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Utdrattur

Meginmarkmid pessa verkefnis var ad kynna og koma & eftirfylgni med heilsu og
faerni barna med Cerebral Palsy (CP) 4 {slandi. CP-eftirfylgnikerfid er annars stigs
forvom etlud til ad fyrirbyggja sidbuna alvarlega fylgikvilla upprunalega CP-
skadans. Kerfid veitir moguleika 4 ad fylgjast med faerni einstaklinga med CP og
meta mismunandi medferdarihlutanir. Med eftirfylgninni er markmidid einnig ad
auka samvinnu fagstétta og baeta samraemingu pjoénustu vid bérn og ungmenni med
CP. Kerfisbundid mat, sem er hluti af eftirfylgninni, gerir kleift ad fylgjast med
faraldsfraedi og heilsu allra einstaklinga med CP 4 Islandi og auka par med
pekkingu & CP 4 {slandi. Verkefnid var pripett: i. byding a sanska
eftirfylgnikerfinu CPUP, sem metur heilsu og fzerni barna/ungmenna med CP, yfir
a islensku sem CP eftirfylgni (CPEF). ii. Profun a notagildi pverfaglegs mats, sem
er hluti af eftirfylgninni, med pvi ad skra heilsu og fzrni 28 barna med CP
samkvemt CPEF-eftirfylgnikerfinu. iii. Samraeming og pjalfun pverfaglegs
samstarfs fagfolks. Endurgjof var fengin fra foreldrum barna og fagfolki sem tok
patt 1 profun & notagildi CPEF-matsins. Profunin leiddi til péttara eftirlits hja sex
bornum af 28 sem toku patt 1 verkefninu, meelt var med skurdadgerd hja einu barni
og melt var med reglulegu eftirliti barnaleeknis fyrir 611 bornin. Flestir foreldrar og
fagmenn sem toku patt voru sammala um ad samvinna myndi aukast medal
fagfolks og ad pjonustan yroi heilsteyptari og fyrirsjaanlegri med samraemdri
skodun og mati. { framtidinni er melst til pess ad skodun sem pessi verdi
framkvemd 4 fyrirfram akvednum timabilum og sameinud 60rum ihlutunum sem
barnid parfnast eda verdi framkvamd i heimabyggd pess. Stodlun og samhafing
medferdar og eftirfylgni & landsvisu, getur studlad ad bettri heilbrigdispjonustu
fyrir alla einstaklinga med CP 4 Islandi, 6had busetu og samfélagslegri stodu. Med
reglubundinni eftirfylgni er heegt ad baeta Iydheilsu hopsins.
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Abstract

The overall aim of this project was to present and start implementing a
systematic follow-up healthcare programme for children with Cerebral Palsy
(CP) in Iceland. The CP healthcare follow-up is a secondary prevention
programme intended to prevent secondary complications of the CP impairment.
Following this programme it will be possible to monitor the individual function
and thereby evaluate different interventions. Other aims of the programme are to
increase interdisciplinary teamwork among healthcare professionals and improve
coordinated service for children and youth with CP. Systematic evaluation, as a
part of this programme, will provide epidemiological information and enable us
to describe the natural course and health condition of individuals with CP in
Iceland. The project was divided into three phases: i. Translation of the Swedish
healthcare programme, CPUP (Cerebral Palsy Uppfoljning), into Icelandic as
Cerebral palsy eftirfylgni, CPEF. ii. Testing the interdisciplinary assessment
forms, by evaluating 28 children with CP according to the CPEF follow-up
programme. iii. Coordinating the interdiciplinary teamwork of the participating
healthcare workers. Participating parents and healthcare workers were asked to
give feedback on the process and the follow-up programme by answering an
anonymus questionnaire. The testing process resulted in a more intensive
radiological follow-up of the hips for six of the participants, orthopaedic
operation was recommended for one participant and a more systematic follow-up
by a pediatrician was recommended for every participant. Almost every
respondent to the questionaire agreed on that the follow-up programme can
improve the interdiciplinary teamwork and by the coordinated evaluation the
service will be more holistic and in the future more predictable. In the future it is
recommended that the evaluation will be executed in predetermined intervals and

combined with other interventions or it will be performed in the childs local
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environment. Implementing a nationwide follow-up healthcare programme may
lead to (more) equal health service to all children and adolescents with CP in
Iceland, regardless of their residence or social status. The public health can be

improved by closer systematic follow-up of this population.

v



bakkir

Eg vil byrja 4 ad pakka Astu St. Thoroddsen leidbeinanda minum i pessu
verkefni fyrir studning og hvetjandi ryni til gagns vid framkvemd Dessa
verkefhnis.

Eg pakka meistaranamsnefndinni, Mariu Heimisd6ttur, Olafi Thorarensen og
Sigurveigu Pétursdéttur gott samstarf og gagnlegar abendingar.

Eg vil pakka Stefani Hreidarsyni forstddumanni og rannsoknarnefnd
Greiningar-og radgjafarstoovar rikisins adstod vid innkdllun patttakenda i
rannsoknina.

bydendum sem toku ad sér ad bakpyoda texta & upprunalegt tungumal peim
Onnu Rappich og Sigrinu Johannesdéttur pakka ég vondud vinnubrogd. Eg vil
pakka Valrés Sigurbjornsdottur og Porbjorgu Gudlaugsdéttur yfirlestur a
pydingum matseydublada og leidbeininga. Sigurveig Pétursdéttir og Olafur
Ingimarsson fa pakkir fyrir pydingu og bakpydingu 4 matseyoublooum lekna.
K.Freyju Skuladottur pakka ég gefandi samstarf vid pydingu & FMS-kvardanum
a islensku og fyrir yfirlestur og gagnlegar abendingar vid verkefnaskrif.

Eg pakka bérnum sem toku patt i profun 4 notagildi CPEF-matsins og
foreldrum peirra. Samstarfsménnum minum vid profunina peim Helgu
Gudjonsdottur, Holmdisi  Freyju  Methusalemsdottur, Jonu  Gudnyju
Arthuarsdottur, Olafi Thorarensen, Rosu Gudsteinsdottur, Sigurveigu Pétursdottur,
Unni  Arnadéttur, Valroés Sigurbjornsdottur, Porbjorgu  Gudlaugsdottur og
borunni R. borarinsdottur pakka ég gott samstarf og eljusemi vid skodun
barnanna og faglega proun samstarfsverkefnisins.

Stjornendum  ZEfingastodvarinnar, Aslaugu  Gudmundsdéttur,  Gerdi
Gustavsdottur og Vilmundi Gislasyni sem og 00rum samstarfsmonnum a
Afingastddinni pakka ég veittan studning vid verkefnid.

Freyju Bergsveinsdottur pakka ég adstod vio grafiska honnun og Pétri
Astvaldssyni fyrir lestur profarka.




A sidustu pakka ég astkerum eiginmanni minum, Gunnari og bérnunum
minum peim Gunnpérunni, Gunnhildi og Jonasi Atla enn einu sinni fyrir
polinma0di, studning og umburdarlyndi i minn gard.

Verkefnid var styrkt af CP félaginu 4 Islandi og Sj6d Kristinar Bjornsdéttur,

fyrrverandi starfsmanns Sameinudu pjédanna.

vi



Efnisyfirlit

URATATEUT ... ii
ADSEIACT ..ttt ettt b e bt st ettt e b e beenaeas ii
PAKKIT <.ttt v
EfISYTITIIE ..eontieiiiiieee ettt vii
MYNAAYTITTIE .ottt X
TOITUYTITII .ot e beete e teeseaeeenas xi
Listi yfir skammstafanir og ordaskyringar ...........ccccoveeveneneenenenieeneneeeee, Xii
INNGANGUL ..ottt s 1
Fraedilegur bak@runmnur...........ccceouirieiiiieiee e 3
Cerebral Palsy, skilgreining, dhaettupeettir og fylgikvillar.............ccccoeeeenne. 3
Greining 0g floOKKUN CP ......oooviiiiiiciec e 5
FaerniflokKun CP.......c.ooiiiiiieeeee et 6
Hreyfistjornun og vodvaspenna barna med CP.........cccoccvveveiiecciiiinieenneenne, 7
Mjadmarlidhlaup og alvarlegar liOKreppur.........cceecvveiieiiieiieieeeceeee e, 9
Fotlun,heilsa og faerni & mismunandi viddum [CF-likansins ...................... 11
Markmid med hafingu og mat & skerdingu barna med CP...........cceceeeeeeenee. 13
Kerfisbundin skraning einstaklinga med CP............ccoocovieiiiiiieninieeee 14
Skimun til ad fyrirbyggja alvarlegar liOkreppur...........cccoceeeeoeneniniieiceeeceee 16
CPUP, eftirfylgni med CP 1 SVIPJOO ..cvevveeieiiieiiieeceeeeee e 17
Skraning & mati idju- og sjukrapjalfara i CPUP .........cccoooiiiiiiiiiicee 20
Eftirfylgni med CP i Noregi, Danmorku og Islandi.........ccccoeoeriiiniiniinnene 22
Rafraen sjukraskra-upplysingataekni 4 heilbrigdissviol ........cccceeveereeneeenen. 23

1Y 2144 01 o J SRS 25
A0ferd og framkvaemd .........coccoeviiiiiiiieiee e 27
PyOIng 0g DaKPYOING......veeciiiiciiieiiiieie ettt et e aee e sevee e 27
Efnni 0g PAtttakendur........ccvevuieriieiieieceeeee e 27
Framkvaemd .......oocooiiiiiiie e 28
Urvinnsla gagna, areidanleiki og réttmzti pydinga 4 mati pjalfaranna....... 31
Profun a notagildi CPEF, CP eftirfylgni, a islenskum bérnum................... 32

vil



PAtAKENAUL ..ottt 32

MEBILERKL oottt ettt sttt 33
FramKvaemd ........occooiiiiiieee e e 35
Tolfraedileg Grvinnsla gagna ur pverfaglegu mati.......c.ccceevvevenencninenceeenenee. 36
Samraming verklags vid notkun matsins..........ccceeeveerereeeiieencieeeeieesnee e 37
PAtAKENAUL ......oieiei e e 37
Framkvaemd .......oocooiiiiiiiiie e 37
Urvinnsla gagna og areidanleiki 4 SKradu mati ..............oo.ovveveeveeveeeeeeseeeeeennns 38
Endurgjof notenda matsins..........ccceevveeveeieenieenieseesresresreere e eseeseeesenas 40
PAtttaKeNAUL .....oooviiiiieeie e 40
MEBILERKL oottt ettt st 40
Tolfraedileg Grvinnsla spurningalista...........cooceeeeeeerieieiieieesee e 41
Si0freedi 0g leyfiISOTTUN.....cc.oiuiiiiiieeeee e 41
INTOUTSTOOUT . ¢ttt sttt ettt et eb et sttt sb e et e b setentesae e e e neeemeenees 43
PYOINGATTErli.....ueiiceiieciie et 43
Nidurstddur ur mati & bornum samkvaemt CPEF ..., 43
Nidurstodur ur skraningu og mati barnataugalaeknis i CPEF ............cccoccoeee. 44
Nidurstodur mats baeklunarskurdlaeknis { CPEF ..o 45
Nidurstddur ur skraningu og mati idju- og sjukrapjalfara i CPEF ...................... 47
Nidurstoour ur samradsfundum............coceeveerieniinieiie e 53
Endurgjof fagfolks og forradamanna ............cceeevevvenieniiencieecieeieeeeeeeen, 53
Abendingar fra pjalfurum vardandi framtidarmat..............cocooovevreuiveeererneennnn. 56
L0007 ¢ 1o ;IO OO OURUSUPTUPRRUPRRPRRTON 59
PYOINGIN 1..teeiieiieeiecic ettt et e st e st e s e e seseenbeenseenseesaennnes 61
Matstaekid CPUP — areidanleiki 0g réttmaeti.........cceevvierueeieeieeienieenieeieeee e 63
Profun a notagildi CPEF-matsins..........cccecvevienieniienieeie e 65
PALHAKA DAINA......eoviiiieiieiiieiere e 65
Patttaka fagfOIKS. .. ..cocueeieeeeeeeee e 66
Framkveemd profunarinnar ............ooceeveverieniieniieieeieseese et 67
NiurstOOUr ProfuNATINNAL .......ooueeiieiieieeie et 68
Endurgjof fagfolks og forradamanna .............cceceeveeieieniecienenceeseeceene 71
SvOTr vid spurningaliStum ..........coceeiiiiiiiiiiiiiiieeeeee e 72
Notkun stadladra matsadferda innan haefingar/endurhaefingar 4 islandi i
i 210018 0} 1111V SO 73
Framtid CPEF-eftirfylgni 4 fs1andi ............ccoooovoeoveeeeeeee e 74

viii



NIOUIStA0A — LOKAOTO ... 77

HEIMILAIT ..t 79
FyIGISKJOL.. it 89
24 o1 QT 1 N ST P U STS 91
FYIGISKIAL 2.ttt 92
FYIISKJAl 3.ttt et et eaae e 93
FYIGISKIal 4 ...t 97
FyIgISKIal 5.ttt 98
FYIGISKJAL 6. 99
FYIGISKIAL 7. 100
FylIgisKjal 8 ..o 101
FYIISKIAl 9.ttt 102
Fylgiskjal 10.....coueiiiiieieieeee et 108
FyIiskjal 11 ..ooiiiiiiiieeie ettt e 109
FYIIsKjal 12....uiiiieiieiiee ettt st e 110
Fylgiskjal 13 ... e 117

X



Myndayfirlit

Mynd 1. Lysing a pydingarferli seenska CPUP (CP Uppfoljning) i CPEF,

CP-eftirfylgni, & iSIenSKU. ....c.oeoeiiiiiiiiiece e 29
Mynd 2. Framkvamd préfunar a notagildi pverfaglegs mats, CPEF, &

BONUM MEO CP. ..o e 36
Mynd 3 . Lysing a profun 4 notagildi CPEF-matsins og samramingu

verklags vid framkvaemd Pess.......cccveveerieriiiiciiniieieeeee e 39
Mynd 4. Melt MP=*-hlutfall 4 rontgenmyndum mjadma med hlidsjon af

GMFCS-flokki barnanna.............cccceeeeveererieneneeeseeeeeseeeeee e 46
Mynd 5. Fjoldi barna 1 6llum finhreyfiflokkum MACS 1 fyrri og seinni

SKOOUIN ...ttt ettt ettt 47
Mynd 6. Fj6ldi barna i 6llum grothreyfifaerniflokkum GMFCS 1 fyrri og seinni

SKOOUIL ...ttt sttt st nne 48
Mynd 7. Fyrra og seinna mat idjupjalfa 4 gripgetu haegri handar skv. House

110) L TSR 48
Mynd 8. Fyrra og seinna mat idjupjalfa a gripgetu skv. House flokkun (0-

) ettt ettt ettt b e e ae et e bt e bt e ne et e eteenaenseereensentens 49
Mynd 9. Mat sjukrapjalfara 4 feerni barna til ad komast um innandyra

6581 T TSR 49
Mynd 10. Mat sjukrapjalfara & feerni hvers barns til ad komast um

innandyra (5m) skv. FMS/KH-kvardanum. ..........cccccecueervieecreeenveenneenns 50
Mynd 11. Patttaka barna i iprottastarfsemi i skola og leikskola, flokkad

med tilliti til grofhreyfiferniflokkunar (GMFCS [-V) barna. ................. 50
Mynd 12. Markmidssetning sjukrapjalfara flokkud eftir ICF-vidd a feerni

samkveemt skraningu i préfun & notagildi CPEF-matsins, (n=28).......... 52

Mynd 13. Nidurstddur svara forradamanna (n=16) og fagfolks (n=8) vid
stadhafingunni: Upplysingar veittar fyrir rannsoknina voru
BOOAT. .uiiiiiiieiie ettt e et e et e et e et e e st e e e b e e sbeeetbeeeabaeebaeearbeeetbeearbaaans 54

Mynd 14. Nidurstddur svara forradamanna (n=16) og pjalfara (n==8) vid
stadhaefingunni: Pekking min & CP hefur aukist. .........ccccooceieninennnen, 54

Mynd 15. Nidurstodur svara forraidamanna (n=16) og pjalfara (n=8) vid
stadhaefingunni: Medferd barnsins verdur fyrirsjaanlegri....................... 55

Mynd 16. Nidurstddur svara forrddamanna (n=16) og pjalfara (n=8) viod
stadhaefingunni: Samvinna vid fagfolk/ foreldra eykst.......c..ccoceveeeennens 55




Tafla 1.

Tafla 2.

Tafla 3.

Tafla 4.

Tofluyfirlit

Lydfraedilegar upplysingar um born med CP 4 Islandi sem toku
patt i profun & CPEF-matinu. ..........ccccovvvieiiiieiieiie e 44

Medgongulengd og fadingarpyngd patttakenda sem
barnatauglaeknir skradi i sitt mat, flokkad med tilliti til rikjandi
tAUGACINKENNA. ...ioiviiiiiiieiieeciee ettt ettt e e sere e ve e s reeesebeeeareeens 44

Nidurstddur ur lidmalingum vid fyrri skoOun sjukrapjalfara a
ovirkri (passifri) fraferslu 1 haegri mjoom midad vid GMFCS-
flokkun I-II1 0g GMFCS IV-V...ocoiiiiiiiiiiieeeeeeeese e 51

Melingar & ovirkri (passifri) rétthverfingu i haegri framhandlegg
midad vid finhreyfifeerniflokkun MACS I- TV 51

X1



Listi yfir skammstafanir og ordaskyringar

Hér kemur listi yfir paer skammstafanir og ordaskyringar a erlendum ordum og
hugtokum sem notadar eru i ritgerdinni.

Al: Acetabular index: halli & lidskal, eda hornid sem dregid er milli larétts paks
1idhofuds 4 lerlegg og linu sem dregin er milli bruna lidskalarinnar.

Apgar Score: Mat 4 astandi nybura med stigagjof einni til fimm minatum eftir
feedingu.

Botox: Botulinum toxin, botalinum eitur sem sprautad er i spastiska voova og
hamlar taugabodum ad berast til védva

CP: Cerebral Palsy, heilalomun

CPOP: Cerebral parese oppfelgingsprogram, eftirfylgni med CP i Noregi og
Danmorku

CPRN : Cerebral pareseregisteret i Norge, Gedasjukraskra fyrir einstaklinga
med CP i Noregi.

CPUP: Cerebral Palsy Uppfoljning, eftirfylgni med CP i Svipj6o

FMS: Functional Mobility Scale; Kvardi a hreyfiferni

GMFCS: Gross Motor Function Classification System; Flokkun a
grothreyfiferni barna med CP

GMFCS - E & R: Gross Motor Function Classification System, expanded and
revised; GMFCS endurutgefio og viobatt aldurshopnum milli 12-18 ara ( 2007)
GRR : Greiningar- og radgjafarstdo rikisins

ICC: Intraclass Correlation; tolfredilegur fylgnistudull

ICD-10: International Classification of Diseases; Alpjoodleg tolfraeediflokkun
sjukdoéma og skyldra heilbrigdisvandamala

ICF : International Classification of Functioning, Disabilities and Health;
Alpjodlega flokkunarkerfio um feerni, fétlun og heilsu

ICF-CY: International Classification of Function, Child and Youth version; ICF

flokkunarkerfid fyrir born og ungmenni
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1Q: intelligence quotient, greindarvisitala

KH: Kvardi 4 hreyfiferni

LSH: Landspitali

MACS: Manual Ability Classification System; Flokkun & finhreyfiferni

barna med CP

MAS: Modified Ashworth Scale for grading spasticity, MAS; Kvardi sem

metur spastisitet

MP: Migration Percentage; Melt er hlutfall lidhofuds leerleggs sem er utan
lidskalar, stundum notad RI: Reimers Index

MRI: Magnetic Resonance Imaging; Seguléomun

MTK: Midtaugakerfio

MTS: Modified Tardieu Scale; Kvardi sem metur spastisitet

NICPR: Northern Ireland Cerebral Palsy Register; Skra yfir einstaklinga med CP
4 Nordur-frlandi

NKO: Nationellt kompetenscentrum rorelsesorganens sjukdomar; Saenskt
pekkingarsetur fyrir sjukdoma i hreyfikerfi likamans, heitir fra 15.03.2011:
Registercentrum Syd, RC Syd.

PV: Personuvernd

SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in Europe; Eftirfylgni med Cerebral Palsy
i Evropu

sf : Stadalfravik

VSN: Visindasidanefnd

WHO: World Health Organisation: Alpjoda heilbrigdismalastofnunin

ZESLF: Efingastd0 Styrktarfélags lamadra og fatladra, nu kallad Afingast6din
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Inngangur

beim gledivioburdi ad eignast barn fylgja jafnan aukin verkefni og abyrgo.
Greinist barnid med sjukdom eda med fotlun staekkar verkefnid til muna. Damin
sanna hins vegar ad fyrir foreldra er petta ekki Oyfirstiganlegt verkefni en
tvimalalaust mikil vinna og framtidin er ekki alltaf jafn fyrirsjaanleg. A
pverfaglegri radstefnu sem haldin var haustid 2004 um pjénustu vid bérn med CP
(Cerebral Palsy) & Islandi kom skyrt fram ad 4 Islandi veeri til stadar mikil
sérfraedipekking en skortur veeri & sampettingu pjonustunnar (Gudjonsdottir,
Eggertsdottir, Pétursdottir, Sigurdardéttir, & Thorarensen, 2005). Foreldrar
fatladra barna purfa oft ad leita til margra sérfreedinga & mismunandi stodum og
upplysingar hefur skort um hvada pjonustu hver og einn veitir. Megininntak
fjolskyldumidadrar pjonustu par sem 16gd er ahersla & parfir fjolskyldunnar og
pad ad virkja sérpekkingu foreldra er samvinna, virding, virk upplysingagjof og
sampetting pjonustu (King, Teplicky, King, & Rosenbaum, 2004). Hlutverk
fagfolks og stjornenda heilbrigdispjonustu er ad standa vord um heilbrigdi allra
ibtia landsins 6had busetu, edli fotlunar eda sjuikdomsastands. Fyrirbyggjandi
adgerdir, sem studla ad bettri lydheilsu, byggjast 4 reynslu og pekkingu og er
pad m.a. hlutverk fagfolks i heilbrigdispjonustunni ad midla peirri pekkingu til
skjolsteedinga sinna og adstandenda peirra.

Steersti hopur hreyfihamladra barna eru born med CP. S& hopur er hins vegar
langt fra pvi ad vera einsleitur og parfir einstaklinganna eru afar mismunandi.
Olikt pvi sem tidkast 4 hinum Nordurlondunum eru ekki starfraekt haefingarteymi
fyrir 611 born sem greinast med fotlun hér a landi. Skipuldgd eftirfylgni er i bodi
fyrir akvednar tegundir alvarlegra fatlana a4 vegum Greiningar- og
radgjafarstodvar rikisins (GRR) og 4 Barnaspitala Hringsins, en born er greinast
med CP sakja pjonustu sina vida ad og enn skortir 4 upplysingar og sampeettingu

pjonustu tengdrar bornum med CP 4 [slandi (Gudjonsdéttir og o.fl., 2005). |




pessu verkefni er kynnt til sdgunnar pjonustulikan, fyrir eftirfylgni med bérnum
og ungmennum med CP, CP uppfdljning (CPUP), sem fylgt hefur verid i Svipjod
fra arinu 1994 og hefur einnig verid tekid i notkun i Noregi og i hluta
Danmerkur. Eftirfylgnin hefur pad ad markmidi ad fylgjast med Sllum boérnum
med CP 4 kerfisbundinn hatt. I Svipj6d hefur med eftirfylgninni verid hagt ad
faekka og koma 1 veg fyrir kvilla sem fylgja pvi ad vera med CP. Eftirfylgninni er
®tlad ad vera gagnvirk og upplysingar personurekjanlegar til ad heegt sé ad
bregdast vi0 med breyttum adgerdum ef porf er 4. Upplysingar eru skradar i
midlegan gagnagrunn af pverfaglegu teymi sem studlar ad betri sampaettingu
pjonustunnar og aukinnar samvinnu medal pess fagfolks sem tekur patt i

eftirfylgninni (Gudmundsson, 2010).




Fraeoilegur bakgrunnur

Cerebral Palsy, skilgreining, aheattupeettir og fylgikvillar

Cerebral Palsy (CP) hefur verio pytt sem heilaldomun 4 islensku en enska heitid
Cerebral Palsy hefur fest sig i sessi 4 islensku og er almennt notad & fslandi
(Leifsdottir, 2003). CP er skilgreint sem skadi & oproskudu midtaugakerfi
(MTK), ymist fyrir faedingu, i feedingu eda rétt eftir faedingu (Andersen o.fl.,
2008; Westbom, Hagglund, & Nordmark, 2007). Evropusamtok fagfolks sem
vinna med einstaklinga med CP (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, SCPE

2000) hafa m.a. sameinast um eftirfarandi skilgreiningu & CP:

,»CP er hopur kvilla sem getur haft ahrif & hreyfiferni (hreyfingu/ likamsstodu)
og skynjun. Orsok CP er ymist averki eda byggingargalli & dproskudum heila.
CP er varanlegt, versnar ekki en getur breyst.”(Krageloh-Mann & Cans, 2009)

Born med CP eru fjlmennasti hopur likamlega fatladra barna. Algengi 4 fslandi er
svipad og hja hinum Nordurlandapjédunum um 2,2-2,3/1000 faedingum en haekkar
med styttri medgongulengd og laegri faedingarpyngd (Krageloh-Mann & Cans, 2009;
Sigurdardottir, Thorkelsson, Halldorsdottir, Thorarensen, & Vik, 2009). Tidnitolur i
Evropu eru fra 1,5-2,6/1000 fedingum og er bessi breytileiki skyrdur med
mismunandi greiningaradferdum & CP, par sem einstaklingar med vaegari einkenni CP
eru ekki teknir med i tionitolur allra landa (SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe, 2002). Kynjahlutfall er nokkud jafint pegar litid er 4 allan hopinn og ekki er
tekio tillit til forsogu. Nyleg saensk skraning (1999-2002) syndi ad medal barna med
CP sem faedd voru fyrir fulla medgdngu var hlutfall drengja adeins haerra (60%) en
stalkurnar voru fleiri (56%) medal barna med CP sem feedd voru eftir fulla medgdéngu
(Himmelmann, Hagberg & Uvebrant, 2010). Islensk rannsokn fra svipudum tima
(1997-2002) syndi ad hlutfall stalkna med CP 4 Islandi var adeins haerra (53%) i 6llu
pydinu (Sigurdardottir o.1l., 2009) .




