive
impairments in preterm infants - 21 studier

Nuvaerende review - 25 studier

De posturale justeringer var ens i begge grupper, men
udvikling af retningsspecificitet og anticipators aktivering hos
COPCA-babyer lignede mere typisk udvikling.

Disse to parametre var associeret med COPCA-terapeutiske
tilgange: faerre indgribende handlinger fra terapeuten og
starre mulighed for spontane bevaegelser

andet:

Paleg, G and Rodby-Bousquet, E:Commentary on "Early
Intervention and Postural Adjustments During Reaching in
Infants at Risk of Cerebral Palsy” (2019) - papeger at der ikke
var forskel mellem grupperne, at en del ikke havde CP og
dem der havde var klassificeret 1-3
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Forfatter ar type Population ICF - ICF - konklusion

outcome intervention

Lillo- 2019 Tveer- foraeldre til Omgivelser Omgivelser Resultaterne antyder at compliance er et multidimensionel

Navarro, C sektorielt born med CP konstrukt, som kan veaere forskelligt i hvert element at et

et al spoergeske eller anden hjemmetreeningsprogram. Faktisk anerkender forzeldre at der
ma neurologisk er forskellige sveerheds-niveauer, der skal lzeres i gvelserne.

funktions- Derfor bor terapeuter ikke kategorisere foraeldre som

nedsaettelse vaerende compliant eller ikke-compliant, men derimod finde

-obs 1/2 -6 deres kompetence for hver del af

ar gamle hjemmetraeningsprogrammet, samt deres barrierer og
udfordringer for implementeringen. Mere specifikt, bar
terapeuter veere saerligt opmaerksomme nar de anbefaler
ovelser som foraeldre ser som vasrende sveere, sdsom
udspaendingsavelser, eller nar de mader foreeldre der ser sig
selv som havende “darlige” feerdigheder. Det kan derfor vaere
anbefalelsesvaerdigt for terapeuter at bruge den ngdvendige
tid til at sikre at foreeldre far feerdighederne til gvelserne. Det
anbefales at bruge barnet som model. Terapeuter opfordres
ogsa til at informere foreeldre om formalet af en ovelse, det er
muligvis ikke altid kart for foreeldrene hvad gvelsen betyder
for barnet udvikling. Terapeuter bgr ogsa falge op jeevnligt og
vaere opmaerksomme foreeldre compliance og udfordringer.
Vores fund bar tolkes i lyset af studiets metodiske
begraensninger. Designet (cross-sectional) tillod ikke at lave
konklusioner omkring kausale effekter.

Miller, Let al 2022 Feasibility foraeldre til Omgivelser Omgivelser foreeldre fandt alle workshops relevante. der kom 6 temaer
(fase 3 i barn med CP frem ved interview med en gruppe foraeldre (barn 6-23ar) der
studie) eller anden s tilbage pa deres forlgb:

neurologisk Vi har brug for ENVISAGE
survey og  funktions- ENVISAGE praesenterer et nyt verdenssyn
interview nedseettelse ENVISAGE veerdsaetter os
ENVISAGE giver veerktojer

ENVISAGE skal veere tilgeengeligt
Andre har brug for ENVISAGE
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Forfatter ar type Population ICF - ICF - konklusion
outcome intervention
Ward, 2020 Systematis foreeldre (og omgivelser omgivelser Coaching i tidlig intervention er vel-accepteret. ikke desto
Roslyn et al Kk review terapeuter) - mindre identificerer dette review en kontinuerlig mangel pa
obs bgrnene operationaliserede definitioner; inkonsekvent rapportering af
er 0-5 éar, terapeut-uddannelse og sammenhaeng med aktive
men en del er ingredienser/coaching principper; og en mangel af outcome-
tidlig muling fokuseret pa foraeldre-kapacitet.
intervention
Ziegler, SA, 2020 kvalitativt, foreeldre til Omgivelser Omgivelser De deltagende modre vaerdsatte COPCA. Iszer var de glade
Mitteregger, spergeske  barn cp eller for at de var i hjemmet, stotten fra coachen og oplevelsen af
E and ma (8bne  anden at veere i stand til at deltage som aktive partnere i
Hadders- spergsmal) neurodevelop interventionen ved at tage deres egne beslutninger. Dette
Algra, M mental betyder at mgdre veerdsatte de familiecentrerede, gkologiske
forstyrrelse og relationsbaserede elementer i tidlig intervention som
anbefales for tiden.
Ziegler, SA 2020 review fagfolk der omgivelser omgivelser Coaching er en god ide (virker for barn og familie).
and arbejder med
Hadders- bern 1. Inkonsekvent hvordan det defineres og operationaliseres.
Algra, M 2. Nagle-elementer af coaching er ikke rapporteret og der er

ikke konsensus om hvilke elementer der der pakrsevet for
at lave en effektiv intervention.

