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Innledning

Terapeutiske tilneerminger basert pd nyere
forskning utfordrer fysioterapipraksis for
barn. Familiesentrert tilnaerming der famili-
ens behov og ensker og foreldres deltakelse i
beslutningsprosesser vektlegges, stiller krav
til at malsettings- og evalueringsprosesser
reflekterer dette (1). Tiltak inngar oftere
som del av barnets aktiviteter i barnehage
eller hjem. Dette begrunnes med at leering
av ferdigheter fremmes nar det foregar i
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Sammendrag

Hensikt: Utforske hvordan kartlagte aktivitetsproblemer og funksjoner i individualiserte
og standardiserte instrumenter reflekteres i foreldrevalgte mal. Sammenligne hvordan
instrumentene fanger opp endring.

Design og Metode: En kvantitativ studie av individualiserte og standardiserte instru-
menter.

Materiale: Tretten barn med cerebral parese (CP), giennomsnittsalder 2 ar 8 maneder,
som deltok i et familiesentrert habiliteringsprogram. Canadian Occupational Performance
Measure (COPM), Goal Attainment Scaling (GAS), Pediatric Evaluation of Disability Inven-
tory (PEDI) og Gross Motor Function Measure (GMFM-66).

Resultat: Foreldrene identifiserte 53 aktivitetsproblemer i COPM og 74 mal i GAS, hoved-
sakelig innen kategoriene personlig stell, mobilitet og lek. Fgrtifem prosent foreldrevalgte
GAS mal samsvarte med problemer i ferdigheter/aktiviteter i COPM og i PEDI, 0g 26% i
GMFM-66. Bade individualiserte og standardiserte verktay viste klinisk viktig endring
(p<.002), men ikke positiv korrelasjon. Korrelasjon mellom antall oppnadde mal og forbe-
dret endringsskar varierte for det individuelle barnet.

Konklusjon: COPM og PEDI er i starre grad enn GMFM reflektert i foreldrevalgte GAS
mal. COPM kan ivareta en familiesentrert praksis ved & fremme foreldres identifisering av
aktivitetsproblemer. PEDI og GMFM sikrer en standardisert evaluering over tid. Alle instru-
mentene var sensitive for endring, og lav korrelasjon indikerer at de evaluerer forskjellige

aspekter ved motorisk funksjon.

m  Nakkelord: Evaluering, malsetting, cerebral parese.

barnets hverdagsliv (2), og at mal og tiltak
ma vere meningsfullt for barnet (3). Studier
viser at utforming av spesifikke, malbare
mal sammen med foreldre og barn, kan gi
okt oppnéelse av funksjonelle ferdigheter (4,
5). En familiesentrert tilnerming utfordrer
terapeuten til & involvere foreldre og barn
i malsettingsprosesser, og skreddersy mal,
tiltak og evaluering som er relevant for fa-
milien og barnets aktiviteter i hverdagslivet
(6, 7). En slik tilneerming reiser sporsmal

om i hvilken grad standardiserte kriterie- og
normbaserte instrumenter ivaretar et bru-
kerperspektiv i en malsettingsprosess. Det
aktualiserer ogsa behov for individualiserte
malsettings- og evalueringsinstrumenter i
tillegg til de standardiserte.

To hyppig brukte standardiserte instru-
menter som vurderer ferdigheter hos barn
med cerebral parese (CP), er Gross Motor
Function Measure (GMFM-66) (8) og Pe-
diatric Evaluation of Disability Inventory
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(PEDI) (9). GMFM er utviklet for barn med
CP, terapeuten observerer definerte grov-
motoriske ferdigheter i en standardisert set-
ting. PEDI er et generisk instrument, utvi-
klet for barn med funksjonsnedsettelser og
kronisk syke barn (0-6 4r), og gjennomferes
som et strukturert foreldreintervju om defi-
nerte aktiviteter som barnet gjor i hverdags-
livet. Instrumentenes reliabilitet og validitet
er undersekt nar det gjelder sensitivitet for &
fange opp endringer og de ser ut til a utfylle
hverandre nar det gjelder evaluering av end-
ring (10, 11).