Helstu ahattupeettir pess ad barnid verdi fyrir skada 4 MTK 1 tengslum vid
feedingu, eru taldir vera lengd medgdngunnar og pyngd barnsins vid fadingu
(Krageloh-Mann & Cans, 2009). Pott styttri medgongulengd sé vissulega einn af
ahettupattunum er ramlega helmingur (53-65%) barna med CP fedd eftir fulla
medgongulengd en rimlega 30% barnanna hefur ordid fyrir surefnisskorti 1 eda
fyrir faedinguna (Andersen o.fl, 2008; Himmelmann o.fl., 2010). Islensk
rannsokn benti til pess ad bornum med CP 4 Islandi sem faedd eru eftir fulla
medgongulengd fari feekkandi (37%) en peim bdrnum fj6lgi hinsvegar sem eru
faedd eftir verulega stutta medgdngu (< 28 vikna medgongu) samhlida fjolgun
fyrirburafeedinga (Sigurdardottir o.11., 2009).

Fadingarpyngd barnsins virdist auka dhettuna i 6fugu hlutfalli, p.e. peim mun
léttari peim mun meiri likur eru & pvi ad barnid verdi fyrir skada & MTK.
Taeplega helmingur (33-48%) barna i Svipjod og Noregi sem greind voru med CP
var of léttur (< 2500g) vio fadingu (Andersen o.fl., 2008; Himmelmann o.fl.,
2010) en ramlega helmingur (56%) islenskra barna med CP sem faedd voru um
aldamoétin 2000 reyndust vera <2500g vid fadingu (Andersen o.fl., 2008;
Himmelmann o.1l., 2010; Sigurdardottir o.fl., 2009).

AOQrir ahettupeettir fyrir skada & MTK 1 tengslum vid medgdngu og faedingu
eru fleirburafedingar eda alvarleg veikindi m6dur vid faedingu barnsins. Klinisk
einkenni pess geta verid lagt Apgar-skor (< 5 vid 5 minuatur), porf fyrir
endurlifgun eda dndunaradstod med ondunarvél, sem skrad eru i faedingarskrar
og nyburaskra ef barnid er vistad a vokudeild (Himmelmann o.fl., 2010).

Auk skadans i MTK glima morg born med CP vid vidbotarskerdingu sem i
morgum tilfellum er i beinum tengslum vid skadann sjalfan eins og t.d. heyrnar-
og sjonskada, skerta skynurvinnslu, greindarskerdingu og flogaveiki (Cans, De-
la-Cruz & Mermet, 2008). Samanburdarrannsoékn & tveimur aldurshopum med
CP 4 Islandi, feddum med sjo ara millibili um sidustu aldamét (1990-2000),
syndi ad tidni heyrnarskerdingar var sjaldgaef (1,5-3%) og enginn marktaekur

munur 4 argéngunum sem bornir voru saman. Tidni sjonskerdingar hja badum




hopunum sem skodadir voru var svipud, 11% 1 fyrri en 19% 1 yngri argéngunum.
Tioni greindarskerdingar (IQ; intelligence quotient <70) leekkadi fra 51% i eldri
feedingarargébngunum nidur i 40% hja yngri argdngunum. Tioni flogaveiki hja
bornum med CP 4 {slandi laekkadi ar 38% i 15% fra 1990-2000 (Sigurdardottir &
0.fl.,, 2009). [ samanburdi vid norska faraldsfraedirannsékn fra svipudum tima er
tioni flogaveiki herri 1 Noregi (28%), tioni greindarskerdingar (31%) og tidni
sjonskerdingar laegri (5%) en svipud tidni heyrnarskerdingar (4%) hja norskum

og islenskum bérnum med CP (Andersen o.fl., 2008).

Greining og flokkun CP

Birtingarmynd likamlegrar fotlunar barna med CP er mismunandi, had m.a. steerd
og stadsetningu skadans i MTK (Andersen o.fl., 2008; Westbom o.fl., 2007).
Me0d aukinni teekni og notkun segulomunar (Magnetic Resonance Imaging, MRI)
hefur 1 86% tilfella verid hagt ad greina 6edlilega mynd af heila hja bérnum med
stadfesta CP greiningu (Krageloh-Mann & Cans, 2009).

Evropusamtok fagfolks (SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2002),
sem vinna me0 einstaklinga med CP, hafa sammeelst um flokkunarkerfi sem byggir &
einkennum og stadsetningu likamlegra einkenna. Helstu undirflokkar CP flokkadir eftir
taugaeinkennum eru: Spastisk (stjorf eda aukin vodvaspenna, i pessu verkefni verdur
talad um spastiska 16mun og spastisitet), dyskinetisk (sveiflukennd vodvaspenna, i
verkefninu verdur talad um dyskinesiu) og ataktisk (rykkjott vodvaspenna, i verkefninu
verdur talad um ataktiska vodvaspennu og ataxiu) einkenni. Flokkur spastiskra er enn
fremur flokkadur eftir stadsetningu, i ad vera 60rum megin (unilateral, US-CP) eda
badum megin (bilateral BS-CP) (SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in Europe,
2002). I faraldsfraedilegri rannsokn sem gerd var i 16 Evropuléndum var pydi barna
med CP flokkad samkveemt pessari flokkun. Reyndust 88% barnanna vera i flokki
spastiskra, par af 58% me0 einkenni badum megin og 30% 6drum megin. Sjo prosent
barnannna voru flokkud med dyskinesiu, fjogur préosent med ataxiu og eitt prosent

barnanna tilheyrdi engum pessara flokka (Krageloh-Mann & Cans, 2009).




Evropusamtokin, SCPE, hafa gefid ut leidbeiningar 4 geisladiski til utskyringar & pessu
flokkunarkerfi (Cans o.fl., 2008). Areidanleiki vid greiningu 4 bornum i undirflokka er
enn ekki stadfest og ekki full eining medal fagfolks um greininguna (Westbom o.1l.,
2007). Flokkun pessari var @tlad a0 leysa af holmi eldri flokkun par sem notud voru
hugtok eins og helftarlomun (hemiplegi), tvenndarlomun (diplegi) og fjorlomun
(quadriplegi eda tetraplegi). Faerni barna innan pessara flokka er mog dreifd og naer
flokkunin ekki a0 lysa fzerni eda porf fyrir adstod.

Feerniflokkun CP

Ferniflokkunin Gross Motor Function Classification System, GMFCS — E & R
(Palisano, Rosenbaum, Bartlett, & Livingston, 2008), er flokkunarkerfi sem lysir
grothreyfiferni barna med CP 4 aldrinum 0-18 ara. bPad er aldursmidad fimm
flokka kerfi (I-V) par sem bdrn sem flokkast med grothreyfifeerni i flokki I eiga
vid minnstu hreyfiskerdingu ad strida en born sem flokkast med grofhreyfiferni i
flokki V eiga vid mestu hreyfiskerdinguna ad strida (Palisano o.fl., 2000). Allt ad
30% barna sem greinast med CP eru med alvarlega skerta hreyfiferni, eru i
flokki IV og V, geta ekki gengid en eru had hjélastol til ad komast & milli stada
(Donnelly, Parkes, McDowell, & Duffy, 2008). Flokkun & 154 bandariskum
bérnum med CP sem byggd var 4 upplysingum ur sjukraskrd syndi ad um 18%
barnanna var i GMFCS-flokki I, 37% var i flokki II, um 10% var i flokki III, um
16% var 1 flokki IV og 21 % 1 flokki V (Benedict o.fl., 2011). Grofhreyfi-
feerniflokkun 4 139 islenskum bérnum sem einnig byggdist 4 upplysingum ur
sjukraskra um aldamoétin syndi ad 77% prosent peirra voru 1 flokki I og II, 4%
voru i flokki III og 19% 1 flokki IV og V (Sigurdardottir o.fl., 2009).
Flokkunarerfid er mikid notad i rannsoknum og freedilegri umfjollun um CP vida
um heim og hefur gert fagfolki audveldara ad greina umfang likamlegrar fotlunar
barna og unglinga med CP (Morris & Bartlett, 2004). Undanfarinn aratug hefur
verid unnid ad endurttgafu pessa flokkunarkerfis og hefur verid synt fram a
areidanleika og réttmeti pess (Harvey, Robin, Morris, Graham, & Baker, 2008;
Palisano o.fl., 2008; Palisano, Cameron, Rosenbaum, Walter, & Russell, 2006).




Stoougleiki 1 flokkun virdist godur medal barna i flokki I og II en i flokki III, IV
og V na bomin hamarksfeerni um 5, 8 og 6 ara, en eftir pad standa pau 1 stad i
feerni og geta i sumum tilfellum laekkad um faerniflokk med heaekkandi aldri
(Hanna o.fl., 2009). Grothreyfifaerniflokkun fagfolks reyndist i 73% tilfella vera
su sama me0 sex manada millibili (Palisano o.fl., 2006).

Finhreyfifeerniflokkunin Manual Ability Classification System (MACS) er
flokkunarkerfi sem notad er til ad flokka hvernig bérn med CP & aldrinum 4ra—18
ara handleika hluti vid daglega i0ju. Flokkunin er i fimm stigum (I-V) par sem
born med minnstu farniskerdinguna tilheyra flokki I og pau med mestu
feerniskerdinguna tilheyra flokki V (Arner, Eliasson, Krumlinde-Sundholm,
Rosenbaum & Rosblad 2005). Gert er rad fyrir ad yngstu bornin (4ra—6 ara) geti
haekkad i flokki samkvaemt MACS-flokkuninni, en flokkunin haldist stooug eftir
pad (Eliasson o.fl., 2006). Finhreyfifeerniflokkun uménnunaradila reyndist i 67%
tilfella vera su sama hja 12—13 ara bérnum med eins ars millibili (Imms, Carlin,
& Eliasson, 2010). Evropusamtokin SCPE mala med pvi ad ferniflokkunar-
kerfin verdi notud til ad lysa frekar faerni og faerniskerdingu einstaklinga med CP
(Krageloh-Mann & Cans, 2009). Bedi GMFCS og MACS hafa nu pegar verid
pydd a islensku (Gudjonsdottir, 2008; Gustavsdottir & Sigurbjornsdottir, 2010).

Hreyfistjornun og vodvaspenna barna med CP

Hja bormum med CP skortir oft 4 jatha stjornun taugaboda sem veldur 6jafnvaegi
i spennu vodva, er lysir sér ymist sem spastisk eda hakkud vodvaspenna (86%),
dystonisk, 6jofn vodvaspenna, (6,5%) eda ataktisk, sveiflukennd vodvaspenna
(4,3%) (SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2002). Hja bérnum sem
greind eru med CP er vodvaspennan oft edlileg vid faedingu eda jafnvel leekkud
en fer sidan stigvaxandi fyrstu fjogur arin hja peim einstaklingum sem proéa med
sér spastisitet. [ ferilrannsokn a sanskum bérnum med spastiska tegund CP er
sem vOodvaspennan laekki sidan med hverju ari eftir fjogurra ara aldurinn upp ad

tolf ara aldri en haldist nokkud stodug eftir pad (Hagglund & Wagner, 2008).




Haekkud o6sjalfrad voovaspenna eda spastisitet er skilgreind sem aukin spenna i
vodva sem svorun vid sndggu teygjuvidbragdi (Ostensjo, Carlberg, & Vollestad,
2004). Skadi i efri hluta midtaugakerfisins er talinn valda truflun & stjornun
vodvaspennu i pverrakottum voovum likamans. Truflun verdur & bodum fra heila til
vodva um magn samdrattar i vOOva. Talid er ad ofurnemi i akvednum
menuvidbrogdum og skortur & hemjandi bodum valdi yktri svérun vodvanna til ad
draga sig saman. Vidvarandi spenna i kringum lidamét var adur talin vera tilkomin
vegna skorts & gagnvirkri homlun sem & ad gerast i andstaedum vodva (antagdnista) vid
pann vodva sem dregst saman (agonista) eigi samdratturinn ad leida af sér hreyfingu.
Undanfarna 4ratugi hafa dherslur verid 4 minnkada samdrattarheefni vodvans sem & ad
dragast saman (agénistans) (Shumway-Cook & Woolacott 1995). Rannsdknir
undanfarinna ara hafa i auknum meeli beinst ad undirliggjandi orsdk pessara misvisandi
skilaboda en enn er margt 6ljést i peim efnum. Ljost er hins vegar ad vidvarandi spenna
i vodva leidir enn frekar af sér aukinn stirdleika i mjikum vefjum eins og voovum og
liobondum og vidheldur petta trufludu spennumynstri vddvans (Sheean & McGuire,
2009). Vidvarandi hreyfingarleysi vegna spastisitets virdist hafa i for med sér faekkun
voovafiuma sem sja um samdratt vodvans og studla ad enn takmarkadri hreyfingu um
lidinn sem i sumum tilvikum getur leitt til alvarlegra lidkreppa. Mikilvagt hefur verid
talid ad fylgjast med og vidhalda virkri og ovirkri hreyfingu i kringum lidamétin. Pad
er gert med pvi ad mela lioferla reglulega til ad fylgjast med myndun lidkreppa hja
bérnum med CP (Ostensjo o.1l., 2004).

Spastisitet er yfirleitt metid sem motstada gegn Ovirkri hreyfingu eda magn
spennunnar og ahrif hennar a fijalsa viljastyrda voovaspennu. Algengustu adferdir til
a0 meela spastisitet i vodva hafa fram til pessa verid notkun kvarda eins og Ashworth-
kvardans, Modified Ashworth-kvardans (MAS) og Tardieu-kvardans. Tveir hinir
fyrmefndu meta magn aukinnar vodvaspennu en gera ekki greinarmun & spastisiteti,
p.e. taugavidbragdinu og stifleika i voova. Tardieu-kvardinn er talinn betur til pess
fallinn ad greina & milli taugavidbragda en erfidlegar hefur reynst ad nota hann i
daglegri pjonustu heilbrigdisstarfsfolks (Sheean & McGuire, 2009).




Mjadmarlidhlaup og alvarlegar lidkreppur

Stoougt ojafnveegi 1 spennu vodva i kringum mjadmarlidi, p.e. aukin spenna
adfersluvodva mjadma og vodva sem snua mjadmarlidum inn 4 vid, getur valdid
lidkreppum sem eykur heettu a lidhlaupi, ymist i annarri eda badum mjéomum
(Pountney & Green, 2006). betta misreemi i voOvaspennu getur sidan leitt til
frekari skekkju & mjadmagrind og aukio verulega hattu & alvarlegri hryggskekkju
ef ekki er gripid inn i med videigandi adgerdum 4 réttum tima (Stott, Piedrahita,
& AACPDM, 2004).

Mjadmarlidhlaup er talid vera einn af alvarlegustu likamlegu fylgikvillum hja
bornum med CP sem oft &4 tioum veldur miklum verkjum og aukinni faernis-
kerdingu. Mikilvaegt er ad kortleggja og fylgjast med peim pattum i heilsufari
hvers og eins sem hagt er ad hafa ahrif 4 og jafnvel koma i veg fyrir med
fyrirbyggjandi adgeroum (Hagglund o.fl., 2005; Stott o.fl., 2004). Mjadmarlio-
hlaup gerist yfirleitt hja bornum med CP & aldrinum 3ja-6 ara og melt er med pvi
ad 6llum boérnum, sem grunud eru um ad vera med CP, sé fylgt eftir & sama hatt
pratt fyrir ad ekki sé buid ad stadfesta sjukdomsgreininguna (Westbom o.fl.,
2007). 1 astralskri faraldsfraedirannsokn reyndust 35% 12-14 4ara barna med CP
vera ur mjadmarlid. Bein tengsl eru 4 milli grothreyfiferni og tidni mjadmarlio-
hlaupa. Um pad bil 90% barna sem eru med mesta hreyfiskerdingu (tilsvarandi
flokki V samkvaemt GMFCS) voru med lidskrid eda lidhlaup en ekkert barnanna
sem var med minnstu hreyfiskerdinguna (tilsvarandi flokki I samkvemt GMFCS)
(Soo 0.fl., 2006). Tidni mjadmarlidhlaupa hja einstaklingum med CP 4 {slandi
liggja enn ekki fyrir par sem st6dludu eftirliti med samreemdum meelingarad-
ferdum hefur ekki verid fylgt eftir. Obirtar aftursynar malingar 4 rontgen-
myndum i gedarannsokn & LSH & tveimur faedingarargéngum ungmenna med CP
(feedd 96 og "97) syndi 17% tidni mjoOmum a sjukrahtsinu (Axelsdottir, 2011).

Mat 4 lidhlaupi er gert med rontgenmynd af mjoomum sem tekin er a
stadladan hatt i baklegu. Algengasta adferdin vid ad mela steerd lidhlaupsins er

a0 mela hlutfall 1idhofuds lerleggs sem er utan lidskalar (Migration Percentage:




MP, stundum nefnt Reimers Index: RI) (Dobson, Boyd, Parrott, Nattrass, &
Graham, 2002; Hagglund, Lauge-Pedersen, & Persson, 2007; Pountney & Green,
2006). Melist pessi tala undir 20% er talad um edlilega stodu liohofuds i skal,
milli 20-30% er talad um vagt lidskrid (subluxation) en milli 30-60% er talad um
1i0skrio og likur taldar miklar & frekara skridi. Alvarlegt 1idskrid og stadfest
framras er ef MP malist milli 60-90%. Mjadmarlidhlaup er pegar 90% af
1i0ho6foi er fyrir utan lioskal (Connelly, Flett, Graham, & Oates, 2009). Bent
hefur verid a a0 1idskrid geti greinst hja mjog ungum bérnum og melt er med
rontgenmyndatdku af mjodmum ekki seinna en vid 18 manada aldur hja peim
boérnum sem eru i mestri ahaettu fyrir 1idskrioi (Dobson o.1l., 2002).

Fyrirbyggjandi adgerdir baklunarskurdlekna hafa annars vegar verid
sinalengingar & voovum med mesta spennu og hins vegar meira krefjandi
leidréttandi beinaadgerdir. bvi fyrr sem skridid upgotvast peim mun minni verdur
thlutun skurdleknis og ramlegan i kjolfar inngripsins (Hagglund o.fl., 2005;
Presedo, Oh, Dabney, & Miller, 2005). Rannsoknir sem gerdar hafa verid a
thlutunum baeklunarskurdleekna syna ad haegt er i morgum tilfellum ad stodva
framgang skridsins en par skiptir miklu mali hver stadan 4 lidh6foi lerleggs er
fyrir adgerd (Bowen og Kehl, 2006; Pidcock o.fl., 2005; Presedo o.fl., 2005;
Terjesen, Lie, Hyldmo, og Knaus, 2005; Yang, Rha, Kim, og Park, 2008) .

A sidasta aratug 20. aldarinnar hofst medhondlun med spasmahemjandi
lyfjum eins og Botox (Botulinum toxin) og Baclofen hja bornum med CP. Sam-
hlida peirri medferd var 16gd ahersla 4 mikilvaegi hagstedra hvildarstada hja
bérnum sem voru i mikilli haettu 4 ad fara ar mjadmarlid (Tilton, 2006). bessar
adferoir krefjast ekki innlagnar & sjukrahtis og eru ekki hamlandi fyrir patttoku
barnsins i daglegum vidburdum. Tver rannsoknir sem gerdar hafa verio a virkni
hagstedra hvildarstada til a0 fyrirbyggja lidlos syndu minni verki og hamlandi
ahrif gegn frekara lidskridi, sérstaklega ef ihlutunin hofst snemma a e&vinni
(Hankinson & Morton, 2002; Pountney og Green, 2006). I annarri rannsékn 4

fyrirbyggjandi ahrifum botox-medhondlunar 1 adfersluvodva mjadma og
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spelkunotkunar gaf st medferd mjog litinn fyrirbyggjandi arangur gegn lidskridi
og tdldu hofundar sig ekki geta meelt med peirri medferd (Graham o.fl., 2008).
Onnur rannsokn par sem bornar voru saman medferdir med botox i adfarslu-
voodva eda sinalenging vi0 enga medhondlun syndi & hinn boginn ad hegt var ad
sporna vid framgangi lidskridsins med lyfjagjofinni annars vegar og sina-
lengingunni hins vegar & medan samanburdarhopnum hrakadi. Aldur barnsins
pegar medhondlun hofst skipti mali i badum ihlutunum (Yang o.f1., 2008).

Stada mjadmarlidar (malt sem MP%), grofaerniflokkur barnsins (GMFCS) og
aldur eru allt paettir sem hafa sterkt forspargildi um pad hvort barnid eigi 4 haettu
a0 fara ur mjadmarlid. Setstada og hvildarstada hefur hugsanlega ahrif &
eOlilegan proska mjadmarskalar og lioh6fuds en paer medferdir hafa litid verid
rannsakadar fram til pessa. Mikilvaegt er ad greina eins fljott og hagt er pa
einstaklinga sem eru med mjadmir i mestri hattu en ihlutunin er breytileg og hao
MP%, aldri og faerni barnsins. Breytileiki innan hoéps barna med CP og
afdrifarikar afleidingar pess ad medhondla ekki byrjandi lidskrid er ekki vanlegt
til ad framkvama tviblindar rannsoknir. Pess i stad er malst til pess ad fylgst
verdi med ferni barnanna med kerfisbundinni skimun (Pountney og Green,
2006). Med kerfisbundnu eftirliti med bornum med CP hafa einkenni lidskrids
greinst snemma og med videigandi adgerdoum hefur verid hegt ad stodva
framgang pess. Timabeer uppgdtvun fyrstu einkenna gerir snemmtaeka ihlutun
mogulega til ad fyrirbyggja oafturkraefar breytingar hja einstaklingum i mestri

haettu (Connelly o.fl., 2009; Dobson o.fl., 2002; Hagglund o.f1., 2005).

Fotlun,heilsa og feerni a mismunandi viddum ICF-likansins

bott skadinn i MTK hja bornum med CP sé oObreytanlegur getur faerni
einstaklingsins hrakad. Afleidingar skertrar hreyfistjornunar, skertrar gdéngugetu,
minni moguleika 4 ad standa, vaxtar likamans, truflun a vodvaspennu og par med
breyttrar aflfreedi likamans geta leitt til alvarlegs skada 4 voovum og lidamétum

sidar meir (Palisano, Snider, og Orlin, 2004). Fotlun einstaklingsins getur aukist,
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t.d. med vaxandi lidkreppum og aflogunum & beinum (Donnelly o.fl., 2008).
Faraldsfreedlegar rannsOknir undanfarinna ara hafa beinst ad tioni CP,
ahettupattum og fylgikvillum en ahugi 4 ad lysa ferni einstaklinganna og
patttdku peirra i samfélaginu fer vaxandi (Cans o.1l., 2008).

Fotlun er afstett hugtak og er had samspili heilsu og farni einstaklingsins og
umhverfi hans. Alpjoda heilbrigdisstofnunin, WHO, hefur gefio ut flokkunarkerfi
sem lysir samspili heilsu og adstedna eda faerni og ferniskerdingu, einnig fyrir
born og ungmenni, par sem tekid er tillit til proska og umhverfisadstedna
barnsins, ICF-CY (International Classification of Function, Child and Youth
version) (WHO, 2011). [ likaninu er ferni skilgreind i premur viddum vid
mismunandi adstedur par sem einnig er tekio tillit til einstaklings- og
umhverfispatta. Fotlun er notud sem regnhlifarhugtak fyrir skerdingu i pessum
premur viddum, p.e.: skerdingu & likamsstarfsemi (impairment), hémlunar i
athofnum (activity limitations) og takmarkadrar patttoku eda hlutdeildar
(participation restriction) vid breytilegar adstaedur. Likamsstarfsemi visar til
starfsemi oOlikra likamshluta, t.d. liffeera, vodva og lidamota en neer einnig yfir
salvefreena starfsemi likamans. Athafnir eru pad sem einstaklingurinn gerir og
patttaka er hlutdeild hans i umhverfinu vid breytilegar adstaedur. Patttaka felur i
sér m.a. flutning 4 milli stada, hvernig einstaklingurinn ferdast i umhverfi sinu
(Landleeknisembaettid, 2011a). Verkir eru ein af adalastedunum sem born og
foreldrar gefa fyrir minni patttdku i samfélagslegum vidburdum og um 30%
barna 4 aldrinum 8-11 ara med CP upplifa verki daglega (Arner o.fl., 2010;
Michelsen o.fl., 2009).

Innbyrdis tengsl milli vidda ICF eru 6ljos og geta verid haod olikum pattum i
fari hvers og eins, umfangi skerdingarinnar, hvernig umhverfid hefur verid
allagad og hvernig fylgst er med aheettupattum sem hafa ahrif 4 heilsutengda
feerni (Palisano o.fl., 2004). Nokkrar rannsoknir hafa leitast vid a0 meta ahrif
skerdingar & likamsstarfsemi 4 virkni i athofnum og patttoku barnsins i daglegu

lifi (Fowler o.fl., 2007; Kim og Park, 2011; Ostensjo, Carlberg, og Vollestad,
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2003; Ostensjo o.fl., 2004). Flestar pessar rannsoknir eru pversnidsrannsoknir og
pvi er ekki haegt ad tala um bein orsakatengsl milli steerdar skadans og ahrifa a
ferniskerdingu og takmarkadrar patttoku. Ljost er ad skerding & lioferli t.d. i
nedri utlimum getur haft neikvaed ahrif til lengri tima & gongufaerni barns med CP
(Bottos og Gericke, 2003; Nordmark, Hagglund, Lauge-Pedersen, Wagner, og
Westbom, 2009). Skert gongufeerni getur vissulega haft ahrif a patttoku barnsins
vid ymsar adstedur en med adlogun umhverfis med t.d. hjalpartaeekjum er haegt ad
draga ur skerdingunni og auka patttoku. I rannsokn sem gerd var i sjo londum
Evropu reyndist patttaka barna med CP vera i ofugu hlutfalli vid herri
feerniflokk, p.e. born i heerri feerniflokkum (IV og V) hofou minni méguleika til
patttoku i ymiss konar vidburdum heima vid og i samfélaginu. fhlutun sem midar
a0 pvi a0 draga ur ferniskerdingunni getur haft ahrif & moguleika einstaklingsins

til ad taka patt i samfélaginu (Michelsen o.fl., 2009).