3. teoretiske ramme mangler eller er inkonklusiv.

4. terminologien er inkonsistent - der mangler differentiering
mellem coaching og treening.

5. mangel pa outcome malinger , for at vise effektiviteten af
coaching interventionen som ent nggleelement for
forandringer i barnets - og seerligt - foreeldrenes outcome.

6. information om hvordan coaching feerdigheder erhverves
mangler eller er inkonklusive.

OBS er det overhovedet muligt at evaulere bidraget af en
individuel interventions-komponent pé et defineret outcome
eller er det mere fornuftigt at evaluere interventionen som en
pakke (som foreslaet af Hutchon et al.)
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Forfatter ar type Population ICF - ICF - konklusion
outcome intervention
Orton,JLet 2018 review preemature KFA og KFA og Hgj-risiko babyer som har veeret indlagt pa NICU er en
al og babyer i omgivelser omgivelser heterogen gruppe, som har brug for input fra en raekke
hgij risiko for forskellige professionelle tidligt i deres liv. De har ofte
CP eller komplekse behov. En tveerfaglig tilgang er ofte den meste
anden effektive made at arbejde med familien pa. God
neurologisk kommunikation og samarbejder mellem alle involveret giver
funktions- den bedste stgtte til familierne og undgér ungdige overlap og
nedseettelse gentagelser. Grundige follow-up og tidlig identifikation af
udfordringer, forsinkelse og funktionsnedsaettelser er
essentiel for at sikre rettidig tidlig intervention.
Sgandurra, 2019 sperge- foreeldre til Omgivelser KFA Der var en signifikant reduktion i foreeldrestress hos madrene
Giuseppina skemaer praemature i i CareToy gruppen vs standard care gruppen. Ingen forskel
et al (RCT) 3-9 mdr- hos faedrene. CareToy treening lader til at veere en effektiv il
alderen at reducere foreeldre-stress hos madrene, som var den der
primeert stor for CareToy traeningen. Disse fund bekraefter
vigtigheden af foraeldre-involvering i tidlig interventions-
progammer. Denne involvering kan tilmed oge barnets
outcome. | sidste kan det have betydning for hele familien.
Spittle, A. et 2021 review High-risk KFA og KFA og Overordnet set er udviklingsscreeninger og tidlig intervention
al babyer omgivelser omgivelser hos hgj-risiko babyer malrettet mod sundheds-interventioner
med formal at forbedre long-term neurologisk udvikling og er
essentielle. Handtering af hgj-risiko babyer skal fortsastte
efter udskrivelse fra hospital, og det er vigtigt at forbedre
adgang til follow-up og tidlig interventions-tiloud ved at
identificere arsager til manglede tilstedeveerelse, at styrke
partnerskabet med foreeldre, forbedre adgangen til
sundheds-tilbud og at minimere betydningen af socio-
gkonomisk status
Spittle, A. et 2016 RCT preemature KFA og KFA og Studiet viser ingen long-term effekt for barnets outcomes,
al follow-up boern og omgivelser omgivelser men foreeldre rapporterer vedvarende fordele pa deres
foreeldre mentale velbefindende - der rapporteres lavere rate af

depression ved 8 ars-follow up. Dette er klinisk vigtigt og har
potentiale til at understatte barn og foraeldres livskvalitet.
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Bilag 8 F-words

The ICF Framework' and the F-Wordsz

Body Structure and Function

Activity

Participation

Fitness

Everyone needs to stay fit and healthy both physically
and mentally. Help me find ways to keep fit.

I might do things differently but | CAN do them.
How | do it is not important. Please let me try!

Functioning

Having friends is important. Please give me
opportunities to make friends.

R

Friends

|

!

}

I

Environmental Factors

wh ~e .
My family knows me best and | trust them.
Listen to them. Talk to them. Hear them.

Respect them.

Family

Personal Factors

Life is about having fun. Please help me do
the activities that | find the most fun.

Fun

For more Information visit the Fawords Knowledge Hub:
wwrn canchid calf-words

> CanChild

B e 2

| am growing up every day, so please find ways for me to participate and be included in my community.

1) World Health Organization. (2001) Internationsf
Classification of Functioning, Disabilty and Health (ICF)

2) Rosanbaum P & Gorter JW. (2012). The ‘F-words' in
chidnood disabiity: | swear this is how we should
think! Chilf Care Health Dev; 38.
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