Individualiserte instrumenter som er
relevante for malsettings- og evaluerings-
prosesser er, Canadian Occupational Per-
formance Measure (COMP) (12) og Goal
Attainment Scaling (GAS) (13) som begge
er generiske. COPM er et semi-strukturert
intervju, der personen selv eller parerende
identifiserer aktivitetsproblemer i daglige
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Laering av ferdigheter fremmes nar det foregar i barnets hverdagsliv (2), og at mal og tiltak ma vaere meningsfullt for barnet.

aktiviteter som grunnlag for mal og evalu-
erer utforelse av aktivitetene (12). GAS er
en 5-delt graderingsskala for egendefinerte
mal. Bdde COPM og GAS ser ut til & fange
opp endring i funksjon (14). Endringene
registreres forskjellig; i COPM er det per-
sonen/parerende som vurderer utforelsen,
mens i GAS vurderes oppnéelse ut fra defi-
nerte kriterier for det enkelte mal.

I hvilken grad individuelle mal reflekte-
res i standardiserte instrumenter varierer.
Engelen et al (15) lenket terapeuters be-
handlingsmal og alle oppgaver i GMFM-88
og PEDI til den mest presise funksjonskate-
gorien i ICE De fant at 60 % av terapeutenes
mal innenfor aktivitet og deltakelse var dek-
ket av de to instrumentene. Tjuesju prosent
av malene var dekket av GMFM-88, 21 pro-
sent av PEDI og 12 prosent av begge. Ved
a lenke meningsbzerende konsepter i forel-
drevalgte GAS mil til spesifikke funksjons-

kategorier i ICF-CY, fant Lowing et al (16)
at antall foreldre-valgte GAS mal innenfor
mobilitet, hadde moderat samsvar med ba-
seline skaring pd PEDI og GMFM-66, men
for egenomsorg var det ingen sammenheng.
Vi har tidligere rapportert hvordan kombi-
nert bruk av COPM og GAS, kan stimulere
foreldres deltakelse i beslutningstaking og

For & fremme familiesentrert tilnaerming, vil
bruk av individualiserte instrumenter kunne:

¢ jvareta foreldres mulighet til & identifi-
sere aktivitetsproblemer hos sine barn.

e definere kontekstualiserte mal.

* fange opp endringer som er av betydning
for det individuelle barnets hverdagsliv.
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i utvikling av mal relatert til barnets hver-
dagsaktiviteter (17). Foreldrene vektla at
konkretisering av maél bidrar til en bevisst-
gjoring av muligheter for a bruke aktivite-
ter i hverdagslivet som arena for trening og
leering (18). Funnene stotter derfor bruk
av individualiserte instrumenter i beslut-
ningstaking i en familiesentrert praksis. I
denne artikkelen, som utgar fra den samme
studien, undersgker vi bruk av bade indi-
vidualiserte og standardiserte instrumen-
ter i en malsettings og evalueringsprosess.
Hensikten er a utforske hvordan kartlagte
aktivitetsproblemer i COPM, - ferdigheter i
hverdagslivet i PEDI og -motorisk funksjon
i GMFM-66 reflekteres i foreldrevalgte mal
(GAS) knyttet til barnets hverdagsliv. I til-
legg er hensikten & sammenligne hvordan
endring fanges opp av de individualiserte og
standardiserte instrumentene.

Deltakere

Tretten barn med CP (9 gutter, 4 jenter)
som deltok i et intensivt treningsprogram
péd Habiliteringsavdelingen, Vestre Viken
HE Drammen sykehus, deltok i studien.
Gjennomsnittsalder var 2 ar 8 mnd (range
14r 11 mnd - 4 ar 2 mnd). Atte barn hadde
unilateral og 5 bilateral CP, funksjonsnivd
I (n=8), II (n=1), III (n=4) klassifisert med
Gross Motor Classification Scale (GMFCS)
(19). Prosjektet er godkjent av Regional ko-
mite for medisinsk forskningsetikk og NSD,
deltakerne undertegnet informert samtykke.