Markmid med hafingu og mat a skerdingu barna med CP

[ haefingu barna med CP var hefd fyrir pvi ad leggja aherslu a pa petti sem sneru ad
skerdingu likamsstarfseminnar, eins og t.d. pvi ad hindra lidkreppur, draga ur
neikvedum ahrifum hakkadrar vodvaspennu en minni ahersla 4 faernipjalfun
(Ostensjo o.fl., 2003). Erfidlega hefur gengid ad syna beinan arangur af pjalfun 4
akvednum pattum 4 svidi likamsstarfsemi samkvaemt ICF-flokkuninni og meiri
patttoku 1 daglegu lifi (Harvey o.1l., 2008). Heefing og/eda endurheaefing midar i dag i
flestum tilfellum ad pvi ad gera einstaklingnum kleift ad taka sem virkastan patt i
eigin umhverfi 4 eigin forsendum (Michelsen o.fl., 2009). bjalfun 4 fleiri viddum ICF
leidir til aukinnar faerni einstaklingsins fremur en st pjalfun sem einskordast vid
likamlega skadann og ljost er ad huga parf ad pjalfun & 6llum viddum ferninnar
(Kim og Park, 2011). Undanfarin ar og aratugi hafa aherslur i pjalfun barna beinst ad
beettri heilsu og hreysti og fyrirbyggjandi adgerdum gegn skadlegum afleidingum
skerdingar 4 likamsstarfsemi. Medferdin parf alltaf ad byggja a visinda- og
pekkingargrunni sem felur i sér nakvaema skodun a 6llum viddum fétlunarinnar og

alyktunum af innbyrdis tengslum peirra (Palisano o.1l., 2004).
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Mikilvaegt er ad greina og meta skerdingu 4 likamsstarfsemi og ahrif hennar 4
virkni i ath6fnum og patttoku (Bottos og Gericke, 2003; Palisano o.fl., 2004).
Mat a starfsemi likamans getur t.d. verid melingar & hreyfanleika lida,
voovaspennu, voovastyrk og lysing a likamsstodu. Athafnir barns med CP geta
t.d. verid metnar med pvi a0 meta géngugetu, hvernig barnid fer um og hvernig
pad kemst upp og nidur stiga eda hvort barnid geti hlaupid (Harvey o.fl., 2008).
batttaka barnsins getur t.d. verid metin i virkni barnsins i leik og skéla. I storri
hoprannsokn 1 fleiri Iondum Evropu & 8-12 ara bornum med og an CP kom 1 1j6s
a0 born med CP toku minni (33%) patt i almennri fristundastarfsemi en bérn sem
ekki voru med CP (66%) (Michelsen o.fl., 2009).

Farnimat byggir 4 mati 4 samspili feerni og ytri adstedna barnsins og verdur
par af leidandi einnig ad fara fram vi0 daglegar adstedur barnsins (Ostensjo,
2005). Foreldrar og umoénnunaradilar geta gefid bestu upplysingar um daglega
feerni barnsins. Markviss ihlutun, par sem tekid er tillit til peirrar feerni sem
studlar ad aukinni patttdku barnsins i raunverulegum adstedum pess med
fjolskyldunni og i skola/leikskola, tekur meira mid ad porfum barnsins og gefur
meira gildi og tilgang med pjalfuninni (Palisano o.fl., 2004).

Meliteki sem notud hafa verid vid ad meta arangur hafingar barna med CP
hafa lagt meginaherslu 4 ad meala ahrif 4 skerdingu 4 likamsstarfsemi samkvaemt
ICF-flokkunarkerfinu en litid hefur verid melt af ahrifum a athafnir og enn
minna & patttoku einstaklingsins (Fowler o.fl., 2007). Ekkert peirra melitekja
sem mest eru notud fyrir born med CP metur feerni 4 6llum premur viddum ICF-
flokkunarkerfisins. Heildsteed mynd af faerni barnsins nast pvi adeins ad notud

séu fleiri meelitaeki og kvardar (Harvey o.fl., 2008).

Kerfisbundin skraning einstaklinga med CP
Mat 4 faerni parf a0 byggja 4 stodludum gagnreyndum vinnubrogdum, til ad haegt sé
ad nyta upplysingar vio akvardanatoku um medferd (clinical decision making) og til

a0 heaegt s¢ ad bera saman upplysingar tengdar heilsu og faerni vid mat 4 arangri
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medferdar (Palisano o.fl., 2004). Undanfarin 4r hafa stjornvold 4 Islandi i auknum
meali beint tilmelum til heilbrigdisstarfsfolks ad sinna lagmarksskraningu a
heilbrigdisstofnunum og hja sjalfstett starfandi sérfraedingum. Landleknir hefur
gefid ut videigandi snid fyrir innko6llun & pessum samskiptum. Kemur par skyrt fram
a0 til pess ad skraning megi nytast vid akvardOanatoku og mat a4 ahrifum ihlutana
verdi hun ad vera samreemd. Auk pessa hefur verid unnid ad gerd kliniskra
leidbeininga 4 vegum Landleknisembeettisins um stodlun og samremingu 2
mismunandi medferdarformum sem heilbrigdisstarfsmenn veita
(Landleknisembeettio, 2011b).

[ heilbrigdispjonustu ymissa landa hafa verid haldnar skrar yfir einstaklinga
sem greindir eru med CP. I flestum tilfellum er um faraldsfraedilegar skrar ad
reeda sem innihalda upplysingar um faedingu, sjukdomsgreiningu og fylgikvilla.
Rannsoknir & orsokum og einkennum einstaklinga med CP byggja oftar en ekki a
upplysingum 1r slikum skram. Aukin gadi og eftirlit i tengslum vid medgdngu
og faedingu er mikilvaeg fyrsta stigs forvorn til ad fyrirbyggja eda minnka heettu a
a0 barn fai skada 4 midtaugakerfid (Westbom o.fl., 2007). Tengslanet (SCPE) 14
midstdova Ur atta 16ndum sem hofou haldid utanum skraningar 4 einstaklingum
med CP vids vegar ad Ur Evropu var stofnad 1998 med fjarstyrk fra
Evrépusambandinu. Samtdékin voru myndud med pad ad markmidi ad fylgjast
med faraldsfredi CP i Evropu, samrema vinnulag, beta rannsoknarskilyrdi og
medferd einstaklinga med CP. Unnid hefur verid ad samremdri skilgreiningu 4
CP, hugtakasafni, lysingu & undirflokkum CP og gefnar hafa verid ut
vinnuleidbeiningar par ad lutandi (Cans, 2000). Fleiri midstddvar hafa baest i
tengslahopinn sem telur ni 16 midstddvar fra niu londum, par & medal eru
Nordurléndin: Svipjod, Danmérk og Noregur. A frlandi héfst kerfisbundin
skraning 4 bornum med CP 1992 og voru pa skradir einstaklingar feeddir eftir
1977. Skrad var ferni & vidd likamsstarfsemi ICF, p.e. burdarmalsupplysingar,
sjukdomsgreining, einkenni, proski og fylgikvillar. Feerni 4 ICF vidd athafna var

skraning  gongugetu.  Skrdendur voru  barnaleknir, fyrirburaleknir,
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baeklunarleknir og barnasjikrapjalfari. Upphaflega var skraningin baedi aftursyn
og framsyn en fra arinu 1994 hefur hun verid adallega framsyn. Bérnunum er
fylgt eftir fram ad fimm ara aldri (Parkes, Dolk, Hill, og Pattenden, 2001).

Fleiri 16nd 1 Evrépu, Astraliu, Kanada og Bandarikjunum skra faraldsfradi CP
og i flestum tilfellum er su skraning i hondum barnataugaleekna i vidkomandi
16ndum (Andersen o.fl., 2008; Cans o.fl., 2008; Himmelmann o.fl., 2010;
Krageloh-Mann og Cans, 2009; Mongan, Dunne, O'Nuallain, og Gaffney, 2006;
Paneth, Hong, og Korzeniewski, 2006; Parkes o.fl., 2001; Sigurdardottir o.fl.,
2009). Skradir eru ofannefndir pettir en til vidbotar greiningunni hafa flestar
skrarnar beaett vio grofthreyfiferniflokkuninni GMFCS (Palisano, Rosenbaum,
Bartlett, og Livingston, 2011). A Islandi er skrad sjikdomsgreining og
undirflokkur en ekki er algilt ad notud s¢ GMFCS-flokkunin. Skraningin fer fram
a Barnaspitala Hringsins vi0 fadingu og & nyburaskeidi eda & Greiningar- og
radgjafarstdo rikisins (GRR) pegar barninu er visad pangad. Born med alvarlega
fotlun og greind eru med CP 4 Islandi eiga ad vera metin a.mk. einu sinni fyrir
skolabyrjun 4 GRR. Samsetning pverfaglegs teymis sem metur barnid er had

buisetu barnsins og aldri.

Skimun til ad fyrirbyggja alvarlegar liokreppur

[ Sudur-Svipjod og i Astraliu hefur skipulogd eftirfylgni verid med bérnum med
CP sem pattur i a0 fyrirbyggja lidskrido og lidhlaup i mjodmum (Connelly o.fl.,
2009; Dobson o.fl., 2002; Hagglund o.fl., 2005). Meo kerfisbundinni eftirfylgni
med bornum med CP og videigandi inngripum hefur verid hagt ad fyrirbyggja
mjadmarlidhlaup og frekari fotlun peirra einstaklinga med CP sem eru i
ahettuhopi. Snemmtek greining 4 framseknum afldgunum gerir kleift ad veita
gagnreynda medferd til ad fyrirbyggja 6afturkrefar breytingar hja einstaklingum
i mestri hattu (Hagglund o.fl., 2005). 1 Astraliu felst skraningin adallega i
kerfisbundnu eftirliti & std0u mjadmarlidar med reglulegum rontgenmyndatokum
af mjodmum. Teymid samanstendur par af barnalekni, sjukrapjalfara og

baklunarlakni (Connelly o.fl., 2009; Dobson o.11., 2002).
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A Islandi hefur fram til pessa ekki verid starfraekt kerfisbundin skimun 4 stédu
mjadmarlida hja bornum med CP. Bormnum hefur verid visad til baklunar-
skurdlaeknis ymist af leknum eda pjalfurum eftir porf eda pegar einkenni koma
fram um skerta faerni eda verki. Baklunarskurdlaeknir skodar born med CP ymist
a gongudeild Landspitala, 8 GRR eda & pverfaglegri moéttoku a Afingastodinni,

sem starfraktar hafa verid fra arinu 2003.

CPUP, eftirfylgni med CP i Svipj6d

Vid skipulagningu pjonustu fyrir bérn med CP er mikilveegt ad hafa yfirsyn yfir
allar viddir fotlunar samkvemt ICF-flokkunarkerfinu til ad meta ahrif skerdingar
a patttoku og virkni en lika til pess ad koma i veg fyrir neikvadar afleidingar
skerdingar 4 likamsstarfsemi 4 almenna lidan og heilsu. Reglulegt eftirlit gefur
einnig taekiferi til ad meta ahrif mismunandi ihlutana & farni og patttoku
(Michelsen o.fl., 2009). Mat & ahrifum ihlutana sem byggir 4 areidanlegum
maliadferdoum eykur gaedi medferdar og pjonustu vid barnid og fjdlskyldu pess
(Fosang, Galea, McCoy, Reddihough, og Story, 2003). Naudsynlegt er ad fylgjast
med patttoku barns yfir akvedinn tima svo haegt sé ad greina fyrr pau born sem
eru i haettu 4 ad fa skerta faerni sioar meir (Fowler o.f1., 2007).

[ Noregi, Svipjod og Danmérku er 16ng hefd fyrir kerfisbundnu eftirliti med
bérnum med mismunandi fotlun innan heafingarteyma (habiliterings team).
Barnid er skrad inn i vidkomandi hefingarteymi ymist vid fedingu eda vid
greiningu & fotlun. Pverfagleg teymi sinna par reglulegu eftirliti med bérnunum
upp ad 18 ara aldri. Teymin eru byggd upp 4 mismunandi hatt og fagadilar er
starfa innan peirra koma med mismunandi hetti ad hafingu barnanna, had aldri
og fotlun barnsins. Teymin eru hluti af heilbrigdispjonustu sem hvert fylki, 1én
eda svadi bydur upp & (Helsedirektoratet, 2005; Socialstyrelsen, 2007;
Spastikerforeningen, 2011) .

Senska CPUP-eftirfylgnikerfio (CPUP; Uppfoljningsprogram for CP) er

byggt upp sem annars stigs forvorn, p.e. til ad minnka eda koma i veg fyrir
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neikveadar afleidingar pess ad vera med skada i midtaugakerfinu. Ollum bérnum
sem greind hafa verid med CP, eda par sem grunur leikur & ad pau hafi CP, er
bodin patttaka 1 eftirfylgninni. Forradamenn fa upplysingar um framkvamdina og
tilgang eftirfylgninnar um leid og peim er bodin patttaka. Einungis peir sem
skrifa undir upplyst sampykki um patttoku eru skradir i eftirfylgnikerfid. Arid
2010 toku 1260 fjogurra til niu ara gémul born 1 eftirfylgninni sem samsvarar
2,09/1000 (CI: 1,98-2,21/1000) faedingum i Svipjod (Amer o.fl., 2010). Teymid
sem tekur patt i eftirfylgninni samanstendur af barnataugalaekni, baklunarleekni,
i0jupjalfa og sjukrapjalfara. Eftirfylgnin felur i sér skodun sjukra- og idjupjalfa
einu sinni til tvisvar & ari had aldri barnsins og farni. Barnataugalaknir skodar
barnid ad minnsta kosti tvisvar fyrir skoélaaldur. Baklunarskurdleknir skodar
born 1 feerniflokki II-111 samkvaemt GMFCS-flokkuninni ad jafnadi einu sinni til
tvisvar 4 ari fram ad skolaaldri og born i faerniflokki I annad hvert ar.
Ferniflokkunin, klinisk einkenni og aldur segja til um porf fyrir rontgen-
myndatoku af mjoomum og hrygg. Farid er yfir nidurstodur pverfaglegs mats i
teyminu og upplysingum midlad til forrddamanna barnanna. Gefin hafa verid tt
vidomidunargildi sem birt eru med litum umferdarljosa (grenn, gulur og raudur)
fyrir hvada gildi teljist edlileg: grenn, & hettumdérkum og barfnist péttari
eftirfylgni: gulur eda komin 4 heattustig og parfnist tafarlaust adgerdar: raudur.
Nidurstodur matsins eru bornar saman vid adur skilgreind haettumdrk fyrir
yfirvofandi hattu 4 mjadmarlidhlaupi eda 6drum lidkreppum. Matid sem er skrad
nidur er pannig gagnvirkt og upplysingar eru personurekjanlegar, p.e. ef
nidurstoour pess gefa merki um breytingar a astandi barnsins er medferdin
endurskodud (Gudmundsson, 2010). Upplysingar ur skodun hvers barns eru
feerdar inn i adgangslastan rafrenan midlaeegan gagnagrunn sem hystur er af
stofnun sem hysir allar geedaskrar (Registercentrum Syd, RC Syd). Vinnuadferdir
eru mismunandi i lénum Svipjédar hvad vardar innferslu i gagnagrunninn.
Adgangur ad gagnagrunninum er lestur en er veittur medhdndlandi fagmdénnum

sem geta feert beint inn i grunninn og nalgast upplysingar um pa skjélstedinga
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sem peir skrd inn. Gilda par sému 16g og um adgang ad sjukraskra. Vid hvert 1én
i Svipjoo eru starfandi samremingaradilar fyrir hvern faghop, sem sja um ferslur
i gagnagrunninn. Arlega er gefin 1t heildarskyrsla, eins konar talnabrunnur sem
birtir nidurstodur meelinga fyrir alla patttakendur i eftirfylgninni.
CPUP-eftirfylgnin byggir & mérgum matsteekjum sem meta faerni a fleiri
viddum ferninnar. Morg melitekjanna hafa verid profud med tilliti til
areidanleika og réttmaetis, en matid i heild sinni hefur ekki verid proéfad med tilliti
til pessara patta. Skodunareydublod faghdpanna og leidbeiningarhefti par ad
latandi liggja fyrir 4 heimasidou CPUP (Gudmundsson, 2010). Stodugt er unnid ad
pvi ad beta areidanleika vid malingarnar og styrkja réttmeti peirra. Arlega eru
haldnir fundir par sem fagfolk hefur tekiferi 4 a0 koma fram athugasemdum og
tillogum ad breytingum. Auk arsfundanna heldur hafingarteymid i hverju 1éni
fyrir sig vinnusmidjur einu til tvisvar sinnum a ari par sem farid er yfir
skraningar- og matsadferdir. A heimasidu er einnig haegt ad sja adferdir vid
lidmelingarnar og mat a spastisiteti utskyrt & myndbandi (Gudmundsson, 2010).
Eftirfylgnin hefur verid starfraekt i sudurhluta Svipjodar fra arinu 1994 en er
fra arinu 2005 ordin hluti af sjikraskra allra barna og ungmenna sem greind eru
med CP i Svipjod (Westbom o.1l., 2007). Auk pess ad hafa pad ad markmidi ad
koma 1 veg fyrir mjadmarlidhlaup og alvarlega hryggskekkju, pa eru markmid
eftirfylgninnar ad lysa proska einstaklings med CP, leggja mat & mismunandi
ihlutanir og baeta samvinnu fagfolks sem medhdndla einstaklinga med CP
(Westbom o.fl., 2007). Nidurstodur kerfisbundinnar eftirfylgni, CPUP, i Svipjod
syndi 4 tiu ara timabili verulega faekkun mjadmarlidhlaupa hja peim bérnum sem
fylgt var eftir med CPUP. Einungis tvd born (0,7%) i pydinu sem fylgt hefur
verid fra 1994 greindust med lidhlaup midad vid tep 8% ur eldra
samanburdarpydi sem ekki hafdi verid fylgt eftir & sama hatt (Hagglund o.fl.,
2005). Med nakvamri eftirfylgni og videigandi medferd hefur einnig verid synt
fram & a0 hegt er ad sporna vid 6askilegri kreppumyndun vid lidamoét barna med

CP. | kjolfar minni kreppumyndana hefur umfangsmiklum bzaklunaradgerdum
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faekkad ar 40% i 15% (Hagglund o.fl., 2005). Ymsar fleiri nidurstodur hafa verid
birtar sem byggja 4 upplysingum Ur pessum talnabrunni og sem varpa ljosi a
proska barna med CP (Carnahan, Arner, og Hagglund, 2007; Eliasson o.fl., 2006;
Hagglund o.fl., 2007; Nordmark o.fl., 2009). Visindanefnd CPUP metur hefi

umsokna fagfolks til ad nyta tolulegar upplysingar i visindarannséknum.

Skraning & mati idju- og sjukrapjalfara i CPUP

Bomin sem taka patt i CPUP-eftirfylgnikerfinu i Svipjod eru yfirleitt skodud
sameiginlega af sjukra- og idjupjalfa tvisvar 4 ari fram ad skolaaldri, en oftar ef
sérstok porf er 4. St breyting vard um sidustu aramot ad born i
grothreyfiferiflokki I (GMFCS) og finhreyfifeerniflokki I (MACS) purfa
einungis ad koma i eftirlit einu sinni 4 ari. Bérn sem eru byrjud i skola (6 ara)
koma i skodun einu sinni 4 ari ad jafnadi en annad hvert ar ef pau eru i
feerniflokki I (baedi MACS og GMFCS) (Gudmundsson, 2010). bjalfarar skoda
barnid saman og skra faerni & mismunandi viddum ICF-flokkunarinnar. Skrad er a
tvd mismunandi eydublod annars vegar skodun idjupjalfa og hins vegar skodun
sjukrapjalfara. Vinnureglur eru mismunandi eftir 1énum i Svipj60, ymist skoda
pjalfarar sem meohondla barnid alla jafna eda pjalfarar sem starfa vid
hefingarteymi pess 1éns sem barnid byr i.

A vidd likamsstarfsemi samkvemt ICF-flokkunarkerfinu eru skradar
meelingar 4 lidferlum og spastisiteti i vodvum efri og nedri Gtlima. Areidanleiki
liomelinga og mats 4 spastisiteti, hefur verid toluvert rannsakadur medal
fullordinna (Bohannon og Smith, 1987; Gajdosik og Bohannon, 1987), en farri
rannsoknir hafa verid framkvamdar 4 bornum med CP. Areidanleiki liomalinga
er meiri vi0 melingu & virkum lidferlum og ef sami malandi melir sama
einstaklinginn aftur (intrarater reliability) (Gajdosik og Bohannon, 1987). i
astralskri rannsokn 4 areidanleika lidmelinga & bornum med CP reyndist hann
pokkalegur (ICC: 0.7) ef vinnuadferdir voru &fdar og samraemdar fyrir meelingar.
Hofundar peirrar rannsoknar benda pd a ad gera verdi rad fyrir skekkjumoérkum

(4-19° milli tveggja melinga hja sama matsadila: intrarater) pegar alyktanir eru
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dregnar um breytingar a lidferli (Fosang o.fl., 2003). Med reglulegu eftirliti med
lidferlum kemur i ljos ad hja bornum med CP skerdast lidferlar 1 nedri utlimum
med aldrinum, magn skerdingar er had aldri og ferniflokki (Nordmark o.fl.,
2009). Skeroing a lidferli getur valdid auknum verkjum fra stodkerfi sem aftur
getur haft ahrif 4 virka patttoku einstaklingsins i athdfnum (Bottos og Gericke,
2003). Med reglulegum melingum & lidferlum barna med CP er haegt ad gripa
inn i med ihlutunum og fyrirbyggja frekari skerdingu 4 lidferli og afleidingum
hennar. I CPUP-matinu er spastisitet metid med adlogudum Ashworth-kvarda
(MAS, Modified Ashworth Scale). Nidurstodur Gr maelingum i notkun kvardans
fyrir born med CP syna mikla breidd i areidanleika i tveimur rannsoknum (ICC
fra: 0,31- 0,87) (Fosang o.fl., 2003; Mutlu, Livanelioglu & Gunel, 2008). MAS-
kvardinn er talinn mela mest teygjanleika i vodva en ekki sjalft taugaviobragdio
(Boyd & Graham, 1999; Sheean & McGuire, 2009). Spastisitet i voovum efri
utlima er skrad samkvaemt mati Zancollis (Zancolli, 1981) & spastisiteti 1 vOdvum
handar og var hannad til ad meta ahrif skurdadgerda a vodvaspennu einstaklinga
med CP 4 8. dratug sidustu aldar, areidanleiki pess mats hefur 1itid verid profadur
(Arner, Eliasson, Nicklasson, Sommerstein, og Hiagglund, 2008).

A vidd athafha samkvamt ICF-flokkuninni meta pjalfarar badi finhreyfifaerni
og grothreyfiferni med annarsvegar MACS-finhreyfifeerniflokkuninni og
hinsvegar GMFCS-grothreyfiferniflokkuninni. GMFCS-flokkunin ( Palisano
o.fl., 2011) og MACS-flokkunin (Arner o.fl., 2005) hafa synt gdédan areidanleika
og réttmeeti vid profanir sem gerdar hafa verid i upprunalondum pessara
flokkunarkerfa (Eliasson o.fl., 2006; Morris, Galuppi & Rosenbaum, 2004;
Palisano o.fl., 2008; Palisano o.fl., 2006) Gongufaerni og geta til ad komast um
vid mismunandi adsteedur med eda an adstodar hjalpartakja er metin med FMS-
kvardanum (Functional Mobility Scale, sem pyddur & islensku hefur fengid heitid
KH: kvardi a hreyfiferni) (Harvey, 2008). Kvardi a4 hreyfiferni hefur melst
areidanlegur (intraclass correlation coefficient, ICC= 0.94-0.95) (Graham,

Harvey, Rodda, Nattrass, og Pirpiris, 2004) og med gott réttmeeti i fleiri uttektum

21



(Harvey, Graham, Morris, Baker, og Wolfe, 2007; Harvey, 2008). Samremi
melt med « (kappa) hefur melst minnst (k= 0,57-0,74) i GMFCS-flokkum I og
I, hja peim bérnum par sem feernin er mest (Harvey, 2008). Flokkun House, sem
er atta stiga feerniflokkun, er notud til ad meta gripgetu handa (House, 1981).
Flokkunin hefur verid talin gagnleg til a0 lysa gripgetu barna i lydgrundudum
rannsoknum og til ad meta ahrif ymissa inngripa a getu barna med CP til a0 halda
um hluti, en hvatt er til frekari melinga 4 profeiginleikum matsadferdarinnar
(Arner o.f1., 2008).

A vidd patttoku samkvamt ICF-flokkuninni er barnid eda forradamadur pess
inntur eftir patttoku barnsins i iprottum og fristundastarfsemi. Auk pess er skrad
hvernig barnid kemur sér um utandyra med adstod mismunandi hjalparteekja
samkvemt kvarda a hreyfiferni (FMS).

Skrad er hvort barnid sé¢ i pjalfun, hversu oft og & hvada vidd ferninnar
samkvaemt ICF-flokkuninni pjalfunin sé. Ennfremur er skrad hvort sett hafi verid
markmid med pjalfuninni &4 6llum viddum ICF og hvort markmidum hafi verid

nad (Gudmundsson, 2010).

Eftirfylgni med CP i Noregi, Danmérku og islandi
byding og profun a senska CPUP-eftirfylgnikerfinu hofst i Noregi 2004 og var
fyrst sampykkt sem tilraunaverkefni til priggja 4ra & vegum norska
heilbrigdisraduneytisins. Tilraunaverkefninu lauk 2008 og var pa innleitt sem
hluti af midlaegri skraningu einstaklinga med CP og er nu vidurkennt af norska
heilbrigdis- og félagsmalaraduneytinu sem gadaskra. I Noregi er farni um
helmings allra barna og ungmenna med CP skrad samkvaemt Dessu
eftirfylgnikerfi, p.e. CPOP (CP Oppfolgingsprogram 1 norskri pydingu).
Upplysingar eru skradar i gagnagrunn sem er stadsettur i Noregi (Jahnsen, 2010).
[ Danmérku hofst pyding og profun a senska CPUP-eftirfylgnikerfinu fyrir
premur drum sidan (2008). I Sudur-Danmérku er eftirfylgnin ordin hluti af

svaedisbundinni kliniskri gaedaskra og er i bodi fyrir born med CP sem faedd eru
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eftir 31.12.2003 og bua i pessum landshluta. Skrad er beint i sanska
gagnagrunninn en einnig i eigin danskan gagnagrunn (Rasmussen, 2010).

A Tslandi heldur Greiningar-og radgjafarstod rikisins (GRR) skra yfir born og
ungmenni sem greinst hafa med CP og sem hefur verid visad pangad.
Tilvisunaradilar eru barnaleknar Barnaspitala Hringsins, heilsugaeslulaknar og
medferdaradilar sem geta visad til GRR sé grunur um 6edlilegan hreyfiproska
eda onnur klinisk einkenni CP. Greiningarst6din kallar pa barnid inn til frekari
athugana og mats. Bui barnid a Stor-Reykjavikursvadinu og sé pad i medferd hja
sjukra- og/eda idjupjalfum taka vidkomandi pjalfarar yfirleitt patt i pverfaglegu
mati a4 feerni barnsins. Andlegur og likamlegur proski barna med CP sem eru a
skra hja GRR er metinn ad minnsta kosti einu sinni adur en barnid byrjar i skéla
(Sigurdardottir o.fl., 2008). Bui barnid utan Stor-Reykjavikursvadisisins metur
pverfaglegt teymi GRR barnid og midlar upplysingum til foreldra og
umonnunaradila. Ekki er notast vid eitt samreemt mat enn sem komid er en i
flestum tilfellum er hreyfiferni, vitreen geta og talproski barnanna metinn med

vidurkenndum stédludum ferniprofum.

Rafran sjukraskra-upplysingataekni a heilbrigdissvidi
Upplysingateekni 4 heilbrigdissvidi er sérsvid medal heilbrigdisstarfsfolks,
sem sameinar sérfredi- og tolvukunnattu til ad nyta vido gagnadflun og midlun
upplysinga a hverju fagsvidi fyrir sig og audvelda akvardanatoku hverju sinni
(American Nurses Association, 2008). Gifurlegar tekniframfarir hafa ordid a
sidustu arum og aratugum sem leitt hafa m.a. til aukinnar krofu
heilbrigdisstarfsfolks og peirra sem nyta pjonustu hennar um aukid gagnsai
upplysinga um eigid heilsufar og patttoku i akvardanatoku par ad latandi.
Samkvemt [6gum um landlekni nr. 41/2007 er hlutverk embeettisins m.a. ad
safna og vinna upplysingar um heilsufar og heilbrigdispjonustu, ad fylgjast med
heilbrigdi landsmanna og ad vinna ad gaedapréun innan heilbrigdispjonustunnar

(Log um landlaekni, 2007) . Ny 16g um sjukraskra toku gildi 4 {slandi i april 2009
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en par er einnig kvedid 4 um ad heilbrigdisstarfmanni beri ad skra inn
upplysingar rafraent ef pvi verdi vid komid. I 16gum nr. 55/2009 eru dkvadi um
adgang ad rafreenni sjikraskra. Rafren sjukraskra er ni pegar til stadar a fleiri
sjukrahusum og heilbrigdisstofnunum en samtenging milli stofnana er skammt a
veg komin. Heilsufarsupplysingar einstaklinga eru geymdar i sjikraskram
vidkomandi stofnana og alla jafna ekki adgengilegar medhdndlandi
heilbrigdisstarfsfolki utan pessara stofnana, pott 16ggjofin geri rad fyrir
samtengingu (Log um sjikraskra, 2009) . I 3. grein laga nr. 74/1997 um réttindi
sjuklings segir ad sjuklingur eigi rétt a fullkomnustu heilbrigdispjonustu sem vol
er 4 a0 veita 4 hverjum tima. Sjuklingurinn 4 rétt 4 samfelldri pjoénustu og
samstarf eigi a0 rikja milli heilbrigdisstarfsmanna. Heilbrigdisstarfsmanni beri ad
veita bestu pjonustu sem i bodi er hverju sinni og sem byggir 4 gagnreyndri

pekkingu og reynslu hans sem fagmanns (Log um réttindi sjuklings,1997).

bratt fyrir sérhaefda heilbrigdispjonustu fyrir einstaklinga med CP 4 Islandi er
porf fyrir betri sampeettingu pjonustunnar og stadlada eftirfylgni. Mati 4 heilsu og
faerni barna med CP 4 {slandi hefur verid fylgt eftir 4 6likan hatt og erfitt hefur
verid ad meta ahrif mismunandi inngripa. Feerni er skrad 4 mismunandi hatt i
skyrslum sem getur torveldad mati a4 framforum. Heilbrigdisstarfsmenn sem
vinna utan sjukrahusa hafa ekki adgang ad heilsufarsupplysingum skjolstaedinga
sinna. Vegna famennisins atti ad vera audvelt ad fylgja eftir 61lum bornum med
CP 4 kerfisbundinn hatt 4 fslandi en enn vantar toluvert & adgengi ad
upplysingum, faglegri teymisvinnu og samvinnu milli stofnana sem eru ad sinna
pessum hoépi. Eftirspurn eftir battri pverfaglegri samvinnu hefur aukist meo
aukinni medvitund foreldra um eigin réttindi og mikilveegi patttoku peirra i

akvardanatoku vardandi heilsu barna peirra (Gudjonsdéttir o.1l1., 2005).
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Markmio

Meginmarkmid pessa verkefnis er ad kynna og koma a samremdri eftirfylgni
med heilsu og farni barna med CP 4 Islandi par sem upplysingar um heilsu og
ferni eru skradar a4 kerfisbundinn hatt og vardveittar i midleegum rafrenum
gagnagrunni.
Med eftirfylgninni verdi mogulegt ad:
* bregdast vid a videigandi hatt og fyrirbyggja siobtina alvarlega
fylgikvilla skadans hja einstaklingum med CP,
« fylgjast med og meta faerni barna med CP 4 6llum viddum faerni
samkvaemt ICF-flokkunarkerfi og meta ahrif mismunandi ihlutana,
* bata samvinnu fagstétta og auka samraemingu i pjonustu vid
einstaklinga med CP 6hao busetu,
* fylgjast med faraldsfraedi og heilsu allra einstaklinga med CP a
Islandi og auka pekkingu & CP.
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Adfero og framkvemd

[ pessum kafla verdur gerd grein fyrir adferdafradinni i verkefninu, en verkefnid

er priskipt.

1. Pyding og bakpyding 4 senska eftirfylgnikerfinu CPUP, sem metur heilsu

og faerni barna/ungmenna med CP.

2. Profun 4 notagildi pydda CPUP-matsins (CPEF, CP eftirfylgni) par sem

heilsa og feerni barna med CP 4 {slandi er metin og skrad.

3. Samreming 4 verklagi pverfaglegs hops vid notkun kerfisbundins CPEF-

mats og endurgjof fagfolks og forradamanna a verklag og notkun matsins.

Pyding og bakpyding

Efni og patttakendur

CPUP er eftirfylgnikerfi, sem byggir 4 kerfisbundnu mati pverfaglegs
samstarfshops sem skodar og metur heilsu og ferni barna med CP. Matid
inniheldur margar mismunandi adferdir til ad meta feerni og heilsu barna med CP.
Samstarfshopurinn samanstendur af barnalekni, baeklunarskurdlaekni, idjupjalfa
og sjukrapjalfara. Faghoparnir hafa hver um sig sameinast um notkun videigandi
skodunarblada og gefnar hafa verid 1t par ad lutandi vinnuleidbeiningar.

[ mati barnataugalaknisins eru skradar upplysingar um medgéngu og
feedingu, sjukdomsgreiningu, sjuikrasogu barnsins, medferd og rannsoknir sem
framkvaemdar hafa verio fram til pess dags sem matid fer fram.

Beklunarskurdlaeknir skodar og lysir stookerfi barnanna med adaldherslu 4 stodu
mjadmarlida og hryggsulu. Skradar eru paer adgerdir sem barnid hefur farid i fram ad
pessari skodun. Vidmidunarreglur um eftirlit med hrygg og mjodmum fylgja
eftirfylgninni.

[ matsblodum idjupjalfa er skrad finhreyfifzerni med MACS (Manual Ability
Classification System) finhreyfifeerniflokkun (Arner o.fl., 2005), og gripfeerni med
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House flokkuninni (House, 1981). Spastisitet i voOvum kringum 0Inlid er metid og
skrad samkvemt myndrenni flokkun Zancollis (Zancolli, 1981). Virkir og ovirkir
lioferlar 1 framhandlegg og dvirkir lidferlar 1 60rum lidamotum efri Gtlima eru meeldir
af i0jupjalfum. Svor vid spurningum um hvada pjalfun barnid taki patt 1 og
markmidssetningu med pjalfuninni er skrad hja idjupjalfum og sjukrapjalfurum.

[ matsblodum sjikrapjalfara er skrad grofhreyfiferni med GMFCS-E&R
(Gross Motor Function Classification Scale, Expanded and Revised) (Palisano
o.fl., 2011) grofhreyfifeerniflokkuninni. I mati sjakrapjalfaranna eru auk pess
notadur kvardi a hreyfifaerni, FMS (Functional Mobility Scale) (Harvey, 2008),
kvardi fyrir gongufaerni og getu til a0 komast um innan- og utandyra. Lioferlar i
lioum nedri Utlima er maeldir og og spastisitet i og voovum skrad samkvemt
a0logudum Ashworth-kvarda (Modified Ashworth Scale for grading spasticity,
MAS) (Wade, 1992) 4 matsbldd sjukrapjalfara. Likamsstodunni er lyst og spurt
er um verki, hvort barnid sé i sjukrapjalfun, patttoku i iprottum i skola/leikskola
og fristundastarfsemi. [ matsbl6dum peirra er einnig haegt ad skra nidurstodur Gr
GMFM (Gross Motor Function Measure) (Russell o.fl., 1989) eda PEDI
(Pediatric Evaluation of Disability Inventory) (Haley og Coster, 1992)

feerniprofunum ef pau hafa nylega verid framkvaemd.

Framkvaemd

byding a senska eftirfylgnikerfinu CPUP, CP Uppf6ljning, hofst sumarid 2009. Sex
heilbrigdisstarfsmenn toku patt i pydingunni tr seensku a islensku og bakpydingunni
ur islensku 4 seensku. Pydd voru skraningareyoublod fyrir mat allra fjogurra faghdpa,
p.e. mat barnataugalaeknis, baeklunarskurdlaeknis, idjupjalfa og sjiikrapjalfara, asamt

vinnuleidbeiningum sem fylgja hverju mati (mynd 1).

byding d mati barna- og baeklunarskurdleknis Sérfreedingur { baeklunarskuro-
lzekningum vid Landspitala haskélasjikrahis sa um pydingu 4 mati barnatauga-
leknis og baeklunarskurdleeknis ur sansku & islensku. Annar seenskumzelandi

lzeknir sa um bakpydingu tr islensku yfir 4 seensku 4 mati laeknanna.
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pyding 4 CPUP

byding 3 senska

CPUP matinu:
- Mat sjukrapjalfara
og idjubjalfa.

Agt st-oktc'}ber 2009

Yfirlestur & {sienskum texta
af sjukra- og idjupjalfum.

\__/

Nivember 2003

Bakpyding 4 CPEF

ur [slensku & sansku. . -
Tveir py@endur pyda

Movember-desember 2008 | .
Functional Mobility Scale (FMS)
sem kvarda a hreyfifaerni (KH)
4 Islensku.
¥ Desember 2009-febrdar 2010
byding yfirfarin { Svibjod \ T

ag athugasemdir sendar
aftur til [slands.
Januar—apﬂl 2010

Kvardi (KH} & hreyfifaarni
bakpyddur a ensku.
Fehriar-mars 2010

sem gerdar voru

Farid yhir athﬁgasemd:r w
A islensku hakbyﬁlngunm

Mai 2010

gerdar 3 texta i mati.

Breytingar og leidréttingar h
Joni 2010

Y
Kvardi {KH} a hreyfifaarni
sendur & islensku
til Svipjédar til yfirlestrar,
leidréttur og sendur tilbaka.
Oktober 2010

Kvardi (KH} 3 hreyfifazrni

Leidréttur aog haett inn fleiri deemum
fra upprunalegu pydingunni.
Jantgar 2011

sendur, aftur til [slands, il yfirlestrar.

Y ‘

2008

Agust
September
Oktober
November
Desemnber
2010
Jandar
Febrdar
Mars
April
Mai
Jani
Jali
Aglst
September
Oktdber
Névember
Desember
2011
Januar

Febriar

{ pyding 4 szenska k!
CPUP matinu:
- Mat og stédlun
réntgenmyndataka.
- Adgerdarskraning.
- Stodlun myndataka
at hrygg
- Mat barnatauga-
lzeknis.
Desember 2009

-jandar 2010
\

Bakpyoing
a mati l=kna, 4
sansku. Bak-
bydingin sampykkt.
Mai 2010

4

(_ CPEF: CP Eftirlit fyrir bérn med CP 4 islandi. rebriarzon )

Mynd 1. Lysing a pydingarferli seenska CPUP (CP Uppfoljning) i CPEF, CP-

eftirfylgni, 4 islensku.
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byding d mati idju- og sjukrapjdlfara Pyding & mati pjalfara var framkvaemd
eftir tilmaelum hofunda seenska eftirfylgnikerfisins. Texti { mats- og leidbein-
ingarheftum var pyddur uUr saensku & islensku og bakpyddur aftur yfir a
saensku. Sa texti var sendur til hinna sansku h6funda textans til sampykkis a
innihaldsréttmaeti.

Sjukrapjalfari pyddi mat sjukra- og idjupjalfa ur sensku a islensku (mynd 1).
Sjukrapjalfari,sem starfa innan barnasjikrapjalfunar, las yfir islensku pydinguna
a mati sjukrapjalfara og idjupjalfi sem starfar vid idjupjalfun barna las yfir
islensku pydinguna a mati idjupjalfa (lokid oktdber-november 2009). Loggiltur
seenskur sjiikrapjalfari, sem starfad hefur yfir aratug a islandi, sa um bakpydingu
a4 mati sjukrapjalfara og idjupjalfa yfir & sensku (lokid desember 2009).
Bakpyoding var send til CPUP-teymisins i Svipjod i byrjun ars 2010. Svér med
athugasemdum vid bakpydingu barust i april 2010.

I athugasemdum sinum 6skudu saensku hofundar CPUP-matsins eftir pvi ad sa
texti i matinu sem tekinn er ir 60rum skraningar- eda matskerfum yrdi pyddur beint
ur upprunalegum texta. Er par att vid texta eins og ur ICF (International
Classification of Function) og gefin er ut af Alpjdédaheilbrigdisstofnuninni (WHO,
2011), adlagada Ashworth-kvardann (Wade, 1992) og FMS- kvardann (Harvey,
2008). { mati pjalfaranna eru auk pess notadir kvardar fyrir grothreyfiferni GMFCS-
E&R (Palisano o.fl., 2011) og finhreyfiferni MACS (Arner o.fl., 2005) sem pegar
hafa verid pyddir og sampykktir 4 islensku. Leyfi fékkst hja islensku pydendunum til
ad nota islensku pydingarnar med videigandi utskyringum inn i matseydublodin.
(Gudjonsdottir, 2008; Gustavsdottir og Sigurbjornsdottir, 2010).

Ekki fannst islensk pyding 4 adlogudum Ashworth-kvardanum, sem metur
spastisitet, en fyrri pydingin var endurnyjud og kvardinn pyddur beint 0r
kennslubok (Wade, 1992) um malingar innan taugasjukdomafredinnar. bydingar
4 hugtokum sem notud eru i ICF-flokkunarkerfinu hafa verid teknar beint af vef
Landlaknisembettisins par sem ICF-kvardinn liggur fyrir i islenskri pydingu

(Landlaeknisembeettid, 2011a).
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byding d Functional Mobility Scale (FMS).

Astralski kvardinn, The Functional Mobility Scale (FMS), er notadur i mati
sjukrapjalfara i CPUP. FMS-kvardinn er gefinn it og hannadur af Hugh Williamson
Gait Laboratory vid The Royal Children’s Hospital, Melbourne. Honum er atlad ad
meta ferni 4ra—18 ara barna meod CP til ad komast 4 milli stada par sem tekid er tillit til
peirra hjalparteekja sem barnid notar hverju sinni (Harvey, 2008). Tveir sjukrapjalfarar,
sem vinna med born, séttu um og fengu leyfi hofunda til ad pyda kvardann r ensku
yfir 4 islensku. Pyding hofst um aramotin 2009-2010 og for fram samkvaemt tilmalum
astralskra hofunda kvardans med pvi ad pydendur pyddu fyrst kvardann hver fyrir sig
og baru sidan saman bakur sinar og komust ad sameiginlegri nidurstoou. Ad pvi loknu
las pridji sjukrapjalfarinn sem einnig starfar med bom, pydda kvardann yfir og kom
med athugasemdir. Sjikrapjalfari er starfar innan annars sérsvids en barnasjikra-
pjalfunar og hefur gott vald & enskri tungu, sa um bakpydingu islensku pydingarinnar
aftur yfir 4 ensku. Ad pvi loknu var kvardinn sendur til Astraliu til sampykktar 4
innihaldsréttmaeti pydingarinnar. Islensk pyding var sampykkt af astrolskum héfundum
kvardans eftir bakpydingu i mars 2010. fslenska ttgafan var fyrst send pydendum til
yfirlestrar og leidréttingar i oktober 2010 og aftur i jantar 2011. A loknum yfirlestri &
drogum ad islensku utgafunni sendu islensku pydendurnir leioréttingar & islensku
pydingunni til Astraliu i oktober 2010. Eftir annan yfirlestur i jantar 2011 og
samanburd vid hvernig Sviar h6fou pytt kvardann, foru islensku pydendurnir fram a ad
fa ad beaeta vio utskyringardemum sem notud eru i sensku pydingunni 4 astralska
textanum (mynd 1). Astrolsku hofundarnir gera krofu um ad kvardinn sé gefinn it med
sama utliti og upprunalega utgafan og sja peir um ad prenta og gefa it kvardann med

sama 1tliti 4 6llum tungumalum.

Urvinnsla gagna, areidanleiki og réttmaeti pydinga & mati
pjalfaranna
Sjtkrapjalfari sem vinnur med bom pyddi upphaflega textann i mati pjalfaranna ur

seensku 4 islensku en hafdi einnig norsku pydinguna, sem pegar hafdi verid sampykkt,
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til hlidsjonar. Bakpyodandi sem ekki pekkti til CPUP-eftirfylgnikerfisins bakpyddi pann
texta 4 sensku aftur. Sanski textinn var sidan sendur beint til hofunda textans sem
matu areidanleika og innihaldsréttmeeti pydingarinnar i samanburdi vid upprunalegu
utgafuna, p.e. hvort fagmenn skildu ordalag & sama hatt og verid veri ad meta sdému
peetti 4 badum tungumalum. Athugasemdir sem komu par fram voru sidan yfirfarnar af
fjorda adila sem bakpyddi videigandi texta aftur 4 saensku. Areidanleiki pydingar og
bakpydingar var sampykktur af héfundum seenska eftirfylgnikerfisins i april 2010 med
nokkrum athugasemdum. Ordalagi var i orfaum tilvikum breytt i matinu i kjolfar
athugasemda sansku hofundanna.

A fundi sem haldinn var med fagstjérum idju- og sjukrapjalfunarmatsins i
CPUP 1 Svipjo0d var farid yfir endurbatur & bakpydingum i0ju- og sjukrapjalfara.
Engar merkingarlegar breytingar voru gerdar adrar en par ad bata inn nyjum

atridum og taka ut atridi sem sampykkt voru & undangengnum arsfundi CPUP.

Préfun a notagildi CPEF, CP eftirfylgni, & islenskum bérnum
patttakendur

A0 fengnum rannsdknarleyfum var patttokubeidni dsamt upplysingabréfi send til
forrddamanna barna sem greind voru med CP og voru faedd 4 arunum 2002, 2003
og 2004 (1. uartak). Alls voru 29 born 1 pydi barna sem greinst hofou med CP &
pessu aldursbili. Par af voru 28 born 4 4 skra GRR og eitt til vidbotar & skra
Afingastodvarinnar sem ekki var lika & skrd hja GRR. Forstddulaeknir
Greiningar- og radgjafarstodvar rikisins (GRR) s& um innkdllun barna i
rannsoknina i annarri viku januar 2010 (mynd 2 og 3). Ein itrekun var send
manudi sidar. Forradamenn 13 barna Gr pydinu sampykktu patttoku i fyrsta
urtakinu (teplega 45%). Patttokubeidni til 27 barna til vidbotar sem greind voru
med CP og feedd eru 4 arunum 2005-2009 (annad urtak), var send 1t i lok mars,
nénar tiltekid i dymbilviku. I upplysingabréfi (sja fylgiskjali 9) var baett vid
upplysingum um kost & fjarstyrk til foreldra og barna vegna ferdalaga i tengslum

vid rannsOknir eda skodun hja leknum og pjalfurum sem toku patt 1 verketninu.
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Vidbrogdin i seinni innkdlluninni hja bérnum sem faedd eru 2005-2009 voru
adeins meiri eda um 59% patttaka (16 af 27 bornum). Af peim 16
forradamonnum 1 2. urtakinu sem sampykktu patttoku bodadi einn peirra, sem

byr 4 nordurlandi, forfoll af 6vidradanlegum asteedum.

Meeliteeki

Islenska ttgafan af CPUP sem fékk heitid CPEF, eda CP-eftirfylgni, var notud til
a0 skra nidur skodun og mat hja faghépunum fjorum. Hver fagstétt fylgdi peim
leidbeiningum sem fylgja mati vidkomandi sérgreinar vardandi skodun a barninu

og skradi nidur sitt mat 4 videigandi eydublod (sja fylgiskjolum nr.12 og 13).

Melitaeki: Skodun og mat barnataugalzeknis. Rannséknir sem bdérnin héfou
farid i h6fou ymist verid framkvaemdar 4 Landspitala (m.a. rontgenmynda-
tokur) eda 4 GRR (greindarprdéf hja salfreedingi). Upplysingar voru fengnar
ur sjukraskram Landspitala, skyrslum fra GRR og fra foreldrum.
Barnataugalaeknir skodadi hvert barn, meeldi pyngd, haed og h6fudummal og

mat porf fyrir breytingu 4 medhondlun og eftirfylgni.

Melitaeki: Skodun og mat baklunarskurdlaeknis. Samkvaemt viomidunarreglum
eftirfylgninnar er ekki porf a reglulegu rontgeneftirliti og meelingu 4 MP%
(Migration percentage: magn lidskrids) hja bornum sem eru i GMFCS I og hafa
engin klinisk einkenni vid skodun hja pjalfurum. Rontgenmyndir skulu teknar af
mjodmum barna { GMFCS-flokki II vid tveggja og sex ara aldur en sé MP%<33%
og haldist kliniskt astand Obreytt er ekki porf a frekara eftirliti med
rontgenmyndum. Taka skal rontgenmyndir vid fyrstu klinisku einkennin af
bérnum i GMFCS III-V og einu sinni 4 ari upp ad atta ara aldri. Reynist stadan 4
mjodmum hins vegar vidunandi (MP<33%) er porf & eftirliti annad hvert ar eftir
atta ara aldur (Hagglund, 2009a). Viomidunarreglur fyrir eftirlit med hrygg
byggjast 4 klinisku mati sjukrapjalfara. Sé skekkja i hrygg til stadar parf ad meta
hvort haegt sé ad rétta ur henni og er barninu ba fylgt eftir kliniskt og ekki porf &
a0 taka rontgenmynd af baki. Sé skekkjan outréttanleg parf ad fylgjast med pvi
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med arlegum rontgenmyndum hvort eda hversu hratt hin eykst og gripa inn {
med videigandi medferd, eftirliti med hvildarstodum, notkun beltis eda

skurdadgerdum (Hagglund, 2009b).

Meelitzeki: Skodun og mat idju-og sjukrapjdlfara i CPEF. Finhreyfifaerni var
flokkud samkveemt MACS-finhreyfifeerniflokkuninni (Arner o.fl, 2005).
Grofhreyfifeerni var flokkud samkvaemt GMFCS-grofhreyfifeerniflokkuninni
(Palisano o.fl,, 2011). Gongufeerni og geta til ad komast um vid mismunandi
adstzedur med eda an adstodar hjalpartaekja var skrad 4 kvarda a hreyfifaerni
(FMS). 16jupjalfar matu gripferni { ath6fnum par sem krafist er beggja handa
samkvaemt House flokkun. Stada pumals var einnig metin med myndraenum
utskyringum House (House, 1981). Forradamadur var inntur eftir patttoku
barnsins { ipréttum og fristundastarfsemi. Auk pess var skrad hvernig barnid
kemur sér um utandyra med adstod mismunandi hjalpartekja samkvaemt
Kvarda 4 hreyfifeerni, KH (isl.pyding 4 FMS). Lioferlar i efri og nedri atlimum
voru meldir med lidmeeli af 60rum pjalfaranum (annadhvort
sjukrapjalfarinn eda idjupjalfinn) 4 medan hinn hélt stodunni kyrri.
Spastisitet i nedri Utlimum var melt samkveemt adlogudum Ashworth
kvarda (MAS) (Wade, 1992). Spastisitet i beygjuv6dvum ulnlids og fingra var
metid med Zancolli-flokkun en pad krefst fullrar patttoku barnsins (Zancolli,
1981). Sjukrapjalfari lysti stodu hryggjar { sinu mati. Notkun stand-, géngu-
og sethjalpartakja og hjalpartaekja til notkunar vio finhreyfifeerni var einnig
skrad { matid. Itarleg skraning var 4 spelkum, markmidum med notkun og
arangur af notkun peirra var metinn. Skjélstzedingur eda adstandandi var
spurdur um upplifun af og stadsetningu verkja. Skrad var medhoéndlun sem
barnid hafdi fengid til ad minnka spastisitet.