Gjennomfgring

Barna og foreldrene var pa tre fellessam-
linger pa habiliteringsavdelingen med mel-
lomperioder hjemme for implementering
av mal og tiltak (fig.1). I forkant av forste
samling ble det gjennomfert COPM, PEDI
og GMFM-66. Evaluering ble gjort pa an-
dre (COPM, GMFM-66) og tredje samling
(PEDI, GMFM-66). GAS ble gjennomfert
pa alle samlingene (fig. 1). PEDI, GMFM-
66 og COPM evalueringene ble utfort av

Rehabiliteringsenhet

Rehabiliteringsenhet

terapeuten ved habiliteringsavdelingen som
ikke utferte tiltakene. Skalaen for funksjo-
nelle ferdigheter i PEDI, innen forflytning,
egenomsorg og sosial fungering, ble brukt
(20). GAS malene ble gradert i fem trinn;
baseline = -2, delvis maloppnaelse = -1, for-
ventet maloppnéelse =0, maloppnaelser ut-
over forventet, men mulig 4 nd = +1 og +2.
Foreldre og fagfolk knyttet til det enkelte
barn observerte barna i aktivitet individuelt
og i gruppe pa fellessamlingene pa habili-
teringsavdelingen. Underveis diskuterte de
barnets funksjon og interesser. Observasjo-
nene og erfaringer fra kartleggingene dannet
grunnlaget for utforming av GAS mél. Forel-
drene sammen med lokale fagfolk utformet
malene, terapeut pa habiliteringsavdelingen
veiledet ved gradering av malene og forsker
var deltaker. Malrelaterte aktiviteter ble im-
plementert i hjemmet og barnehagen.

Analyser

To av forfatterne (BF og SQ) klassifiserte
innholdet i aktivitetsproblemene i COPM
og GAS malene i trdd med COPM’s teo-
retiske modell for kategorisering av dag-
lige aktiviteter (12) som er i samsvar med
international Kklassifikasjon av funksjon,
funksjonshemming og helse (ICF) (21). Fer-
digheter og funksjoner barnet ikke mestret,
ble sammenlignet mellom instrumentene.
Skalerte skar i PEDI og motoriske skar i
GMFM-66 har begge skalaer fra 0-100, ba-
sert pa aktivitetenes vanskelighetsgrad uav-
hengig av alder. I studien er analysen knyttet
til instrumentenes evne til & fange opp sta-
tistisk signifikant endring og klinisk viktig
endring (3), ikke effekt av tiltak. Klinisk vik-
tig endring i PEDI, er skér over 10 prosent
av start skar (22), i GMFM-66 er den utreg-
net ved & subtrahere forventet skér for barn
2-4 &r med GMFCS 1, II eller III (8) (s.207).
COPM har en skala fra 0 - 10 og klinisk vik-
tig endring er skdr >2 (12). GAS presenteres
som frekvens av oppnadde mél og «weighted
T-score» for endring (23), gjennomsnitt=50,
SD=10 (alle malene vektet = 1).

Rehabiliteringsenhet

Undersgkelse Evaluering
Observasjon 3mnd. Observasjon
Malsetting hiemme- Malsetting
COPM periode COPM
GMFM-66 — (= YRS
PEDI GAS

GAS

Evaluering
5 mnd. Observasjon
hemme- Malsetting
periode PEDI
»  ovFM66
GAS

Oversikt over instrumentene i evaluerings- og malsettingsprosessene.

18 FYSIOTERAPEUTEN 7/12

Fag_0712.indd 18

Statistikk

Det er anvendt beskrivende statistikk for
beskrivelse av mal og aktivitetsproblemer og
ikke-parametrisk statistikk for sammenlig-
ninger. Endring er utregnet med paret t-test
og «Standardised Response Mean» (SRM).
SRM er gjennomsnittlig endring fra t0 til
t1 dividert med standard deviasjon for end-
ring (24). SRM = 0.20 tilsvarer liten effekt,
middels = 0.50 og stor effekt = 0.80 (25). For
korrelasjon mellom endring og sluttskar, ble
Spearman rank koeffisient brukt (SPSS ver-
sjon 16).