Nidurstodur ur feriprofunum, annarsvegar GMFM (Gross Motor Function
Measure) (Russell o.1l., 1989) og hinsvegar PEDI (Pediatric Evaluation of Disability
Inventory) (Haley og Coster, 1992) voru skradar ef pessi prof hofdu verid tekin af
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barninu sl. sex manudi. Skrad var hvort barnid veeri i pjalfun, hversu oft og 4 hvada
vidd ferninnar samkvaemt ICF-flokkuninni pjalfunin veeri. Ennfremur var skrad
hvort sett hefou verid skrifleg maelanleg markmid med pjalfuninni og hvort peim
hef0i verid nad (sja fylgiskjol 12 og 13: Mat idjupjalfa og mat sjukrapjalfara).

Framkveemd

Melingar 4 béormunum hofust 1 lok jantiar 2010 (mynd 2). Skodun hja leeknum og
pjalfurum for fram fra lokum jantarmanadar 2010 og fram til loka desember
2010. Bornin mettu til sameiginlegrar skodunar hja barnataugalekni og
baklunarskurdlekni 4 Gongudeild Barnaspitala Hringsins. Leknarnir
framkveemdu sina skodun sameiginlega en peir skodudu bornin 28 einu sinni & 12
manada timabili. Ekki potti asteeda til ad endurtaka skoOun peirra & pessu timabili
par sem flestir peaettir i peirri skodun byggjast & upplysingum ur sjukraskra
barnanna. Barnataugalaknir fyllti inn i videigandi eydublad fyrir sitt mat i CPEF.
Beaklunarskurdleeknir framkvemdi stodkerfisskodun og visadi bornum i
rontgenmyndatdku ef porf var 4. Skodun hans og mat 4 rontgenmyndum ef peaer
voru teknar var skrad i gongudeildarnétu fyrir hvert barn.

Seenska teymid meelir med pvi ad sjukra- og idjupjalfi vinni sameiginlega ad
skraningunni og pvi var starfshopnum skipt 1 fjogur samstarfspor sjukra- og idjupjalfa.
Unnu teymin sameiginlega ad mati 4 bornunum og skiptu med sér verkum vid
malingar og skraningu. Oll bornin nema eitt voru skodud af pjalfurum tvisvar sinnum
4 12 manada timabili, a0 medaltali med rimlega sex manada millibili. Bérnunum var
deilt nidur & fjdgur por sjukra- og idjupjalfa (A, B, C, D), par sem tekid var tillit til pess
hvort annar pjalfaranna pekkti barnid fyrir. Aztlad var ad pjalfarar GRR myndu skoda
pau bom sem byggju utan Stor- Reykjavikursvadisins og eru 1 pjonustu hja GRR. Eitt
barnanna sem byr utan pess svadis er i pjonustu hja pjalfurum Afingastdédvarinnar og
potti pvi edlilegt ad pjalfarar padan meetu pad barn. Malingar pjalfaranna foéru ymist
fram & Afingast6dinni eda 4 GRR. Sjukra- og idjupjalfar skodudu bornin sameiginlega
en hvor um sig skradi 4 videigandi skraningarblad. Notast var vid hefdbundnar

meelingar med lidmeli hja einstaklingum med grun um skerdingu 4 hreyfiferli en vio
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augnmeelingu (ekki meelt med liomeeli) ef um fullan hreyfiferil var ad reeda. Var barnid
pa bedid um ad hreyfa virkt i vidkomandi 1id eda annar pjalfari leiddi hreyfinguna og
hinn mat hreyfiferilinn. Til adgreiningar frd maelingum med lidmeeli voru nidurstodur
augnmeelinga settar innan sviga i skraningareydubl6d. Ad lokinni skodun pjalfaranna
fengu bornin vidurkenningu, ymist bidmida eda DVD-disk.

bjalfarar afthentu mat sitt ad hverri skodun lokinni og h6fou ekki adgang ad
fyrra mati vid pad seinna. A9 skodunum loknum var haldinn fundur med teymi
hvers barns par sem farid var yfir helstu nidurstodur hja hverju barni fyrir sig og
gerd aetlun um eskilega eftirfylgni. Foreldrum var send skyrsla med helstu

nidurstddum Ur mati 4 farni og heilsu barna peirra.

C 56 hdrmum badin hétttaka _)
|

29 samprykktu patttoku
1 bam hattd v

28 bdrn

— e s Skodudu 8 bdrn, 1. skodun, jandar-juli 2010
Sjikra- B; ifa A
_C jikra- og ibjubjalfapar ) Skodudu sému 8 born, 2. skodun, okt.-des. 2010

- I Skodudu 10 bérn, 1. skodun, febrdar-mai 2010
— akra- 1s] Alf: B ’ '
Siukra- op iGjubjaltapar } Skodudu somu 10 bom, 2. skodun, ndv.-des. 2010

- . Skodudu 8 barn, 1. skadun, jandar-juni 2010
—{ Sjikra- ng idjubjaifapar C ’ ’
! 2 idjubjaifap } Skodudu somu & born, 2. skodun, okt.-des, 2010

L e Skodudu 2 barn, 1. skadun, mai-okt. 2010
—(_ Sjukra- op idjupjalfapar D } ‘ . ‘
Skodudu annad tveggja barmanna aftur, des. 2010

h
(— Barna- og backiunartaeknar _)—l Skodudu 28 bérn sameiginlega einu sinni, jantar-név. 2010 |

Mynd 2. Framkvamd préfunar 4 notagildi pverfaglegs mats, CPEF, 4 bérnum med CP.

Tolfraedileg Grvinnsla gagna Ur pverfaglegu mati

Ferd voru inn skrdd mot barnaleknis, rontgensvor baklunarskurdlaknis,
skyrslur idjupjalfa og sjukrapjalfara i saenska CPUP-gagnagrunninn i jantar
2011. Vid ferslu inn i rafreena gagnagrunn CPUP kom i 1j6s ad einungis er hagt
a0 feera inn nakvemar dagsetningar i dagsetningarreiti, ekki er mogulegt ad skra
t.d. bara manudinn sem barnid for i akvedna rannsokn eda adgerd. I

gagnagrunninum er einnig innbyggd akvedin villuvorn sem sampykkir ekki
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innslatt talna fyrir lidmelingar sem ekki geta stadist og hatnar grunnurinn peim
tolum. Vid innslatt nidurstadna var i peim tilfellum haft samband vid pann
fagmann sem hafdi framkvaemt skodunina til ad sannreyna hvort talan veri rétt.
Ef svo var var slegid inn namundad leyfilegt gildi peirrar melingar.

Skyrslunum var sidan varpad yfir i Excelskjol, par sem hagt var ad lysa
heildarnidurstodum hvers barns fyrir sig og hopsins sem heild. Tolfredileg
urvinnsla gagna var gerd med Excel reikniforritinu. Notud var lysandi tolfraeoi
fyrir tioni, stadalfravik og hlutf6ll i mati samstarfshopsins & bérnunum. Fyrir
flokkabreytur eins og vid grof- og finhreyfiferniflokkunina (GMFCS og MACS),
kvardann 4 hreyfiferni (KH) og House-gripgetu voru a utvoldum nidurstodum
framkvemdar einfaldar melingar 4 samsvari (agreement) milli tveggja malinga.
Fj6ldi melinga par sem nidurstéour voru eins vid fyrri og seinni maelingu (a) er
reiknadur sem hlutfall af heildarmalingum (a+b), par sem b eru peer melingar

sem ekki voru eins vi0 fyrri og seinni malingu (Altman, 1991).

Samraeming verklags vid notkun matsins

patttakendur

Samhlida profuninni & notagildi matsins tok pverfaglegi samstarfshdpurinn patt i
samraemingu verklags vid notkun matsins. Samstarfshopurinn samanst6d af sér-
reedingi i taugasjukdomum barna & Barnaspitala Hringsins, sérfreedingi i bak-
lunarskurdleekningum fra Landspitala i Fossvogi, einum idjupjalfa og einum
sjukrapjalfara fra GRR, premur idjupjalfum og premur sjukrapjalfurum fra

Afingastodinni, peim sému og toku patt i profun 4 notagildi matsins (mynd 3).

Framkveemd

Haldnir voru tveir undirbuningsfundir 40ur en malingar hofust, par sem farid var yfir
matio 1 heild sinni og itarlegri verklegir fundir innan samstarfshopsins par sem fario
var verklega yfir matid og vinnuadferdir samraemdar (desember 2009 og jantar

2010). 1 april 2010, pegar pjalfarar hofou lokid skodun a fyrri hopnum (b faedd
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2002-2004), var haldinn stédufundur med samstarfsménnum i starfshopnum par sem
verklagid var endurskodad og uppsetning matseydubladanna endurbaett.

[ oktober séttu fimm fagmenn tr starfshépnum arlegt ping CPUP (CPUP
dagarna) sem haldid var i Malmo dagana 18.—19. oktober 2010. Ad loknu
arspingi fundudu fulltrai sjukrapjalfara, fulltrai idjupjalfa i islenska samstarfs-
hopnum og stjornarmedlimur CP-félagsins 4 fslandi med stjornendum i CPUP-
teyminu og stjdrnendum RC Syd sem hysir seenska gagnagrunninn. Farid var yfir
rafreena skraningu, hvernig hin er uppbyggd og hvernig unnid er ad pvi ad faera
inn gégn og hvernig hagt er ad nalgast upplysingar um skjolsteedinga sina sem
feerdar hafa verid 1 gagnagrunninn.

Haldinn var stodufundur 4 {slandi um méanadamoétin oktober-ndvember 2010
par sem farid var yfir breytingar 4 matseydublodum og abendingar sem komid
ho6fdu fram 4 arsfundi CPUP 1 oktdber. Breytingar 4 eydublodunum toku gildi vid
seinna mat pjalfaranna 4 heilsu og ferni barnanna.

A arsfundinum komu fram hugmyndir um hvernig haegt vari ad audvelda
barninu skodunina og var tekid tillit til pessa vid seinni skodun pjalfaranna.
Utbtiinn var kassi med hjalpartekjum eins og videigandi meelitekjum,
leikfongum og myndspjoldum. Markmidid med hjalparteekjunum var ad barnid
hefdi betri yfirsyn yfir skodunina, ad pad geti tekio virkan patt i henni og ad
samvinna vid barnid ykist. Synd voru myndbond sem eru adgengileg a heimasiou
CPUP og eru itarefni vid leidbeiningahefti matsins. Farid var yfir radleggingar
vardandi skraningu 4 matinu sem fram komu a arsfundi

Sidasti samvinnufundurinn med pjalfurum var haldinn i byrjun mars 2011, par
sem rannsakandi for yfir helstu athugasemdir sem fram komu vid ferslu 4 matinu

i gagnagrunninn og pjalfarar komu athugasemdum sinum & framfari (mynd 3).

Urvinnsla gagna og areidanleiki & skradu mati
Unnid var ad samhafingu vinnuadferda pjalfaranna med endurteknum fundum
fyrir og milli skraninga 4 mati, par sem farid var yfir vinnuleidbeiningar fyrir mat

pjalfaranna. Farid var yfir myndbond sem lysa vinnuadferdum vid melingar a
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lioferlum og spastisiteti. Rannsakandi skradi athugasemdir sem komu fra
fagmonnum 4 stodufundunum. Athugasemdir og vafamal i tengslum vid verklag

vi0 mat voru reedd a samradsfundum.

Rannsdlmariatiun samjrgldet af
Vizindssidaneind og Persdnuvernd
Fyrir firganga 2002, 2003 og 2004.
Rdvember-desember 2009
Verklag samraemt Skraning & mati
Névember
¥
Samstarf rannsakanda vid fagadil
GRR, LSH og £fingarstddvarinnar hafid. Desember h J
Desember 2009 - Mat & heilsu o fami bama

‘ 20 10 med CP, fa=dd 2002, 2003 og 2004

- hefst hjd barnalazkni, baeklunarlakni,
Fundur med samstarfshopi. idjupjalta og sjukrapjalfara.
Verklag vid mat samraemt. lantar B lantariok-mai 2010

jamvar 2010 T
7" St um og sampykkt vidbotarieyt fra

VSN og PV til stiekkunar pydisins, | barn
faedd 2002-2009 og greind eru med CP.

Febraar

1 Mars N Febriar 2010
Fundur med samstarishapi.
Verklag og skraning @ mati endurskodad. April
April 2010
¥
Wat 3 heilsu og f=rni barma med OF
sem fredd eru drin 2002-2009 heldur Sfram.
Mai-jali 2010
3 Agtist
batttaka 3 arsfundi CPUP | Lundi.
Fundur med umsjonarmannum September
seenska gagnagrunnsins. s 4
Oktdber 2010 0 Gninur skraning & mati sjdkra- og
1 Okiober idjupjalfa & heilsu og farni barna med CP
Fundur med samstasfshops. Fasid yhir sem téku bétt [ verkefninu.
breytingar a mati idju- og sjukrahjalfara, og Névember September-desember2D
athugasemdir sem komu fram & CPUP pinginu.
Oktober-november 2010
Desember
s 4
2011 Teymisfundur { CPEF tey
Farid var yfir nidurstédur fra hverju barni
landar fyrir sig, gerd stutt s_amantekt sem send var
til forrddamanna. A sama tima var sendur
spurningarlisti til forrddamanna
¥ Febriar og fagfolks i teyminu.
Fundur med samstarfshopi bidfara, fandar 3011
Endurgjof a vinnuferlid og matid i heild. Mars
hars 2011

Mynd 3 . Lysing 4 préfun 4 notagildi CPEF-matsins og samrzmingu verklags vio
framkveaemd bess.
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Stjornendur saenska pekkingarsetursins sem hysir s@nska CPUP-
gagnagrunninn og stjornendur CPUP-matsins maltu med pvi ad farsla i
gagnagrunninn yrdi 4 hondum farra fagadila og ad senska utgafa matsins yroi
hofo til hlidsjonar. Einn adili s& um ad fera inn i seenska gagnagrunninn allar
islensku skyrslurnar ar CPEF-matinu. Vi faerslu gagna inn i gagnagrunninn var
haft samband vi0 viokomandi fagadila sem hafoi framkvemt skodunina ef vafi

1€k & einhverju i skraningu matsbladanna.

Endurgjof notenda matsins

patttakendur

Spurningalistar voru sendir annars vegar i posti til forrdadamanna 28 patttakenda i
profun amatsins og hins vegar athentir eda sendir rafreent tiu fagménnum sem

toku patt i profuninni og samreemingu verklags vio skraningu.

Maeliteeki

Spurningalistarnir med niu spurningum voru pyddir ur norsku par sem peir hafa
verid notadir til ad meta ahrif CPOP-eftirfylgninnar (Cerebral Parese
Oppfolgingsprogram, norsk pyding & CPUP) (Jahnsen, 2009). Spurt var m.a. um
hvort upplysingar sem veittar voru adur en verkefnid hofst hefdu verid neegar,
hvort forradamenn og fagfolk teldu ad kerfisbundin eftirfylgni hefdi ahrif a
samvinnu fagfolks og hvort eftirlitid myndi beta yfirsyn yfir framtid barnsins.
Spurningarnar voru alika fyrir fagfolk og forradamenn ad undanskildum tveimur
4 hvorum lista fyrir sig. Tveer spurningar voru a lista forradamanna sem ekki voru
hja fagfolki, annars vegar um hvort prystingi hefoi verio beitt fyrir patttoku og
hins vegar hvort peir myndu taka patt aftur vid endurteknar melingar. A lista
fagfolks voru ad sama skapi tvaer spurningar sem ekki voru hja forrddamonnum,
annars vegar hvort svarendur teldu ad matid hefdi ahrif & gaedi pjonustunnar og
hins vegar hvort 60rum vandamalum barnsins veri of litill gaumur gefinn.
Svarmoguleikar voru fjorir: mjog 6sammala, frekar 6sammala, frekar sammala

og mjog sammala. Nokkrir foreldrar baettu vid svarmdguleikanum veit ekki, vid
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spurningum sem peir gatu ekki svarad. A badum spurningalistunum var gert rad
fyrir einni opinni spurningu i lokin med athugasemdum sem svarendur getu

komid & framferi (sja fylgiskjal 10 og 11).

Tolfraedileg Grvinnsla spurningalista
Tolfraedileg urvinnsla svaranna var gerd med Excel-reikniforritinu. Notud var lysandi

tolfraedi 4 fjolda og hlutfollum vid samantekt nidurstadna Gr spurningalistunum.

Sidfraedi og leyfisoflun

Leyfi fyrir rannsokninni fékkst fra Visindasidanefnd (09-142-V1) og
Personuvernd (2009/1034) PV) i ndvember 2009 (fylgiskjol 1-5). Samhlida voru
umsoknir sendar peim stofnunum sem o6skad var eftir samvinnu vid i tengslum
vid verkefnid, p.e. GRR, forstodumanns leekninga 4 LSH og framkvamdastjora
Afingastodvarinnar. Sampykktir barust i desember 2009 fra ofannefndum
stofnunum og yfirménnum (sja fylgiskjal 6-8). Veittur var adgangur ad
sjukraskram stofnananna priggja ad pvi tilskildu ad fylgt yrdi 16gum um adgang
heilbrigdisstarfsfolks ad sjikragdgnum. Aftur var sott um leyfi hja Visinda-
sidanefnd og Persénuvernd i febrtiar 2010 til ad stekka pyoid par sem 6llum
bérnum, sem greind eru med CP og faedd eru frd og med arinu 2002 og til og med
arsins 2009, p.e. atta fedingarargdngum, var bodin patttaka og var pad sampykkt
(sja fylgiskjal 2).

[ rafrenum samskiptum vid stjornendur senska CPUP-teymisins vorid 2010
komu fram jakvaeo viobrogo vid pvi ad faera upplysingar ur verkefninu beint inn i
senska gagnagrunninn, adskilid sem eigid landsvaedi. Sott var um vidbotarleyfi
til Personuverndar um vardveislu og notkun gagna ad innséfnun lokinni. Leyfi
féekkst fra Personuvernd enda yrou gogn kodud og adskilin fra personu-
upplysingum (sja fylgiskjal 5).

A fundi med stjornendum i CPUP-teyminu og stjornendum RC Syd, sem
hysir senska gagnagrunninn, var veittur adgangur til ad fera nidurstodur Ur

malingum sem gerdar voru vid profun 4 islenska CPEF-matinu i sanska
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gagnagrunninn. Farid var yfir éryggisreglur og adferdir vid fersluna. Islenska
py0id 1 pessu verkefni var skrad inn sem eigid landsvedi (region) innan senska
CPUP grunnsins. Adgangi er styrt med adgangsordi og lykilordi og utbuid var
afmarkad svaedi fyrir islensku patttakendurna med tilbtinni senskri kennitdlu.

Kennitolur voru k6dadar og kodi var adskilinn 4 68ru adgangsstyrdu tolvusvaoi.
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Niourstoour

[ pessum kafla verdur nidurstodum allra priggja patta verkefnisins lyst. Verkefnid
var samstarfsverkefni starfsfolks priggja stofnana, p.e. GRR, Landspitala og

Zfingastodvarinnar, sem 611 koma ad hafingu barna med CP 4 Islandi.

pydingarferlid

Islensku pydingunni 4 mati sjukra- og idjupjalfa var lokid i oktober 2009. Fyrsta titgafa
af CPEF, CP-eftirfylgni, var tilbuin til notkunar i janfiar 2010. Matseydublod og
leiobeiningar vid skraningu & métum barnalaknis, baklunarskurdlaeknis, i0jupjalfa og
sjukrapjalfara h6fou pa verid pydd 4 islensku og bakpydd 4 sensku. Seenska utgafan af
CPUP-matinu hefur tekid breytingum fra pvi islenska pydingin hofst og pa adallega sa
hluti sem tengist spelkunotkun barnsins. Peim hluta var beett inn i islenska leidbein-

ingarheftid og matseydubladio i jini 2010, milli fyrsta og annars mats pjalfaranna.

Nidurstodur ar mati a bérnum samkvemt CPEF

Samanlagt toku 28 born (50% barna) sem greind h6fou verid med CP og faedd
voru & timabilinu 2002-2009 i préfun & CPEF-matinu. Prjii born utan Stor-
Reykjavikursvadisins sampykktu patttoku ur pessum niu faedingarargéngum, pau
voru 611 fra sudvesturhluta fslands (tafla 1).

Heildarskraning &4 6llum skodununum 14 fyrir i 55 skyrslum idjupjalfa, 55
skyrslum sjukrapjalfara, 17 rontgenskyrslum og 28 skyrslum barnataugaleknis,
alls 155 skyrslum, sem fardar voru med kodudum persénuupplysingum i senska
CPUP-gagnagrunninn. Nidurstoournar sem hér eru kynntar eru annars vegar
skraningarlegs edlis, p.e. hvernig fagfolki gekk ad fylla ut i matseydublodin i
hverju mati fyrir sig og hins vegar nidurstdour matsins fyrir pau 28 born sem
toku patt, p.e. samantekt & lysingu 4 heilsu og feerni peirra. Samantekt & 1ysingu a
heilsu og feerni hvers barns fyrir sig hafa verid skradar i skyrslu barnanna og

foreldrar hafa fengid heimsent afrit af henni.
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Tafla 1. Lydfrzaedilegar upplysingar um born med CP 4 Islandi sem toku patt i
préfun & CPEF-matinu.

batttakendur Fjoldi Kyn Biseta Buseta &4
Kvk Kk 4 stor- sudvesturhluta
RVK Islands
Fadd €02-04 13 6 7 13
Fadd “05-09 15 6 9 12 3
Heildarfjoldi 28 12 16 25 3

Nidurstédur ar skraningu og mati barnataugalaknis i CPEF

Barnataugalaknir skradi mat 4 heilsu 28 barna med CP a {slandi, einu sinni & 12
manada timabili i tengslum vid CPEF-verkefnid (28 skyrslur). Um  pridjungur
barnanna sem skodadur var (35%) var faeddur eftir fulla medgongu (>38 vikur)
en 28,5% barnanna voru faedd eftir 28 vikna medgongu eda styttri. Medalpyngd
barnanna vid fadingu var 2200g (stadalfravik, sf,=1100g) en 15 bdrn vogu
minna en 2500g vid fadingu. Hja einu barni var faedingarpyngdin ekki skrad
(tafla 2). Hja um teplega um 74% barnanna hafdi Apgar-skor (lifsmork eftir eina

og fimm minutur fra fedingu) verid skrad i faedingarskrar.

Tafla 2. Medgongulengd og fzedingarpyngd patttakenda sem barnataugleknir
skraai i sitt mat, flokkad med tilliti til rikjandi taugaeinkenna.

Spastisk Dyskinetisk Ataktisk Oskrad
(n=22) (0=3) (n=2) (n=1)
Meodgongulengd
(n=28)
>38 v. 4 3 2 1
28-38v. 10
<28v. 8
Fzdingarpyngd
(n=28)
>2500g 8 3 2 1
1000-2500g 11
<1000g 3
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Hja ollum patttakendum var stadfest ad barnid vaeri med greininguna CP og hakad
var vid hvada undirflokki barnid tilheyrdi hja Sllum nema einu. Mikill meirihluti
barnanna (78,6%) var flokkadur med spastisk taugaeinkenni, par af voru 17 (77%)
greind med einkenni 1 badum likamshelmingum og fimm greind med einkenni 6drum
megin i likamanum. Prir einstaklingar voru med rikjandi dystoniska (sveiflukennda)
vodvaspennu og tveir med ataktiska (rykkjotta) vodvaspennu.

Segulémun (MRI) var langalgengasta rannsoknin af hofoi sem hafdi verid
framkvaeemd, en hja 23 bérnum voru skradar nidurstddur segulomunar. Mun fzerri
(8 born) hofou verid rannsokud med sneidmyndatéku eda med sonar (9 born).
Nidurstodur af heilarannsoknunum syndu hvitaefnisbreytingar a heila hja meira
en helmingi (58%) barnanna en hja fimm bérnum sem h6fou farid 1 seguléomun af
ho61d1 voru nidurstddur edlilegar.

Nidurstodur greindarprofa patttakendanna var metin med greindarvisitolu, 1Q
(intelligence quotient) samkvemt ICD-10 alpjodlegri flokkun sjukdéma. Greind-
arvisitala, 1Q, var skrdd hja 16 bornum sem metin h6fou verid af salfredingi
GRR en hj4 atta bornum var studst vid kliniska skodun og mat barnataugaleknis.
Hja fimm bérnum var skrdd ad nidurstoour vantadi en tolulegar nidurstodur
greindarmats voru skradar hja 23 bornum .

Skrad var hja 6llum patttakendum hvort pau veru med eda hefdu fengio flog
og reyndust 28,5% barnanna hafa fengid flog einhvern tima 4 e@vinni. Mlt var
med arlegu eftirliti hja 6llum patttakendum i GMFCS-grothreyfiferniflokki I11-V
og hja einum patttakanda 1 pessum hopi lagdi barnataugalaeknir til breytingu a

medhdndlun spastisitets.

Nidurstédur mats baeklunarskurdlaeknis i CPEF

A tveimur patttakendum, annars vegar i GMFCS-flokki IV og hins vegar i flokki
V, hofou pegar verid framkvemdar annars vegar leidréttandi baeklunaradgerd og
hins vegar fyrirbyggjandi adgerd & mjoOmum vegna stodu mjadmarlida. Hja
peim bémum (2 boérn) vantadi nakvemar dagsetningar og fengust baer

upplysingar simleidis. Sautjan bornum var visad til rontgenmyndatoku af
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mjodmum (mynd 4). Fimm patttakendur reyndust vera med magn 1idskrios,
MP%> 30% og voru prju peirra i flokki III, eitt barnanna var i flokki II og eitt
barn var i flokki IV skv. GMFCS. bar ad auki var eitt barnanna i GMFCS-flokki
IT med MP%=29%/26% 1 hagri/vinstri mjoom.

[ fyrri hopnum (1.urtaki, born fadd 2002-2004) radlagdi baeeklunarskurdlaknir
i einu tilfelli ad endurtaka rontgenmyndatoku af mjédmum innan sex manada.
seinni hopnum (2.urtaki, born faedd 2005-2009) purfti ad baxta vid
rontgenmyndatdku hja fjérum bérnum par sem stada mjadmarlidar hja peim var
a0 nalgast eda komin fram yfir heettumork (MP% > 33%). Mlt var med bpéttara
eftirliti med rontgenmeelingum og péttari maelingum 4 lidferlum nedri ttlima hja
pessum fimm patttakendum. Einn patttakendanna sem meldur var aftur med
rontgenmynd premur manudum sidar reyndist vera med pad langt gengio skrid ad

melt var med leidréttandi baeklunarskurdadgero.

BE
45
40
35 7
30 1
25
20 HiE

B MP 9% hae.mjdom

B MP% vi. mjédm

MP %

Hriv ur mwiv I Iv I I I IO I 1T D IV OO0 100

GMFCS

#MP= Migration Percentage: magn lidskrids

Mynd 4. Mzlt MP#-hlutfall 4 rontgenmyndum mjadma med hlidsjon af GMFCS-
flokki barnanna.

Ekkert barnanna sem toku patt reyndist vera med outréttanlega hryggskekkju og
pvi reyndist ekki porf & ad visa neinum til rontgenmyndatdku af hrygg.
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Nidurstédur ar skrdningu og mati idju- og sjukrapjalfara i CPEF

Dreifing patttakenda & pjalfaraporin fjogur var 60jofn. bjalfarapar & GRR mat faerni
tveggja barna, samanlagt prju mét (mynd 2). Tvo pjélfarapor AEfingastodvarinnar matu
og skradu heilsu og feerni atta barna tvisvar sinnum og eitt pjalfarapar Afingastodvar-
innar mat og skradi heilsu og faerni tiu barna tvisvar sinnum.

bjélfarar skradu i flestum tilfellum 1 alla reiti skrdningareydubladanna. Reitur
sem er til ad skra hvort um breytingu hafi verid ad raeda a upphafsstodu midad
vid leiobeinandi upphafsstddur, vid maelingar 4 lidferlum, var i nokkrum tilvikum
outfylltur og var pa haft samband vid viokomandi pjalfara til ad ganga r skugga
um hvort haka etti vid eda ekki.

Vid seinna mat sjukrapjalfara var dreifing nokkud jofn i fyrstu prja (27-28% i
hverjum) grothreyfifeerniflokkana og um 14% i flokk IV, ekkert barnanna lenti i flokki
V vid seinna mat (mynd 6). Samkvamt maelingum & samraemi (a/a+b, a=fjoldi par sem
er samraemi, b= fjoldi par sem er dsamraemi) vid skraningu flokkabreyta vid fyrri og
seinni skodun (Altman, 1991) melist pad 70% vid mat a finhreyfifeerniflokkun
(MACS) en 85% vid grofhreyfiferniflokkunina (GMFCS) (myndir 5-10).

M fyrri skodun
T ' M seinni skodun

GMFCS| GMFCSII GMFCS Il GMFCSIV  GMFCSV

=
O KB N W B U1 O N 0O VO
1

Myd 5. Fjoldi barna i 6llum finhreyfiflokkum MACS i fyrri og seinni skodun
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Samraemi maelinga (a/a+b) milli fyrra og seinna mats idjupjalfa a gripgetu samkvamt
House flokkun & gripi meelist = 63%, par sem a= {joldi par sem er samreemi milli 1. og 2.

mats, b= joldi par sem er 6samraemi milli 1. og 2. mats (mynd 7 og 8).

12

10 -

| fyrriskodun

B seinniskodun

MACSI  MACSII  MACSIII MACSIV  MACSV

Mynd 6. Fjoldi barna i 6llum gréfhreyfifzerniflokkum GMFCS i fyrri og seinni skodun.

25

20

15

10 B fyrramat

M seinna mat

House flokkun (0-8)

(0-8, par sem 0 = engin viljastyrd hreyfing, en 8 = engar takmarkanir).

Mynd 7. Fyrra og seinna mat idjupjalfa 4 gripgetu haegri handar skv. House flokkun.
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Mynd 8. Fyrra og seinna mat idjupjalfa 4 gripgetu skv. House flokkun (0-8)

12

10

M fyrra mat

M seinnamat

1 2 3 4 5 6 0,5

FMS,KH, faerniflokkun 1-6 0g 0,5 *

Fjoldi barna i flokki 1-6 og 0,5* , par sem born i flokki 6 eru sjalfbjarga og nota engin hjalpartaki,
born i flokki 1 fara um i hjolastol en bérn i flokki 0,5 fara um skridandi innandyra.

Mynd 9. Mat sjukrabjalfara 4 feerni barna til ad komast um innandyra (Sm).
Samreemi milli fyrra og seinna mats samkvemt kvarda a hreyfiferni (FMS)

melist (a/a+b)= 77%, par sem a synir samraemi vid 1. og 2. mat, og b synir
6samraemi milli 1. og 2. mats (mynd 10).
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H fyrra mat

flokkur C *)

M seinna mat

FMS kvardinn (0,5
N

1_
Ih I [ il

1 3 5 7 911131517 19 21 23 25 27

*Gildi fyrir flokk C : barnid fer um skridandi innandyra, er skrad sem talan 0,5 & 168rétta y-asnum.
Born i flokki 6 eru sjalfbjarga vid ad komast um en bérn i flokki 1 aka eda er ekid i hjélastdl, bérn |
flokki C= 0,5 * fara um skridandi.

Mynd 10. Mat sjukrapjalfara a faerni hvers barns til a6 komast um innandyra (Sm)
skv. FMS/KH-kvardanum.

Vid skraningu & patttoku barnanna i iprottastarfsemi i leikskola eda skola
(mynd 11) kom fram nokkud jofn patttaka barna i gréfhreyfiferniflokki I, 11 og
Il en ekkert barnanna i flokki IV tok samkvemt pessum nidurstédum patt i
ipréttastarfsemi skolanna. Fyrra mat sem gert var ad vori syndi 71,4%
heildarpatttoku barnanna i ipréttastarfsemi leikskdlanna/skolanna en ivid legri,
65,4%, um haustid vid seinna matid. Fyllt var i pennan svarreit hja 6llum

bérnunum vid fyrra matid en svar vantadi hja tveimur vid seinna matid.

B =
) fyrra mat 7 seinnamat,
6 -  tekid virkan 6 1 pétt
patt 5 o
5  ekki tekid patt 1 H ekki tekid patt
n 4 - n .
. 2
2
1
1-
0 -
0
I 11 1 v
GMFCS GMFCS

Mynd 11. Patttaka barna i ipréttastarfsemi i skéla og leikskola, flokkad med tilliti til
grofhreyfifeerniflokkunar (GMFCS I-V) barna.
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Nidurstodur melinga & fraferslu i haegri mjodm syndu ad hja meira en
helmingi (n= 18, 64%) barnanna var meldur hreyfiferill innan pess sem CPUP
skilgreinir utan heettumarka (greenn litur), en hja atta bornum meeldist lidferill
innan heettumarka (tafla 3).

Nidurstodur melinga & Ovirkri rétthverfingu (supination) i heegri
framhandlegg syndi ad hja meirihluta pydisins (n = 22, 79 %) maldist mjog god
ovirk hreyfing i framhandlegg, en veruleg hreyfiskerding meldist hja tveimur
boérnum ar pydinu sem voru i MACS-finhreyfiferniflokki 111 og IV (tafla 4).
Tafla 3. Nidurstoour ur liomelingum vid fyrri skodun sjukrapjalfara a évirkri

(passifri) frafeerslu i heegri mjodom midoao vio GMFCS-flokkun I-11I og
GMFCS IV-V.

GMFCS | 1 i GMFCS v \Y

31-39° 20-30°
fylgjast med 1 1 0 Fylgjast med 0 0
samanlagt 8 8 7 samanlagt 3 2

*Haettumork merkt med raudu (heettumdrk) og gulu (fylgjast parf naid med) eru ekki pau sému fyrir
alla grofhreyfifeerniflokkana, greent er utan hattumarka (framhald a sému meddferd).

Tafla 4. Mzlingar 4 ovirkri (passifri) rétthverfingu i haegri framhandlegg mioao vio
finhreyfifeerniflokkun MACS I- IV.

>45- <80° fylgjast med

samanlagt 11 6 6 4

#Haettumork eru merkt med raudu (hattumork), gult er vidbanadarstig (fylgjast parf betur med) og
grent er utan hattumarka (framhald & sému medferd).
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bjalfarar maeldu lidferla i 6llum lidum efri og nedri Gtlima og skradu nidurstoour
4 matsblooin. Melitalan var sett innan sviga ef barnid var med fullan hreyfiferil og
notast var vid augnmeelingu, p.e. ekki hefdbundna meelingu med lidmali.

Af peim 28 bornum sem toku patt i fyrra matinu voru 27 i sjukrapjalfun a
medan a fyrra matinu st6d og 26 vid seinna matid. Vid fyrra matid var merkt vid
a0 skrad malanleg markmid hofou verid sett med sjukrapjalfun & vidd
likamsstarfsemi hja 13 bérnum en hja atta 4 vidd mismunandi athafna. Vid seinna
matid hafdi markmidum a vidd likamsstarfseminnar faekkad en fjolgad & vidd
athafna (mynd 12). Vid ba0di métin reyndust 19 born vera i finhreyfipjalfun hja
i0jupjalfa. Af peim bornum sem skrad voru i idjupjalfun h6fou 16 sett sér skrad
mealanleg markmid med pjalfuninni. Fjoldi einstaklinga med skrad melanleg

markmid med finhreyfipjalfuninni hélst 6breytt & milli mata.

14 -

12 A

10 A

® |[ikamsstarfsemi
M sitjandi,standandi
= skridandi

W komast um

fyrra(1) og seinna (2) mat

Mynd 12. Markmidssetning sjikrapjalfara flokkud eftir ICF-vidd 4 faerni
samkvaemt skraningu i profun a notagildi CPEF-matsins, (n=28).

Hja teplega 57% patttakendanna (16 bornum) var hakad vid 1 mati
pjalfaranna ad pau veru med eda hefdu verid med verki undanfarna sex manudi.
Um 70% barnanna (20 bdrn) notadi spelkur fyrir nedri utlimi en par var ekki

hakad vid hja tveimur einstaklingum i seinna matinu. Ekkert barn notadi spelkur
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fyrir efri Gtlimi. Botoxnotkun var nar eingéngu skrad i védvum nedri utlima, en
teeplega 43% barnanna (12 born) hofou fengid botoxmedhondlun i vodva nedri

utlima og eitt barnanna hafdi fengid botox i vodva efti utlima.

Nidurstodur Ur samradsfundum

Samstarfshopurinn tok patt i pverfaglegum fundum sem haldnir voru sex sinnum
4 14 manada timabili. Hopurinn tok patt i préunarvinnu sem hafdi pad ad mark-
midi ad samrema og auka areidanleika matanna.

Eftir fund med samstarfshopnum i april 2010 var uppsetningu skraningar-
eyOubladanna litillega breytt me tilliti til athugasemda fra pjalfurum. Farid var i
grofum drattum yfir nidurstoour skrads mats med teymi hvers barns og pa med
pad fyrir augum ef nidurstodur matsins bentu til pess ad gripa pyrfti inn i med
breytingum 4 medferd viokomandi barns.

A fundi med samstarfshopnum i byrjun névember var farid yfir abendingar
sem fram hofou komid & nyafstdonu CPUP-pingi og vinnufundi med stjorn-
endum. Vinnuadferoum vid mat pjalfara & bornunum var breytt eftir leidbein-
ingum sem fram hofou komid 4 arsfundi.

A lokafundi med pjalfurum komu fram jakvaed vidbrogd vid skraningu 4 matinu og
ferlinu. bjalfarar lystu pvi ad audveldara hefdi verid ad framkvaema seinna matid en pad

fyrra. bjalfarar komu med abendingar um vidbatur og skipulag matsins 1 framtidinni.

Endurgjof fagfdélks og forradamanna
Atta pjalfarar skiludu 6nafngreindum svérum vid spurningalista um upplifun peirra af
verkefninu. Onafngreind svor vid spurningalistum barust fra sextan forradaménnum.
Allir pjéalfarar voru frekar eda mjog sammala um ad upplysingar fyrir rannsdknina
hefdu verid godar en tveir (12,5%) forrddamannanna voru pessu frekar eda mjog
6sammala (mynd 13). Allir, baedi pjalfarar og forradamenn, voru ymist frekar eda mjog
6sammala pvi a0 athuganirnar hefou verid oparfar. Meirihluti (7) pjalfaranna var frekar
eda mjog sammala pvi ad pekking peirra & CP hefdi aukist, en tiu (62%) forradamanna

voru pvi frekar eda mjog 6sammala (mynd 14).
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Upplysingar

Mynd 13.

Nidurstoour svara forridamanna (n=16) og fagfolks (n=8) vio
stadhaefingunni: Upplysingar veittar fyrir rannséknina voru gédar.

-
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W pjalfarar

m forradamenn

mjbg frekar frekar mjog  veitekki
osammala 6sammala sammala sammala

Mynd 14.

Meirihluti (87%) adspurdra forradamanna og allir pjalfarar sem toku péatt voru frek-
ar eda mjog sammala pvi ad pverfaglega matio myndi veita barninu rétta medhéndlun

& réttum tima. Fimmtan forradamenn og sjo pjalfarar voru frekar eda mjog sammala

Nidurstédur svara forradamanna (n=16) og pjalfara (n=8) vio
stadhzefingunni: Pekking min 4 CP hefur aukist.

bvi ad medferdin yrdi fyrirsjaanlegri med tilkomu reglubundins eftirlits (mynd 15).
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Mynd 15. Nidurstodur svara forradamanna (n=16) og pjalfara (n=8) vio
stadhzefingunni: Meodferd barnsins verdur fyrirsjaanlegri.
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a H pjalfarar
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Mynd 16. Nidurstodur svara forradamanna (n=16) og pjalfara (n=8) vio
stadhzefingunni: Samvinna vio fagf6lk/ foreldra eykst

Meirihluti pjéalfara (sex pjélfarar) voru frekar eda mjog sammala pvi ad i
matinu veeri of litill gaumur gefinn ad 6drum vandamalum barnsins. Fimmtéan
forrddamenn voru frekar sammala eda mjog sammala peirri stadreynd ad
samvinna vid fagfolk myndi aukast. Sjo pjalfarar voru frekar eda mjog sammala

bvi ad samvinna vid foreldra myndi aukast med tilkomu matsins (mynd 16) og
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allir fagmenn voru frekar eda mjog sammala pvi ad gaedi pjonustunnar myndu
aukast med tilkomu kerfisbundinnar eftirfylgni.

Allir sem svorudu spurningunni hvort eftirlitid myndi veita 6llum jafna
pjonustu voru frekar eda mjog sammala peirri stadreynd. Prir forraidamannanna
toku ekki afstodu til pessarar spurningar. Allir forradamenn voru pvi frekar eda
mjog 6sammala ad pau hefou 14tid undan prystingi til ad taka patt i verkefninu og
pvi a0 peir myndu ekki taka aftur patt ef pau vaeru spurd i dag.

Nokkrir forradamannanna svorudu opinni spurningu i lok spurningalistans um adrar
athugsemdir sem peir 6skudu ad koma a framfaeri. Tveir forradamenn nefndu ad peir
&ttu erfitt med ad taka afstodu til nokkurra spurninga a listanum og einn atti erfitt med
a0 skilja spurningarnar fyllilega. Einn forradamadur sem var anaegdur med eftirlitid og

anaegdur med ad fa samantektina eda eins og hann ordadi pao:

,,Hafoi ekki hugmynd um hvad kom ut ur pessari rontgenmynd fyrr en ég las

petta p6 svo ég hafi itrekad spurt, gott ad vita ad hann purfi ad fara i adra mynd.*

Odrum forradamanni fannst vanta stad i kerfinu fyrir sitt barn eda eins og

hann ordadi pad:

,,Pad vantar einn stad, par sem haldid vaeri utan um hvad er i bodi fyrir krakka

eins og X sem lendir stundum & milli pess ad vera fatladur og 6fatladur.*

Abendingar fra pjalfurum vardandi framtidarmat

bjalfarar svorudu opnu spurningunni munnlega & sidasta samstarfsfundi i mars
2011. Allir pjalfararnir syndu adhuga 4 aframhaldandi samstarfi i tengslum vid
patttoku i mati, aframhaldandi prounarvinnu og kennslu i notkun matsins.
Eftirfylgnin geeti verid byrjun & kerfisbundinni pjonustu vid einstaklinga med CP
og samremist syn pjalfara 4 ad huga purfi ad samfellu i pjonustu a ollu
aeviskeidinu. Askilegt veeri i framtidinni ad vikka ut teymid sem sinnir
kerfisbundnu eftirliti. bjalfarar h6fou eftirfarandi athugasemdir vid framkvaemd,

uppsetningu matsins og innihald:
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e Eskilegt veeri ad matid feri fram i nerumhverfi barnsins, t.d.
heilsugaslu- eda pjonustumidstdd eda par sem barnid er i pjalfun alla
jafna.

o Skodun sem pessi yroi gerd reglulega a svipudum tima ar hvert og ef
porf veeri a frekari uttekt & heefingu barnsins veri @skilegt ad samrema
pad matinu.

e Sameina metti mat pjalfaranna i eitt mat.

o Skipuleggja matti matseyoubladid betur, pannig ad allar spurningar
sem foreldrar purfa ad svara vaeru sett & einn stad, annadhvort i byrjun
matsins eda i lok.

e Beata pyrfti inn moguleikum 4 ad skra upplysingar um fzermni i daglegu
lifi.

e Vantar upplysingar um félagsferni barnanna, hvernig gengur i
skola/leikskola.

e [ mati sjukrapjalfara metti beeta vid lidmelingum 4 beygju i mjodm,
mealingu a voovastyrk, mati 4 sérhaefori vodvastjornun akvedinna
voovahdpa.

e bjalfarar lystu 66ruggi vid melingu & spastisiteti med Ashworth-
kvarda.

¢ [9jupjalfum fannst utskyringar i tengslum vid House-flokkun & gripi
vera Oskyrar.

o borf vaeri 4 ad samraema notkun KH, kvarda a hreyfifaerni, ad mati
sjukrapjalfara.

e AEskilegt veeri ad peir sem skodi barnid skrai einnig inn 1 midleegan
gagnagrunn.
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Umraeoda

Markmidid med pessu verkefni var ad kynna og hefja innleidingu a sansku
eftirfylgnikerfi, CPUP, CP Uppf6ljning. Upprunalega var eftirfylgnin innleidd i
Svipjod sem annars stigs forvorn til ad koma 1 veg fyrir eda draga ur neikvedum
afleidingum fotlunar af voldum CP. Kerfio hefur sannad forvarnagildi sitt i
Svipj6d par sem dregid hefur verulega ur alvarlegum fylgikvillum & bord vid
mjadmarlidlos, alvarlega hryggskekkju og myndun alvarlegra lidkreppa
(Hagglund o.fl., 2005). Eftirfylgnin hefur einnig haft ad markmidi ad fylgjast
med og meta feerni barna og pa medhondlun sem bornum med CP hefur verid
veitt og studla par med ad gagnreyndri pjonustu vido markhopinn. Kerfid krefst
samraemingar pjonustu og samvinnu fagfélks sem sinna pjonustu vid boérn med
CP. Sidast en ekki sist hefur su upplysingaséfnun um heilsu og feerni barna med
CP, sem kerfido byour upp 4, aukid vid pekkingu a faraldsfredi og lyoheilsu
einstaklinga med CP (Westbom o.1l., 2007).

[ pessu verkefni voru pydd Gr sznsku pau matsblod, leidbeiningar og
vidmidunarreglur sem fylgja CPUP-eftirfylgninni i CPEF-mat og leidbeiningar 4
islensku. Notagildi matsins var sidan profad 4 afmorkudum hopi barna med CP 4
[slandi af pverfaglegum samstarfshopi sem samanst6d af fulltraum fjogurra
faghopa sem starfa 4 fjorum mismunandi stofnunum & Stér-Reykjavikursvadinu.
A islandi hefur 4 undanférnum arum verid tekid mid af sensku CPUP-
eftirfylgninni vardandi eftirlit med mjodmum og hrygg barna med CP. Engu ad
sidur kom 1 ljos i1 profuninni & CPEF-matinu i pessu verkefni ad pétta purfti
eftirlit med stoou mjadmarlida hja fimm af 28 bornum og par af purfti eitt
barnanna a leidréttandi backlunaradgerd ad halda til a0 koma i veg fyrir lidlos.
Eitt pessara barna hafdi ekki adur verid skodad af beeklunarskurdlaekni.

Vio framkveemd matsins unnu idju- og sjukrapjalfarar saman sem leiddi til
hagradingar fyrir barnid og areidanlegri melinga a0 mati fagfolks. Matio

samanstendur af morgum meeliteekjum sem spanna fleiri viddir feerninnar og gefa
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heildrzena mynd af faerni barnsins. [ matinu eru spurningar, sem beint er til
fagfolks eda forradamanna, um pjalfun og markmidssetningu og &4 hvada vidd
ferninnar pjalfunin og markmidin séu. bessar spurningar hvetja til pess ad
pjalfarar yfirvegi markmidssetningu med hlidsjon af metinni feerni og hvort
samraemi s¢ milli pjalfunar og markmidssetningar.

Vio mat 4 fjolskyldumidadri pjonustu sem gerd var a Afingastodinni sl. ar,
toldu foreldrar barna sem par eru i pjonustu helst skorta 4 samramingu
pjonustunnar og upplysingastreymi til forradamanna (Stefansdottir og Egilson,
2010). Neer allir foreldrar og fagfolk, sem svorudu spurningalista i lok CPEF-
profunarinnar, voru peirrar skodunar ad eftirfylgnin geeti beett samvinnu fagfolks
og samvinnu foreldra vid fagfolk. Allir foreldrar sem svorudu spurningalistanum
syndu adhuga & aframhaldandi eftirfylgni fyrir sitt barn. Préfunin var framkvaemd
a Stor-Reykjavikursvaedinu af fagfolki sem par starfar og veitti pvi o6jafna
patttokumoguleika fyrir born utan héfudborgarsvedisins. Engu ad siour toldu
nar allir (22 af 23), sem toku afstddu til spurningarinnar um hvort peir teldu ad
matid myndi verda til pess ad veita 6llum bornum jatna pjonustu 6had busetu, ad
svo myndi verda. Allir sem svorudu spurningalistanum voru sammala um ad
medferd barnsins yroi fyrirsjaanlegri.

Bett lidan og heilsufarslegur avinningur er mikill fyrir einstaklinga med CP
par sem eftirfylgnin hefur verid virk i meira en aratug (Hagglund o.fl., 2005).
Feekkun storra baeklunaradgerda sem fylgir oftast lengri innlogn & sjukrahusi og 1
sumum tilfellum porf fyrir umfangsmeiri hjalparteki og adlogun hjalpartekja,
hlytur lika a0 vera fjarhagslegur avinningur fyrir heilbrigdiskerfio.