Foreldrene prioriterte 53 aktivitetsproble-
mer i COPM og utviklet 74 GAS mal (71
evaluerte). Som vist i tabell 1, kunne de fles-
te aktivitetsproblemene og alle mélene plas-
seres innenfor omrédene «personlig stell»,
«mobilitet» og «lek». En av ti problemer
ble i henhold til ICF klassifisert som kog-
nitive og motoriske kroppsfunksjoner slik
som «problemer med koordinasjon mellom
hendene, balanse». Tabell 1 viser at foreldre-
valgte GAS mal inneholdt litt hoyere andel
av lek enn de prioriterte aktivitetsproble-
mene i COPM (ikke sign, Wilcoxon). For
det enkelte barn varierte mal relatert til lek
fra ingen (n=>5 barn) til fem (n=1), median
=2. Fortifem prosent av GAS mélene kunne
knyttes til aktivitetsproblem i COPM. Akti-
vitetsproblemene var ofte beskrevet i gene-
relle termer, mens GAS mélene var oppga-
vespesifikke, gradert i sma trinn og knyttet
til det individuelle barnets ferdighetsniva
og krav fra omgivelsene. Prosentandel GAS
mal som samsvarte med ferdigheter i PEDI
og funksjoner i GMFM, var henholdsvis 45
og 26 prosent. Eksempler pa disse er av/pa-
kledning, smere bredskive, ga trapp, kom-
me inn og ut av stol, forflytte seg med gang-
hjelpemidler. Andre mal som & huske, sykle,
klatre, bla i bok inngar ikke i PEDI eller
GMEFM. Prosentandel foreldredefinerte pro-
blemer i COPM som samsvarte med PEDI
og GMFM var henholdsvis 60 og 36 prosent.

Evaluering av endringsskar

COPM malinger ble gjort for de forste tre
manedene. Alle andre malinger ble gjort for
hele perioden. Alle resultatene for barne-
gruppen viste statistisk signifikant endring
(paret t-test, p<0.002, tabell 2). Ifolge SRM
malte alle instrumentene stor endring (25).
Imidlertid var det ikke positiv korrelasjon
mellom endringsskérene i individualiserte
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Fordeling av aktivitetsproblemer i COPM og GAS mal innenfor aktiviteter.

COPM (n=53) GAS (n=71)
Personlig stell 29% 28%
Forflytning 35% 38%
Lek 21% 34%
Sosiale aktiviteter 4% 0%
Fysiske og kognitive funksjoner 11% 0%
Wilcoxon, ikke signifikant forskjell.
Endringsskar for individualiserte og standardiserte instrumenter.
Paret t-test. Gj.snitt SD cl SRM
GAS (3 mnd) 295 103 (23.2-35.7) 286
GAS (5 mnd) 323 145 (235-41.1) 2.22
GAS totalt 615 189 325
COPM (3 mnd) 20 1.3 (1.1- 29 1.59
PEDI forflytning (8mnd) 90 64 (51-129) 140
PEDI egenomsorg (8mnd) 6.6 38 (43- 89 1.73
PEDI sosial fungering (8mnd) 50 46 (23- 78) 1.10
GMFM-66 (8mnd) 6.7 59 (3.2-103) 1.14

SRM= Standardised Response Mean. Alle endringer er signifikante p<.002.

Korrelasjon mellom individualiserte og standardiserte instrumenters endringsskar.

COPM, 3mnd GAS, 3mnd GAS, 5mnd
COPM 36
PEDI forflytning (8 mnd) 43 (p=.16)
PEDI egenomsorg (8 mnd) 13
PEDI sosial fungering (8mnd) 41 (p=.18)
CMFM-66 -/ -59* 33

Spearman’s rho, *= p<0.05.

instrumenter og standardiserte instrumen-
ter (tabell 3), men en positiv trend for as-
sosiasjon mellom oppnidde GAS mal og
endringsskér i forflytning og sosial funge-
ring i PEDI. GAS og COPM viste en nega-
tiv korrelasjon med GMFM. Nar det gjelder
endringsskar i de standardiserte instrumen-
tene, viste GMFM og PEDI egenomsorg,
positiv korrelasjon for hele intervensjonspe-
rioden (rho .65, p=.02), (forflytning og so-
sial fungering, rho .29 og -.12, ns). Likeledes
korrelerte sluttskdrene i GMFM med PEDI
forflytning, rho .92 p<.001 og egenomsorg,
rho=.62 p=.03.