AJ lokinni profun a notkun pydda CPEF-matsins 4 islandi liggja fyrir miklar
heilsufarslegar upplysingar um pann hop sem tok patt i profuninni & matinu. beer
upplysingar eru engan veginn temandi til ad lysa heilsufari allra barna og
ungmenna med CP par sem eingdngu helmingur allra barna med CP, atta ara og
yngri, toku patt. ZEskilegt er ad na til sem flestra barna med CP 4 [slandi og

innleida matid sem reglubundna skodun fyrir 611 born 4 Islandi med CP. Med
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samreemdum matsadferdum sem skradar eru & kerfisbundinn hatt er haegt ad
byggja upp gagnabanka fyrir islensk born og ungmenni med CP, par sem hagt
veri ad fylgjast med heilsu pydisins. A pann hatt verdur med meiri vissu haegt ad
veita foreldrum, skjolsteedingum og fagfolki areidanlegri upplysingar um gang
fotlunarinnar og ahrif mismunandi inngripa fyrir hopinn sem heild.
Heilbrigdisstarfsfolki ber 16gum samkvemt ad stunda bestu mogulegu
pjonustu hverju sinni fyrir pa sem leita eftir henni. Samkvemt 16gum um
landlaekni nr. 41/2007 er pad eitt af hlutverkum embeettisins ad halda skrar til ad
afla pekkingar um heilsufar og heilbrigdispjonustu. CP-eftirfylgnin krefst
breytinga 4 skipulagi pjoénustunnar, aukinnar samreemingar og virkrar rafreennar
sjikraskrar, til ad jafnraedis verdi gatt fyrir alla einstaklinga med CP 4 fslandi.
bar sem eftirfylgnin parf ad vera gagnvirk parf ad vera hagt ad rekja
personuupplysingar og eintaklingurinn eda adstandandi parf pvi ad gefa upplyst
sampykki um a0 taka patt i eftirfylgninni. Ekkert er pvi til fyrirstodu ad hafa
adgangslaestan gagnagrunn med kodudum upplysingum eins og gert var i pessu
verkefni. Pannig verdi fylgt 16gum um 6rugga medferd personuupplysinga en um

leid moguleiki & séfnun og nytingu upplysinga skjolsteedingnum i hag.

pydingin
Sanska eftirfylgni-/matskerfio CPUP (CP uppf6ljning), sem skrair heilsu og
feerni barna og unglinga med CP, er gefid ut 4 seensku og hafa paer Nordurlanda-
pjodir sem pegar hafa tekid upp pessa eftirfylgni (Noregur og Danmork) pytt
sensku matsbl6din og leidbeiningarnar yfir 4 sin tungumal. Forsenda fyrir pvi ad
fagfolk geti profad notkun matsins var ad pyda matsblod og leidbeiningarhefti.
Nokkur matstaeki, sem eru hluti af CPUP-matinu, hafa pegar verid pydd a
islensku r upprunalegum utgafum og i verkefninu eru peer pydingar notadar. Vid
pydingu 4 6drum seenskum texta var fylgt leidbeiningum hofunda textanna um ad
fagmenn (heilbrigdisstarfmenn) ettu ad pyda og bakpyda texta aftur & sensku,
p.e. samhverf pyding par sem badi tungumalin hafa jafnt vegi. Adferdin krefst
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pess ad textinn s¢ bakpyddur aftur yfir &4 upprunalega tungumalid af 6drum adila
en peim sem pyddi ur upprunalega tungumalinu, en leyfir samt sem adur ad
pydendur geti borid saman bekur sinar 4 medan & pydingarferlinu stendur
(Hilton, 2002). Vid pydingu senska textans yfir 4 islensku hafdi pydandi einnig
norsku pydinguna til hlidsjonar. Vio vafaatrioi var leitad adstodar hja tvityngdum
samstarfsmonnum, p.e. fslendingum sem hafa gott vald 4 sansku og islensku.
Vid bakpyodinguna hafoi pydandi ekki samrad vid bakpydanda til ad hafa ekki
ahrif &4 innihaldsréttmeeti pydingarinnar. Vid pydingu matsadferda er hinsvegar
malt med pvi ad 6hadur tvityngdur adili fari yfir og beri saman pydingu og
bakpyodingu til ad meta réttmaeti hennar, eda hvort ordin pyodi nakvaemlega pad
sama i badum tungumalum (Maneesriwongul, 2004). betta var ekki gert i pessu
verkefni fyrr en sensku héfundarnir hofou farid yfir bakpydinguna &4 sansku.
Hofundar senska textans hofou ekki forsendur til ad meta islensku pydinguna
vegna takmarkadrar islenskukunnattu. Athugasemdir sem sansku hofundarnir
h6fou vio bakpydinguna voru seinna bornar saman vid islensku pydinguna af
tvityngdum heilbrigdisstarfsmanni, og voru ad hans mati mest um ordalag.
Heilbrigdispjonustan i Svipjod er byggd upp 4 annan hatt med hafingarteymum
og var erfitt fyrir pydendur ad pyda ymis starfsheiti i haefingarteymum sem ekki
eru til 4 islensku; demi um pad er t.d. seenska starfsheitid habiliteringschef, sem
var pytt 4 islensku sem teymisstjori og bakpytt 4 sensku sem teamledare. Onnur
ord sem eru vel pekkt i tengslum vid pjalfun barna, eins og ndfn 4 hjalpartaekjum
og tegund skrids, voru pydd a talad mal i seensku en par vildu héfundar nota pad
sem pekkist betur innan barnapjalfunar. Sanski sjikrapjalfarinn sem sa um
bakpydinguna hefur starfad mestmegnis med sjukrapjalfun fullordinna, hér a
landi, par sem 6nnur ordanotkun gildir. Nidurstadan var ad i naer 6llum tilfellum
veaeri um misskilning ad raeda ad halfu bakpyodanda, sem ekki hafdi merkingarlega
pyodingu i for med sér vid notkun matsins.

Vid pydingu 4 faglegum hugtokum i texta pjalfaranna var reynt ad nota

islenskar pyodingar & faghugtokum og par var studst vid idordasafn hja Stofnun
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Arna Magniissonar (Ordabanki islenskrar malstodvar, 1997). bar sem islensku
hugtokin hafa hins vegar faest hlotid almennan hljéomgrunn medal
heilbrigdisstarfsfolks voru latnesku eda ensku heitin hofo i sviga til Gtskyringar
og til ad tryggja innihaldsréttmaeti pydingarinnar. [ norsku og seensku eru almennt
notud latnesku heitin i ritudu mali en heitin hafa pa verid adlogud viokomandi
tungumali. [ islenskri pydingu 4 mati barnataugalaeknis og baklunarskurdlaknis i
CPEF er notast vid latnesku heitin 4 faglegum hugtokum.

Vid pydingu & astralska FMS (Functional Mobility Scale) a islensku var farid
eftir leiObeiningum astralskra hofunda textans um samhverfa pydingu og
bakpyodingu. Hins vegar var haft samrdd vid bakpydanda eftir yfirlestur af
tvityngdum fagmanni sem for yfir merkingarlegt gildi bakpydingarinnar. Litlar
sem engar athugasemdir voru gerdar vid ensku bakpydinguna af astrolskum
héfundum kvardans.

Vid pydingu 4 adlogudum Ashworth-kvarda (MAS) var um einstefnupydingu
(one-way translation) ad raeda en pess konar pyding er talin hafa lagt réttmaeti og
minni areidanleika (Hilton, 2002). Leitad var til namsbrautar i sjukrapjalfun vid
Hi, fyrirspurn var send til barnataugalaeknis og sjukrapjalfara 4 taugadeild
Landspitala hvort vitad vari um pydingu a4 kvardanum en an arangurs. Porf er &

faglegri athugun & pydingu MAS-kvardans i framtidinni.

Matstaekid CPUP — &reidanleiki og réttmeeti
CPUP-matid er ekki eitt meeliteeki heldur samsafn margra matsadferda sem settar hafa
verid saman i pverfaglega eftirfylgni. Flest atridi matsins eru pekkt og notud af fagfolki
vid kliniska skodun og mat 4 bornum med CP i dag. I eftirfylgnikerfinu er adferdunum
radad upp 4 kerfisbundinn hatt og i eftirfylgninni er pess vanst ad fagfolk skodi bornin
reglulega og skrai nidur kliniska athugun a kerfisbundinn hatt.

Langflest meelitaeki i matinu hafa verid proéfud med tilliti til areidanleika og
réttmaetis en matid i heild sinni hefur ekki verid profad med tilliti til areidanleika
eda réttmeetis. Mealiteeki sem inniheldur fleiri peetti er talid hafa innihaldsréttmeeti

(content validity) ef innihaldid & vid um alla pa peetti sem mela 4. Ein leidin til
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a0 athuga pad er ad bera saman hvort pad sem melt er s¢ 4 somu vidd ICF-
flokkunarkerfisins (International Classification of Functioning). Meliteeki sem
meala ferni 4 fleiri viddum ICF-flokkunarkerfisins eru talin hafa 1itid
innihaldsréttmeti (Wade, 1992). bar sem CPEF-eftirfylgnin byggir & mérgum
matstekjum parf ad lita 4 hvert matstaeki til ad athuga innihaldsréttmaeti og
areidanleika hverrar maliadferdar fyrir sig. Heilsa og feerni einstaklinga med CP
er viotekt hugtak og ekki er til eitt akvedid melitaeki 4 heilsu og faerni sem
spannar allar viddir ICF. Langflest maliteeki leggja aherslu 4 ad meala ferni a
vidd likamsstarfseminnar, p6 ad ferni & vidd patttoku sé oftast markmid
heafingarinnar (Fowler o.fl., 2007; Harvey o.fl., 2008).

Stooug aukning hefur verid undanfarinn aratug i notkun feerniflokkunarkerfanna
GMFCS og MACS 1 rannsoknum, kennslu og einnig i kliniskri starfsemi pjalfara (
Morris og Bartlett, 2004). GMFCS hefur verid til i islenskri pydingu fra 2003
(endurskodud utgafa fra 2008) (Gudjonsdottir, 2008) og hafa sjukrapjalfarar sem sinna
bérmum notad ferniflokkunina i auknum meeli 1 sinum skyrslum. Minna hefur borid 4
notkun flokkunarinnar i leeknaskyrslum hér 4 landi enn sem komid er. Styttra er sidan
MACS-flokkunin var pydd & islensku (Gustavsdottir og Sigurbjomsdottir, 2010) og
reynsla af notkun hennar er takmdérkud hér 4 landi. Pyding kvarda a hreyfiferni (FMS)
for fram i pessu verkefni og petta er fyrsta skrada notkun kvardans hér & landi.
Profeiginleikar flokkunarkerfis House & gripgetu og mat Zancollis & spastisiteti 1
voovum handleggja hafa ekki verid profadir til hlitar (Armer o.1l., 2008). Fram ad pessu
hafa pessi matstaeki ekki verid notud i finhreyfimati idjupjalfa hér a landi.

Areidanleiki lidmalinga sem eru notadar i CPUP-matinu, hefur verid toluvert
rannsakadur medal fullordinna (Bohannon og Smith, 1987; Gajdosik og Bohannon,
1987), en feerri rannsoknir hafa verid framkvaemdar 4 bornum med CP. Margir peettir i
fari barnsins geta haft ahrif 4 pessar malingar eins og andleg lidan, hitastig og timi
solarhringsins sem matid er framkvemt. bjalfun og reynsla skiptir miklu mali og er
16gd mikil ahersla & samraemingu vinnuadferda og hefur m.a. verid gefid ut myndband

sem er adgengilegt 4 heimasidu CPUP-matsins (Gudmundsson, 2010).
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MAS-kvardinn sem notadur er i CPUP-matinu er talinn mela mest teygjanleika 1
vodva en ekki sjalft taugavidbragdio (Boyd og Graham, 1999; Sheean og McGuire,
2009). bratt fyrir litinn areidanleika i malingum (Fosang o.fl., 2003; Mutlu o.fl., 2008)
er hann notadur i matinu og virdist enn vera notadur i rannséknum par sem spastisitet
er metid hja bornum med CP. Annar kvardi, adlagadur Tardieu-kvardi (Modified
Tardieu scale: MTS) sem meelir frekar taugavidbragdid i spastiskum vodva hefur verid
notadur 1 auknum maeli vid mat & magni spastisitets hja bornum sem medhondlud hafa
verid med spasmahemjandi lyfjum eins og Botoxi (Boyd og Graham, 1999). Vid
meelingar 4 areidanleika hans meelist adeins betra samsvar milli tveggja maelinga fram-
kvemdar af sama melanda en p6 er breiddin téluverd (Mutlu o.1l., 2008). Sa kvardi
krefst fleiri meelinga og er timafrekari og hefur pvi ekki verid jafnmikid notadur i
kliniskri medferd (Sheean og McGuire, 2009). Vid profun & CPEF-matinu lystu
pjalfarar sig 66rugga vid notkun MAS-kvardans vid mat a spastisiteti. bar sem
kvardinn synir litinn areidanleika vido malingar hja bornum med CP er erfitt ad rok-
stydja notkun hans vi0 mat 4 spastisiteti. Matid etti hugsanlega betur heima i skodun

barnataugalaekna sem e.t.v. hafa meiri reynslu en pjalfarar i ad meta taugaviobroga.

Préfun a notagildi CPEF-matsins

Profad var i fyrsta sinn 4 Islandi ad meta born med CP samkvamt pyddu CPUP-
mati, sem a islensku hefur fengid heitid CPEF, stytting & CP-eftirfylgni. Matid
var profad 4 um helmingi allra barna sem faedd eru 4 timabilinu 2002-2009 og

greind hafa verid med CP 4 {slandi.

patttaka barna
batttaka var draem, sérstaklega hja bornum sem bua utan Stor-Reykjavikurs-
vaedisins. Astaedur fyrir dremri patttoku geta verid margar.

Upplysingar. 1 spurningalista, sem teplega 60% (n=16) foreldra barna i
urtakinu svaradi, kom fram ad i peim hopi toldu ramlega 80% (n=13)
upplysingarnar sem gefnar voru fyrir rannsoknina hafa verid goédar en tveir

svarendanna voru pvi 6sammala. Hugsanlega hafa upplysingar um verkefnid
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verid of itarlegar (4% bls.) og ekki skilad sér fyllilega til allra forradamanna. I
Svipjod er mikil ahersla 16gd 4 skyrar og greinargddar upplysingar til
forradamanna um CPUP (1% bls). baer hafa verid pyddar 4 tiu tungumal, p6 ekki
islensku, og liggja fyrir 4 heimasiou CPUP-teymisins (Gudmundsson, 2010).

Timasetning. Timasetning 4 innko6llununum tveimur, annars vegar i fyrstu
viku ars og hins vegar i dymbilviku paska, hafa ef til vill verid 6hentugar. Vitad
er a0 foreldrar barna med CP fa margar fyrirspurnir um patttoku peirra, eda barna
peirra, i rannséknum sérstaklega yfir vetrartimann. Send var Gt fyrirspurn fra
GRR til foreldra vegna a.m.k. einnar annarrar rannsoéknar & hluta af sama pydi
stuttu adur en innkollun til pessarar rannsoknar var send 1t.

Félagslegar adstedur. Breyttar adstedur i pjoofélaginu, eftir bankahrun
haustid 2008, geta hafa skipt mali fyrir foreldra. Odryggi i atvinnuméalum og
heerri ferdakostnadur fyrir foreldra, sem alla jafna purfa ad ferdast meira og vera
oftar fra vinnu vegna barna sinna, getur hafa leitt til frekari forgangsréounar.

Fyrirbyggjandi adgerdir sem pessar hafa ekki alltaf skyran avinning samdagurs.

patttaka fagfélks

Einungis einn sérfredingur i taugasjikdémum barna tok patt i profuninni. Leitad
var til annars sérfreedings i hefingu barna sem sa sér ekki faert vegna anna ad
taka patt i profun matsins. Leitad var einnig til pess sérfraedings i baeklunarskurd-
leekningum sem sinnir stodkerfisvandamalum barna med CP 4 [slandi. Ekki var
lyst eftir patttoku fagfolks ad 6oru leyti heldur var leitad til pjalfara a
Zfingastddinni par sem langflest born med CP eru i pjalfun og til GRR sem
pjonar bornum og unglingum med alvarlegar proskaraskanir, hvar sem pau bua a
landinu (Greiningar- og radgjafarstdd rikisins, 2011). Bérn med CP eru vida
annars stadar i pjalfun en 4 GRR og a Afingastodinni. 1 framtidinni verdur
mikilveegt ad fa samvinnu vid alla pjalfara, barnaleekna og baeklunarskurdlekna
sem sinna bornum og ungmennum med CP 4 fslandi til ad hagt verdi ad innleida

samraemda eftirfylgni med heilsu og feerni fleiri.
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batttaka pjalfaraparanna var 6jofn. Ekki var hegt ad bera saman reynslu af
notkun matsins milli peirra sem skodudu tiu born tvisvar sinnum (hver pjalfari
skiladi 20 skyrslum) og peirra sem skodudu tvd born, par af var annad peirra
skodad einu sinni (hver pjalfari skiladi premur skyrslum). Starfsreynsla
pjalfaranna sem toku patt i profuninni var mismikil, allt fra priggja ara
starfsreynslu sem pjalfari upp ad 30 ara starfsreynslu. Kom pad fram i mati
pjalfaranna ad seinni skodunin & sama barni gekk i flestum tilfellum betur en st

fyrri, 6had fyrri reynslu pjalfaranna.

Framkveemd profunarinnar

bjalfarar voru sammala um ad samvinna vid skoOun veri mikilveg fyrir alla
adila, hiin veeri timasparnadur fyrir bornin og aukinn areidanleiki fengist vid
malingarnar. Peir t6ldu brynt ad undirbua profunina vel og mikilvagt veri ad
pjalfarar gaefu sér godan tima vid framkveemd matsins. Samvinna vid bornin var
yfirleitt g60, p6 ad audvitad séu undantekningar par & og munur & dagsformi
barnsins. Bornin vissu 4 hverju pau @ttu von a vid seinni skodunina og gekk st
skodun yfirleitt betur. Pau pekktu flest vel til 4 Afingastédinni og GRR og voru
6rugg i peim adstedum. [ pessu verkefni var veitt umbun fyrir patttoku og
sjalfsagt hefur vissa um pad haft ahrif vid seinni melinguna.

Skodun leeknanna og skodun pjalfaranna for ekki fram 4 sama stad og sjaldan a
sama degi. Reynt var ad taka tillit til peirra sem komu lengst ad vid skipulagningu a
skodununum, til ad halda feroum i lagmarki. Fyrir 6nnur bérn 1 rannsoékninni er ovist
hvort pad skipti mali pott skodun lekna og pjalfara fari ekki fram 4 sama degi eda a
sama stad. Laknar (barnataugaleeknir og baeklunarskurdleeknir) Iystu pvi ad bornin
hefou 1 flestum tilfellum verid dnaeegd med ad maeta 4 Barnaspitala Hringsins, par sem
ekkert amadi ad peim. Fram ad pvi h6fou sum peirra tengt reynslu af heimsoknum
sinum 4 Barnaspitalann vid veikindi. I 1j6s kom vid skodun baeklunarskurdlaknis ad
mikilvaegt er ad undirbua parf starfsfolk & rontgendeild ef fyrirhugad er ad skoda méorg
bom samdaegurs, vegna alags vid rontgenmyndatokur.  einu tilfelli purftu foreldrar fra
a0 hverfa vegna langrar bidar eftir myndatoku.
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Nidurstodur profunarinnar

Um er ad reda prenns konar nidurstdour ur meelingum sem gerdar voru vid
pjalfun i notkun matsins. I fyrsta lagi var um nidurstédur fyrir hvert barn, sem
teknar voru saman a fundi med samstarfshop (teymi) hvers barns fyrir sig.
Upplysingum var i 6llum tilfellum midlad til foreldra og ef um breytingar var ad
reda 4 medferd var peim upplysingum midlad til videigandi medferdaradila. b6
hér hafi eingéngu verid um profun a notkun matsins ad reda kom engu ad sidur i
1j6s ad hja fimm bornum purfti ad pétta eftirlitio med stddu mjadmarlida og hja
einu barni purfti ad gripa til skurdadgerdar til ad leiorétta stodu mjadmarlida. Eitt
pessara barna hafoi ekki verid 1 eftirliti hja baeeklunarskurdlaekni adur.

[ 60ru lagi var um heildarnidurstodur ad raeda fyrir allan hopinn. Fara verdur
varlega i ad tulka peer nidurstoour par sem einungis um 50% barna ur pydinu tok
patt. Urtakid endurspeglar pvi ekki birtingarmynd CP hja bérnum 4 Islandi i dag.
Engu a0 sidur er gd0 samsvorun i tidnitdlum vardandi fadingarpyngd og
medgongulengd peirra barna sem toku patt i profuninni vio faraldsfraedilega
rannsokn & islenskum boérnum sem gerd var um aldamétin og birt var nylega
(Sigurdardottir o.fl., 2009). Dreifing taugaeinkenna i CPEF-urtakinu var
samberileg evropskri faraldsfradi ad pvi undanskildu ad hlutfall peirra sem voru
med einkenni i 60rum likamshelmingi voru faerri i CPEF-urtakinu (Krageloh-
Mann og Cans, 2009). Tioni mjadmarlidloss hja bérnum sem ekki hefur verid
fylgt eftir 4 kerfisbundinn hatt er mun heerri (35%) en kom fram i trtaki CPEF-
profunarinnar. Tidnin er hast hja peim bornum sem eru i harri
grothreyfiferniflokkum, eda allt ad 90% 1 GMFCS-flokki V (Soo o.fl., 2006).
Tvo bom 1 CPEF-urtakinu sem voru 1 flokki IV og V h6fou pegar farid 1 annars
vegar leidréttandi baeklunarskurdadgerd og hins vegar fyrirbyggjandi adgerd. A
Islandi ma segja ad undanfarin 4r hafi verid fylgt vidmidunarreglum sem CPUP-
eftirfylgnin setur um eftirlit med sto0u mjadmarlida hja béornum med CP.
Sérfraedingur i baklunarskurdlaekningum sem sinnir bornum med CP 4 {slandi,

stundadi sérnam i Svipjod og hefur fylgt peim reglum sem par gilda fyrir
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eftirfylgni. Vid samanburd 4 oformlegri athugun sem gerd var a eldri
einstaklingum med CP 4 Islandi, sem hafdi verid tekin rontgenmynd af mjédmum
4, fer tidni mjadmarlidhlaupa faekkandi, eda Gr 17% i 3,5% (eitt barna af 28 barna
urtaki) med péttari eftirfylgni (Axelsdottir, 2011). Boérnin sem toku patt i profun
matsins dreifdust nokkud jafnt i fyrstu prja grofhreyfifeerniflokka, p.e. um 54%
peirra reyndust vera i flokki I og II sem er leegra hlutfall en greindist i islenskri
rannsOkn sem gerd var um aldamotin sem syndi ad 77% barna lentu i pessum
flokkum (Sigurdardottir o.fl., 2009). Mun fleiri (29%) af patttakendum i préfun
matsins reyndust vera i flokki III en i a0urnefndri islenskri rannsdkn (4%) og
annarri bandariskri rannsokn (10%) (Benedict o.fl., 2011). Um 14% barnanna i
urtakinu voru i flokki IV samanborid vid 19% i flokki IV og V samanlagt ur
islensku rannsokninni og um 35% 1{ peirri bandarisku. Vid fyrra mat a
grofhreyfifaerni reyndust tvo born vera i flokki V en ekkert vid seinni. Samkvamt
pessu er trtakid sem tok patt ekki lysandi fyrir pyoid.

Nidurstdédur sem birtar eru i verkefninu eru synishorn af faraldsfraedilegum
upplysingum sem haegt er ad f4 med samraemdri kerfisbundinni skraningu a
pverfaglegum motum. Slikar upplysingar eru mikilveegar til ad geta metid ahrif
mismunandi inngripa, til a0 geta spad fyrir um framtid barnanna og til ad geta
veitt peim bestu mdgulegu pjonustu hverju sinni. bar eru mikilvegar fyrir
fagfolk sem sinnir bornum med CP og ekki sist fyrir foreldra barna med CP
(Rosenbaum, 2003).

Nidurstddur ur profuninni voru i pridja lagi upplysingar um hvernig fagfolki gekk
ad nota matid og skra nidurstodur. baer fengust annars vegar med pvi ad ryna i hverja
skraningu fyrir sig vid feerslu gagna inn i seenska gagnagrunninn og hins vegar med
munnlegri endurgjof fra fagfolki 4 samradsfundum. Ekki voru gerdar areidanleika-
malingar 4 milli tveggja olikra mata hja pjalfurunum. A myndraenni framsetningu
nidurstadnanna ma sja ad ekki er um fullt samreemi vid skraningu fyrra og seinna
mats, jafnvel 4 breytum sem vanta ma ad séu stodugar milli tveggja meaelinga sem

gerdar eru med sex manada millibili og sem hafa synt goédan areidanleika vid
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endurteknar melingar, eins og t.d. GMFCS-flokkunin, MACS-flokkunin og FMS
(KH) kvardinn (Harvey o.fl., 2008). Melingar & samremi milli skraninga var
reiknud 1t fra fjolda peirra maelinga sem eru eins vid fyrri og seinni meelingu (a) og
reiknad hlutfall peirra & moti heildarmeelingum, beedi peirra sem voru sammala og
peirra sem voru ésammala (b), eda a/atb. betta er einfold tolfreedi sem gefur
visbendingu um samraemi en gerir ekki rad fyrir tilviljun og pvi ekki meelikvardi 4
eiginlegt samrami (Altman, 1991).

Grofhreyfiferniflokkun, GMFCS, barna med CP hefur verid talin vera stodug
fyrstu arin, eda fram 4 unglingsarin (Hanna o.fl., 2009; Morris o.fl., 2004). Stodugleik-
inn er mestur i flokki I og II en eftir sjo ara aldur hrakar faerni hjé hluta barna sem eru i
flokki III- V (Hanna o.fl., 2009). Samreemi milli mats & grothreyfifaeerni hefur maelst
laegst hja bérnum yngri en 2ja ara (Morris og Bartlett, 2004). Ur nidurstédum préfunar
CPEF-matsins var samraemi groflega reiknad 85%. Rannsokn 4 stoougleika GMFCS-
flokkunarkerfisins hefur synt ad 73% barna var 1 sama flokki vid endurteknar meelingar
(Palisano o.1l., 2006). Bornin sem toku patt i CPEF-profuninni voru 4 aldrinum eins ars
til atta ara og vitad er ad fram ad sjo ara aldri eru born enn ad beeta vid sig 1 feerni og
flokkunin er ekki alltaf skyr pott hiin sé aldursviomioud. Misremio vid skraningu getur
verid baeoi f6lgio 1 60ryggi fagfolks vid mat a flokki og proskabreytingar hja barninu.

Vid finhreyfifeerniflokkunina reiknadist samreemi milli melinga vid fyrstu og adra
skodun i CPEF-matinu vera minna eda rimlega 70%. Areidanleikamzling 4 MACS-
profinu milli tveggja olikra skraenda hefur hins vegar synt mjog goda samsvorun, ICC:
0,96-0,97 (Eliasson o.fl., 2006). Finhreyfifeerniflokkunin hefur nylega verid pydd a
islensku og er i fyrsta sinn profud i notkun CPEF matsins. Gefid hefur verid ut
leidbeiningarmyndband i Svipjod um notkun flokkunarkerfisins sem idjupjalfar
AfingastoOvarinnar skodudu milli fyrri og seinni maelingar.