Antall totalt oppnddde GAS mél var
hoyt, 73 prosent, og atte av de tretten barna
oppnadde alle/minus ett mal. For det indi-
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viduelle barnet varierte forholdet mellom
antall oppnadde mal og klinisk viktig en-
dringskar malt med instrumentene (tabell
4, neste side). For barna som oppnadde alle/
alle minus ett GAS mal, (n=8), evaluerte
fem foreldre klinisk viktig endring i COPM
(2 mangler). Alle 4tte barna hadde klinisk
viktig endring innen PEDI forflytning, fem
innen egenomsorg og sosial fungering. Nar
det gjelder GMFM, hadde seks barn klinisk
viktig endring, unntakene var barn 3 og 9
som hadde kontekstualiserte og fingraderte
ferdighetsmal.

Malsetting
Studien har fa deltakere, s& fortolkning av

resultater gjores med varsomhet. Foreldre-
definerte mal i denne studien var alle rela-
tert til aktivitet, egenomsorg og lek, og re-
flekterer sammen med Lowing et al (16), at
utforming av mal i samarbeid med familien,
ivaretar domenene aktivitet og deltakelse.
Fortifem prosent av de GAS malene sam-
svarte med innholdet i kartlagte problemer i
COPM og PED], en mindre andel (26%) var
reflektert i funksjoner i GMFM-66. Dette
indikerer at bruk av hverdagsforankrede in-
strument alene ikke kan dekke alle forhold
av betydning for utarbeiding av individu-
elle mal. T denne studien ble kunnskap om
barnet i aktivitet i tillegg til kartleggingene,
en del av malsettingsprosessen. Foreldre og
profesjonelle gjennomferte i fellesskap ob-
servasjon av barnet i lekaktiviteter og dis-
kuterte barnets valg og utferelse, for mal ble
definert (20).

Foreldrevalgte GAS mal ble forankret
i hverdagslivets aktiviteter. Den samme
forankringen har COPM og PEDI som er
foreldreintervjuer og kartlegger problemer
knyttet til hverdagsaktiviteter. Mange iden-
tifiserte aktivitetsproblemer i COPM viste
overlapping med PEDI, samsvaret mellom
dem var 60 prosent. Tilsvarende samsvar
er ogsa funnet av andre (26). Det kan der-
for diskuteres om det er behov for & benytte
begge to i en malsettingsprosess. Ut fra en
familiesentrert tilnerming ansees foreldre
som eksperter pa sitt barn og de kontekster
aktiviteter skal innga i (1), og COPM inter-
vjuet, som nettopp gir foreldrene mulighet
til & velge aktiviteter i barnets hjemmemiljo/
barnehage kan ivareta foreldre- og hver-
dagsperspektivet (17). Selv om det generiske
PEDI intervjuet ikke kan identifisere alle
familiens aktiviteter, kan det sikre en bred
kartlegging, og folge utvikling av ferdigheter
i en hverdagskontekst over tid, pa en stan-
dardisert og statistisk robust mate (10, 11).

COPM og GMFM-66 viste mindre over-
lapping (36%), som delvis kan forklares ved
at mange funksjoner i GMFM-66 er dekon-
tekstualiserte fra hverdagslivet fordi tera-
peuten observerer barnet under standardi-
serte betingelser. GMFM-66 er det eneste av
instrumentene som ikke er generisk. Det er
utviklet for barn med CP, for & ivareta kart-
legging og evaluering av funksjoner over tid
pé en standardisert mate. Dette tilsier at in-
strumentene kan utfylle hverandre og stotte
béde individualisert og standardisert tilnzer-
ming i habilitering av barn

Lek er en viktig del av barnets livsom-
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Endringsskar for det individuelle barnet.

Barn (GMFCS) PEDI forflytning PEDI egenomsorg PEDI sosial fungering GMFM COPM GAS oppnadde/total mal
1(0) 125 26 53 55 4.7 5/6
2() 11,2 104 44 67 miss 4/5
3 02 0 09 0 26 6/6
44) 02 54 39 58 07 6/6
5() 2 39 09 0 05 2/6
6 (1) 0 5 0 125 1 3/5
7(I) 2,7 3 0 126 1 4/5
8(1) 46 01 01 06 2.2 5/5
9(l) 24 0 76 0 3.2 5/6
10(111) 14 13 0 10 14 2/6
IRR(D) 186 49 35 04 3 13
12(1l) 0 0 0 0 miss 517
13(1lly 06 0 0 39 2 5/5

Kiinisk viktig endring i PEDI er skning over 10 % av baseline, i tabell angitt i skdr >0,
Kiinisk viktig endring i GMFM er skdr over forventet for alder 2-4 ér, GMFCS I-ll| i tabell angitt i skar >0,
in

Kiinisk viktig endring i COPM utfarelse, er skdr=2.
Andel oppnadde GAS mdl.

rader, i PEDI er lek hovedsakelig relatert
til sosialisering med voksne og barn. Lek
ble i liten grad valgt som problem i COPM
intervjuet, prosentandelen var litt storre i
GAS-malene, med store variasjoner mel-
lom barna. I samsvar med Cusick et al (14)
var det flere mal knyttet til personlig stell
enn lek. Personlig stell som pakledning, er
relevante mal, men kanskje far lek for lite
oppmerksomhet i en malsettingsprosess for
forskolebarn.

Evaluering av endring
Alle instrumentene viste statistisk signi-
fikant endring for den totale barnegrup-
pen, men begrenset korrelasjon mellom
endringsskaringene tilsier at instrumen-
tene evaluerer ulike aspekter ved motoriske
funksjoner og aktiviteter. Individuell under-
sokelse av barna, viste at GAS fanger opp
endringer i aktiviteter som er meningsfulle i
et barns hverdagsliv, eksempler var; sykling,
bla i bok, avkledning og smere bredskive,
som standardiserte instrumenter ikke gjor.
Det er utfordrende & dokumentere opp-
néelse av individuelle hverdagsforankrede
mal pd en robust méte. GAS kritiseres for
ikke & veere robust nok. Kombinert bruk av
GAS og PEDI kan styrke dokumentasjon av
endring i hverdagsforankrede mal. Den mu-
lige korrelasjonen mellom instrumentene,
som imidlertid er sterkere i andre studier
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(16) kan stotte at de er sensitive til endring
innenfor deler av samme omrade.

Nar det gjelder COPM uttrykte noen
foreldre skepsis til & evaluere endring. For-
eldres forventning om endring kan derfor
veere kilde til bias i endringsskar nar barna
ikke kan vurdere selv (<8 ar). Lite erfaring
med bruk av individualiserte instrumenter,
kan ogsa fore til lavt presisjonsniva i utfor-
ming av mal (26), slik som vist i var studie
der maloppnaelse ofte var hoyere enn for-
ventet (17). Bruk av statistisk robuste instru-
menter som PEDI og/eller GMFM er viktige
i evaluering av endring i funksjon over tid
og sikrer at mange aspekter ved motorisk
funksjon og hverdagsaktiviteter blir evaluert

Foreldre-definerte problemer i COPM,
kunne reflekteres i 45 prosent av de forel-
drevalgte GAS maélene. I de standardiserte
instrumentene, kunne forhindsdefinerte
ferdigheter i PEDI og motorisk funksjon i
GMFM-66 reflekteres i henholdsvis 45 og
26 prosent av GAS malene. GAS mal ble
formulert som malbare, konkrete ferdighe-
ter, tilpasset barnets interesser og omgivel-
ser. Utkomme av de hverdagsforankrede
intervjuene COPM og PEDI kan se ut til &
overlappe noe. Men de tjener to funksjo-
ner; COPM ivaretar foreldres mulighet til &
identifisere aktivitesproblemer og PEDI sik-

rer en bredde i kartlegging av hverdagslivet.
GMFM kartlegger flere funksjoner som er
dekontekstualiserte i forhold til hverdagsli-
vet, men det er det eneste instrumentet som
er utviklet spesifikt for barn med CP. PEDI
sammen med GMFM er statistisk robuste og
gir mulighet til a folge barnet pé en standar-
disert mate over tid.

Nér det gjelder evaluering, viste alle in-
strumentene statistisk signifikant endring
og lav korrelasjon indikerer at de evaluerer
ulike aspekter ved motorisk funksjon. GAS
fanget i storre grad enn de standardiserte in-
strumentene opp sma og meningsfulle end-
ringer. Méloppnaelse knyttet til menings-
fulle aktiviteter i hverdagslivet kan stimulere
og motivere bade barn og foreldre.
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