Samraemi milli meelinga 4 kvarda um hreyfifeerni (KH) og flokkun a gripfaerni
sem hvorttveggja eru matsteeki sem ekki hafa verid notud adur syndu annars vegar
77% samsvorun (KH) og hins vegar 63% (House-flokkunin) samsvérun milli 1. og 2.

meelingar. Idjupjalfar sem toku patt i CPEF-profuninni gerdu athugasemdir vid leid-
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beiningar sem fylgja House-flokkuninni. Taka parf tillit til pess vid frekari notkun
pess. Kvardi 4 hreyfifeerni og MACS-finhreyfiferniflokkunin eru etlud fyrir bom a
aldrinum 4ra—18 ara og parfnast pvi adlogunar fyrir born yngri en 4ra ara. Af 28
bdmum sem toku patt i profun CPEF-matsins voru sjo peirra yngri en 4ra ara pegar
pau voru skodud. Vid skraningu sjikrapjalfara samkvaemt KH (Kvarda a hreyfifzerni) i
profun & CPEF-matinu, vafdist fyrir pjalfurum ad skra faerni barnanna sem eru yngri
en 4ra ara. Akvedid var ad skra notkun 4 kerru eins og notkun a hjolastol fyrir
yngri einstaklingana.

Vid nidurstodur & melingum 4 lidferlum er naudsynlegt ad gera rad fyrir
skekkjumdrkum sem stadfestar hafa verid vid areidanleikamelingar & malingum
4 lidferlum hja bérnum med CP (Fosang o.fl., 2003). [ préfun 4 CPEF-matinu
reyndust sjukrapjalfarar oftar meela lidferla med lidmeeli og byggir pad liklega a
lengri hefd fyrir maelingum 4 lidferlum 1 starfi sjukrapjalfara. Pjalfurum potti
mikilvaegt ad vinna saman ad liomelingunum.

Athyglisvert er a0 sja aherslubreytingar a nidurstddum vardandi markmidssetningu
fyrir pjalfun barnanna sem toku patt i CPEF-préfuninni. A undanfornum misserum
hafa pjalfarar i samvinnu vid skjolsteedinga sina og forradamenn markvisst unnid ad
pvi a0 skra nidur markmidssetningu med pjalfuninni sem mikilveegt skref i ad gera
pjonustuna fjélskylduveenni (King o.fl., 2004). Vid seinna matid i profun & CPEF-
matinu kom 1 ljés ad markmidssetning med pjalfuninni var i auknum meeli & vidd
patttoku og athafha, en faerri markmid voru sett 4 vidd likamsstarfseminnar. Urtakid er
of 1itid til ad heegt s¢ ad draga alyktanir af pessum nidurstddum en paer gefa akveona
visbendingu um aherslubreytingar i starfi pjalfara. Kerfisbundin eftirfylgni, par sem
innt er eftir akvednum vinnubrégdum eins og t.d. skriflegri markmidssetningu, getur

hvatt til notkunar stadladra vinnubragda i auknum meeli.

Endurgjof fagfélks og forradamanna
Endurgjof var annars vegar fengin 4 samradsfundum med fagfolki sem tok patt i

profun & CPEF matinu og hins vegar med svorun spurningarlista sem sendur var
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til fagfolks og forradamanna barna sem tok patt i profun & notagildi matsins. Allir
pjalfararnir sem toku patt syndu ahuga 4 aframhaldandi samstarfi i tengslum viod
patttoku 1 pverfaglegu mati, aframhaldandi préounarvinnu og kennslu i notkun
matsins. bjalfarar h6fou ymsar athugasemdir vid uppsetningu matsins og innihald
pess. Sameina meetti mat sjukra- og idjupjalfaranna, baeta pyrfti inn upplysingum

um mat 4 fleiri pattum i faerni barna med CP.

Svor vid spurningalistum

G690 svorun (80 %) var vid spurningalista sem sendur var til fagfolks, par sem
allir pjalfarar svorudu spurningalistanum, en heldur dreemari fra forrddaménnum
(57%) sem er laegra hlutfall en fékkst hja Nordmonnum (75%) vid sama
spurningalista. Sa spurningalisti var sendur Ut einu ari eftir formlega innleidingu
a CPOP (norska pydingin 4 CPUP) i Noregi (Jahnsen, 2009).

Nidurstoour gefa vissulega akvednar visbendingar p6 fara verdi varlega i
tulkun peirra par sem um litid Urtak er ad reda. Erfitt er ad meta alit foreldra a
CPEF-matinu par sem einungis helmingur barna sem faedd eru 4 arunum 2002-
2009 og greind eru med CP 4 fslandi tok patt i profun matsins og par af svaradi
ramlega helmingur forrddamanna spurningakénnuninni. Spurningalistinn var
sendur til foreldra med samantekt & nidurstodum Gr CPEF-matinu fyrir barn
peirra og hugsanlegt er ad einhverjir peirra sem svorudu hafi verid ad lysa mati
sinu 4 skyrslunni en ekki CPEF-matinu.

Engu ad sidur er greinilegt af peim svorum sem barust fra forradamoénnum ad
peir foreldrar sem svorudu voru jakveaedir fyrir patttoku i eftirfylgnikerfi eins og
CPEF og veru tilbunir ad halda dfram patttoku ef pad bydist. Islenskir foreldrar
voru likt og norskir foreldrar ekki allir ssmmala pvi ad kunnatta peirra um CP hefoi
aukist me0d patttoku i verkefninu (Jahnsen, 2009), enda hefur ekki verid um mikla
midlun upplysinga ad reda fram ad pessu. Markmidin med skipulagdri eftirfylgni
eru m.a. ad auka samvinnu fagfolks og fagfolks og forradamanna og langflestir

sem toku patt i spurningakdnnuninni voru sammala um ad svo hefdi verid.
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Notkun stadladra matsadferda innan hafingar/endurhafingar a
[slandi i framtidinni

Gagnreyndar og areidanlegar matsadferdir innan haefingar og endurheefingar eru
forsenda pess ad heaegt s¢ ad nyta rannsoknir til ad meta ahrif mismunandi ihlutana og
veita skjolstzedingunum bestu moégulegu pjonustu hverju sinni ( Palisano o.fl., 2004). {
haefingu barna med CP hefur ordid mikil préun i stddlun og areidanleika matstaekja a
feerni & vidd athafna 1 ICF-flokkunarkerfinu (Harvey o.fl., 2008). Einstaklingar med
greininguna CP eiga pad sameiginlegt a0 vera med skada i midtaugakerfinu en faerni
peirra og fotlun er afar breytileg. Pott hér sé um ad raeda fjolmennasta hop barna med
likamlega fotlun er fjolbreytileikinn mikill og erfitt er ad draga alyktanir af ahrifum
mismunandi ihlutana. St60lud og areidanleg meelitaeki audvelda fagfolki vissulega ad
skrasetja faerni og meta arangur hja stérum hopum eins og gert er i fjolpjodarannsokn-
um (Cans o.fl., 2008). Faraldsfraedilegar upplysingar um faerni skipta miklu mali pegar
skipuleggja parf pjonustu, naegir par ekki ad telja fjolda einstaklinga med akvedna sjuk-
domsgreiningu eins og t.d. fjolda barna med CP. Matstxki eins og grof- og fin-
hreyfifzerniflokkun geta gefio itarlegri lysingu & porf fyrir adstod og ihlutun (Benedict
o.fl., 2011). Hvert barn er po einstakt og naudsynlegt er ad meta hvert barn fyrir sig og
meta parf pad 1 pvi samhengi umhverfis og feerni sem pad byr vio hverju sinni.

Barnaidju- og sjiikrapjalfarar 4 fslandi hafa i gegnum tidina fylgst med farni
skjolsteedinga sinna med stodludum melitekjum 4 reglubundinn hatt. Engin
akveedi eda tilmeeli liggja po fyrir um hveneer meta skuli bérn og 4 hvada hatt beri
a0 fylgjast med faerni og heilsu peirra og getur t.d. buseta fjolskyldunnar skipt mali.
A hinum Nordurlondunum er lengri hefd fyrir reglubundnu eftirliti sem er 4 abyrgd
heilbrigdis- og eda félagsmalakerfisins. Med Oflugu eftirfylgnikerfi i 6drum
16ndum hefur verio synt fram 4 ad hagt s¢ med snemmteekri ihlutun ad koma i veg
fyrir alvarlega fylgikvilla og beta lifsgaedi einstaklinga med CP (Dobson o.fl.,
2002; Hagglund o.fl., 2005; Pountney og Green, 2006).

Sérfreedikunnatta er almennt god hér 4 Islandi og hefur sist verid talin lakari

en annars stadar i hinum vestrena heimi. Foreldrar hafa engu ad sidur bent 4 ad
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toluvert skorti & samheafingu ymissa sérfredinga sem sinna bérnum med CP.
Abyrgd a pvi hverju purfi ad fylgjast med og hvenzr hefur adallega verid a
herdum foreldranna sjalfra (Gudjonsdottir o.fl., 2005). Heilsufarsupplysingar um
barnid og fotlun pess hafa legid fyrir i sjukraskram Landspitala eda Greiningar-
og radgjafarstodvar rikisins og yfirleitt ekki verid adgengilegar fyrir annad
fagfolk sem sinnir barninu i neerumhverfi pess. Med tilkomu midlaegrar rafreennar
skraningar veeri hegt med leyfi forrddamanna ad heimila fagfolki adgang ad
upplysingum um heilsu og farni skjolstedinga sinna hverju sinni. Midlag
skraning veitir einnig upplysingar um faraldsfreedi hopsins sem heild og getur
pannig aukio pekkingu & CP.

Oll akvardanataka vardandi medferd verdur ad byggja 4 nidurstddum areidanlegra
matsadferda og mikilvaegt er ad leggja dherslu & samraemingu verklags til ad auka
areidanleika nidurstadnanna (Palisano o.fl., 2004). { Svipjod er 16gd mikil ahersla 4
ad stadla vinnubrogd i CPUP-matinu, med pvi ad gefa endurmat & vinnulagid,
endurteknum efingum og sjonrenni kennslu. Ein af grunnforsendum pess ad
innleida eftirfylgnikerfi 4 fslandi er itarleg kennsla og pjalfun i notkun
matsadferdanna. 1 pessu verkefni hefur pad einungis verid gert fyrir litinn hop

fagfolks en porf er & frekari Gtbreidslu medal steerri pverfaglegs samstarfshops.

Framti®d CPEF-eftirfylgni & Islandi

Enn vantar tluvert & a0 CPUP-eftirfylgnin sé teemandi adferd til ad meta alla paetti
heilsu og ferni en leitast er vid med uppsetningu matsins ad meta feerni 4 6llum
viddum ICF. Fagfolk sem tok patt i ad profa notkun CPEF-matsins i pessu verkefni
fannst flestum (6 pjalfurum af 8 sem svérudu) ad i matinu veeri of litill gaumur gefinn
a0 00rum vandamalum barnsins, eins og t.d. hvernig barninu 1idi, hvernig barninu
gengi félagslega og hversu virkan patt pad teeki vid daglegar adstedur. Til ad baeta Gr
pvi er mogulegt ad beeta fleiri fagstéttum i pverfaglega teymid sem vinnur ad CP-
eftirfylgninni og matsteekjum sem meta patttoku og lifsgeedi. CPUP-eftirfylgnin veitir

itarlegar upplysingar um stodkerfi barna med CP og fram ad pessu hafa verid birtar
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fleiri nidurstddur um astand pess en enn sem komid er hafa ekki verio birtar athuganir a
hvernig bamid/ungmennid upplifir eigin lidan og patttoku 1 samfélaginu
(Gudmundsson, 2010). Med pvi td. ad beta vid spurningalista um upplifun
einstaklingsins af eigin lifsgeedum og patttoku verdur ef til vill hegt ad meta ahrif
feerniskerdingarinnar 4 lifsgaedi hans.

[ Noregi hefur CPOP (tverrfaglig oppfolging av CP: norska pydingin 4 CPUP)
verid sameinud sjukraskra einstaklinga med CP i Noregi (CPRN, Cerebral
pareseregisteret i Norge) og verdur fyrir vikid umfangsmeira mat (Andersen o.fl.,
2008). I Svipjod hafa stodtakjafraedingar tekid patt i endurbotum & matseydublodum
sjukrapjalfara og hafa peir tekid virkan patt i arsfundum CPUP 1 Svipj6d. Born med CP
4 Islandi eru skodud a.mk. einu sinni af pverfaglegu teymi fyrir skolabyrjun 4 GRR.
CPEF-matid geeti hugsanlega verid hluti af pvi mati sem par fer fram.

[ skra barnataugalaeknisins i CPUP-matinu er gert rad fyrir pvi ad upplysingar um
vitreena getu (nidurstoour greindarprofa) séu ferdar inn, sem veeri e.t.v. edlilegra ad
viokomandi fagmadur gerdi, p.e. salfreedingur sem framkvaemt hefur matid. Nefndu
pjalfarar sem patt toku i profun matsins ad eins og saenska matid er uppbyggt s¢ ekki
gert a0 fyrir ad setja inn upplysingar um daglega idju barnsins. Hér veri hagt ad bata
vi0 fleiri matstekjum likt og Nordmenn hafa gert i mati idjupjalfa i CPOP-
eftirfylgninni. Peir hafa bett vid upplysingum um pjalfun i athofnum daglegs lifs
(ADL-pjalfun), mat & ramskynjun (stereognosis) i hond, matsteki til ad meta
sambeitingu handa (AHA: Assisted Hand Assessment) (Krumlinde-Sundholm L. ,
2003) og mati a spastisiteti i vodvum efii utlima (Elkjeer, 2009). Sjikrapjalfarar sem
toku patt 1 profuninni nefndu ad beeta meetti vid lidmeelingum a beygju i mjodm og
mati & vodvastyrk og sérhafori vodvastjornun.

Ekkert er pvi til fyrirstodu ad beeta vid eftirlitid upplysingum sem talid er
mikilveegt fyrir heildarmatio & barninu. Hins vegar er ekki talid venlegt a0 taka
ut eda breyta peim atridum sem pegar eru i notkun vegna pess ad pa verdi

upplysingar ekki samberilegar milli timabila og milli einstaklinga.
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Niourstaoa — lokaoro

I pessu verkefni hefur verid leitast vid kynna CPUP, sanskt eftirfylgnikerfi med
heilsu og faerni barna med CP 4 Islandi. {slensk pyding, CPEF, CP-eftirfylgni, 4
matseydublodum og videigandi leidbeiningaheftum leekna og pjalfara liggja fyrir og
hafa verid sampykkt af senskum hofundum. bverfaglegur faghdpur hefur profad
notkun matsins 4 afmorkudum hépi barna med CP 4 slandi. Profunin tokst vel ad
mati fagfolks og forradamanna sem toku patt. batttaka barna i profuninni var dreem,
sérstaklega barna sem bua utan hofudborgarsvaedisins og pvi er hvatt til pess ad
matid verdi framkvemt sem hluti af annarri medhondlun sem bornin fa og helst i
narumhverfi pess. Porf er 4 ad virkja fagfolk 1 neerumhverfi barnsins til ad taka patt i
skipulagdri eftirfylgni med bérnum med CP 4 fslandi. Matid inniheldur nokkrar nyjar
matsadferdir pjalfara og ljost er af profuninni ad frekari porf er 4 pjalfun fagfolks i
notkun peirra til ad tryggja aukinn areidanleika vio skraningu i matid. A9 mati
pjalfara sem toku patt i profun CPEF-matsins er porf 4 breytingu 4 uppsetningu og
vidbotarathugunum i faeernimatio.

I verkefninu voru nidurstddur hvers mats fyrir sig faerdar inn i midleegan sznskan
gagnagrunn sem hystur er 1 Lundi 1 Svipjod. Vid aframhaldandi skraningu
samkvemt CPEF-matinu parf ad tryggja aframhaldandi samning vid bennan
gagnagrunn og/eda byggja upp islenskan gagnagrunn par sem haegt veeri ad fzera inn
nidurstoour matanna. Zskilegt veeri ad gagnagrunnur veeri hystur midlegt af
stofnunum sem annars sja um ad hysa heilsufarslegar upplysingar um Islendinga, t.d.
Landspitala, Greiningar- og radgjafarstdd rikisins eda Landleknisembaettinu.
Mikilveegt er ad ferslur gagna i grunninn séu 4 hondum farra fagadila, t.d. eins
samreemingaradila fyir hvern faghop, en adgengi ad heilsufarsupplysingum verdi

opid fyrir pa fagadila sem medhoéndla barnid hverju sinni.
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barna med CP 4 [slandi.

Visindasidanefnd pakkar svarbréf pitt, vegna adursendra athug; la vid ofangreinda rannsoknarazt]
sbr. bréf nefndarinnar dags. 17.11.2009. 1 bréfinu koma fram sviir og skyringar til samraemis vid
h dir Visindasidanefndar.

B

Fjallad var um svarbréf pitt og Snnur innsend gtign 4 fundi Visindasidanefndar 01.12.2009 og voru pau
talin fullnzgjandi.

- Rannsdéknardatlunin er endanl pykkt af Visindasidanefnd

(]

Visindasidanefnd bendir kendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer rannsoknarinnar
par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Jafnframt fer Visindasidanefnd
fram 4 ad fa send afrit af, eda tilvisun i, birtar greinar um rannsoknina. Rannsakendur eru minntir 4 ad
tilkynna rannsoknarlok til nefndarinnar.
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Fylgiskjal 2

.

VISINDASIDANEFND

Vegmula 3, 108 Reykjavik,

Asta Stei Thoroddsen, sjakrapjalfari
Bjarmalandi 4 Simi: S51 7100, Bréfsimi: $51 1444
108 Reykjavik netfang  visindasidanefnd iven syris

Reykjavik 23. febriar 2010
Tilv.: VSNb2009110012/03.1

Efni: Vardar: 09-142-V1 CPEF; CP Eftirfylgd. byding og innleiding pverfaglegs mats 4 faemi
barna med CP a Islandi.

A fundi sinum 23.02.2010 fjalladi Visindasidanefnd um okn pina mottekin 17.02.2010, vegna
vidbatar vid ofangreinda rannséknaraztiun.

| bréfinu kemur m.a. fram ad st er um stzkkun pydisins, p.c fjolga fxdingarargdngum barna sem
greinst hafa med CP 4 Islandi, fra bormum fredd 2002-2004 i 61l bor greind med CP fra drunum
2002 fram til 2009 (fjdlgunin nemur 5 fedingarirgdngum). Stadfesting sjukdoémsgreiningarinnar CP
faest sjaldan fyrr en eftir eins drs lifaldur.

Upplysingarbréfi hefur verid breytt og fylgdi pad med crindinu sem fylgiskjal.

Visindasidanefnd hefur farid yfir bréf pitt og innsend gﬁgn og gerlr ekkl athugasemdir vid tilgreindar
breytingar. Vidbot nr. | dsamt fylgigdgnum vid ofangr i, er endanlega sampykkt af’
Visindasidanefnd.

Med kvedju, }

rh{v,‘j;,d.?, -y

(s )
dr. med.. Bjorn iunar Ludviksson. laknir, formadur
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Fylgiskjal 3

———ty
Eirberg, hjikrunarfradideild vid Hi
Asta Steinunn Thoroddsen,
o o
109 Reykjavik 1
Personuvernd
Favlarirsig 10 105 Reykiavik
simi: 5109600 bréfasimi: §10 9606
netlang: postur@ personuvernd is
veffang: personuvernd s
S

Reykjavik, 4. desember 2009
Tilvisun: 2009111034AT/~

Heimild skv. 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997 til adgangs ad sjikraskram

L
Umsikn

Personuvernd hefur borist umsékn fri Astu Steinunni Thoroddsen, désent vid

hjikrunarfredideild Hi, og Gudbjorgu Eggertsdotmur, nema vid Hiskéla Islands, dags. 13.

névember 2009, um leyfi til adgangs ad sjikraskrim vegna rannséknar sem ber yfirskriftina ,,
~ CPEF (CP Eftirfylgt); Pjding og innleiding pverfaglegs mats 4 fzmi barna med CP & Islandi®.

i umsokninni er tilgangur rannséknarinnar sagdur vera ad koma i kerfisbundnu mat og
skriningu  heilsu og femi barna med CP 4 Islandi. Med nikvaemri cftirfylgt dhzttubdtta verdur
hegt ad bregdast vid med videigandi adgerdum og fyrirbypgja neikvedar afleidingar
fotunarinnar. Pverfaglegt mat sem skrid er gefur visbendingar um iframhaldandi medferd eda
breytingar 4 medferd. Med skriningunni verdur mogulegt ad bregdast vid og fyrirbyggja sidbuna
alvarlega fylgikvilla skadans og beta pannig ljdheilsu einstaklinga med CP 4 Islandi. Er markmid
rannséknarinnar ad byda i islensku senskt mats- og skriningarkerfi (CPUP) um heilsu og femi
barna/ungmenna med CP og innleida notkun kerfisins hji heilbrigbisstarfsménnum sem vinna
med umreddan hop bama/ungmenna.

Samkvaemt umsékninni er dztlud tidni CP up.b. tvd bom af hverjum 1000 fedingum. Midad vid
pé tidni ma buast vid ad um dtta bomn séu i hverjum drgangi. Verdur rtakid valid med pvi ad
finna pau born sem séu med CPip fadingarirgo , p-£. bomum feeddum 2002, 2003

- -}

og 2004 p.e. um 24 bérn.
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Samkvemt umsokninni er fyrithugad ad afla upplysinga fri Barnaspitala Hringsins og
Greiningar- og ridgjafast6d rkisins. Upplysmgum um nofn og heimilisfong barna sem hafa verid
greind med CP og fadd eru drin 2002-2004 4 [slandi verdur safnad. Upplysingar um sjiikraségu
og nidurstddur rannsékna & heilsufari s.s. rontgenmyndum af baki, mj6dmum og sneidmyndum
af heila verdur einnig safnad.

Varfandi skriningu persénuaudkenna og vardveislu rannséknargagna { tengslum vid
rannsoknina segir ad CI-"EF skmnmg,m innihaldi skriningu 4 farni og heilsu barna, bar med talid
sjtikdomsgreiningu, vidl jukdomsgreiningar, ferniflokkun grof- og finhreyfinga, lidferla,
vodvaspennu, ]yﬁnmeéferé meéfe:é s}lik:a og idjupjilfa, notkun hjilpartekja, nidurstédur
rontgenmynda, nidurstédur heilarannsokna (ef par liggja fyrir) auk nidurstédva athugana sem
pegar hafa verid gerdar 4 greindar-, mil- og talproska auk sjén- og heyrnarmzlinga hafi prer verid
framkvaemdar. Vid trvinnslu verdur kennitala patttakanda afmid dr hverri skrd og hverri skjrslu
gefid hlaupandi numer. Kennitolum verdur engu ad sidur haldid tl haga og geymdar adskildar
fra rannsoknargbgnum.

Af framangreindu er liést ad { rannsékninni felst flun upplisinga um pitttakendur dr
sjikraskrim peirra. Samkvamt 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997, um réttindi sjiklinga, parf leyfi
Persénuverndar tl adgangs ad sjukraskrim i pagu visindarannsékna. Getur stofnunin bundid
slike leyfi peim skilyrdum sem hin telur naudsynleg hverju sinni.

Pi er gert rad fyrir pvi ad rannséknin fari fram d grundvelli upplysts sampykkis pitttakenda, en i
umsokninni segir ad skrining persénulegra heilbrigdisupplysinga mun eingéngu fara fram ad
fengnu upplystu sampykki fri foreldrum barna sem bodin verdur patttaka i melingunum.

I
Leyfi o leyfisshilrmdlar

Persénuvernd hefur nd dkvedid, m.a. ad virum ikvedum 29., 33. og 34. gr. i formalsordum
persénuverndartilskipunarinnar nr. 95/46/EB, 9. télul. 1. mgr. 9. gr. laga nr. 77/2000 um
personuvernd og medferd persénuupplysinga og 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997, ad veita ydur
umbedid leyfi til adgangs ad s]ukmskmm vegna rannsoknarinnar: ,,CPEF (CP Eftirfylgt);
byding og innleiding pverfaglegs mats 4 farni barna med CP 4 {slandi®.

Leyfi petta gildir til 31. desember 2014 og er bundid eftirfarandi skilyrdum:

1. Abyrgdaradilar ai vinnslu persénugplisinga

Asta Steinunn Thoroddsen og Gubb]o:g Eggertsdottir (sem hér eftir kallast leyfishafar), teljast
vera dbyrgdaradilar vinnslunnar i skilningi 4. t6lul. 2. gr. laga nr. 77/2000. Fer Asta Steinunn
med allt fyrirsvar gagnvart Persénuvernd um alla petd er varda petta leyfi, p.4 m. ilitaefni, er upp
kunna ad risa, um pad hvort vinnsla persénuupplysinga hafi verid i samremi vid lég, reglur og
dkvzedi pessa leyfis,

2. Liighundnir leyfisskilmelar
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Degar leyfishafar fara pess 4 leit vid dbyrgdarmenn sjikraskrda, sbr. 12. télul. 3. gr. laga nr.
55/2009 um sjikraskrar, ad f4 adgang ad vidkomandi sjikraskrim, ber peim a0 framvisa leyfi
pessu.

Leyfi petta er bundid pvi skilyrdi ad dbyrgdarmenn umraeddra sjikraskria hafi lfst pvi yfir a0
peir séu pvi sampyklir fyrir sitt leyti ad leyfishafar fii adgang ad peim.

Leyfi petta er bundid pvi skilyrdi ad sidanefnd, eda eftir atvikum visindasidanefnd, hafi lagt
mat 4 rannséknina og 1itid i té skiflegt 4lit sitt pess efnis ad hvorki visindaleg né sidfradileg
sjénarmi® meli gegn framkvamd hennar, sbr. 3. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997, sbr. 4. mgr. 2.
gr. somu laga.

Degar leyfishafar skoda sjikraskri 4 grundvelli leyfis pessa ber peim ad skrd pad i
sjikraskrina, sbr. 4. mgr. 15. gr. laga nr. 74/1997.

3. Ligmat vinnsla persinunpplisinga og pagnarskylda

a.

b.

Leyfishafar bera dbyrgd 4 pvi ad vinnsla persénuupplfsinga vegna rannsoknarinnar fullnzegi
#vallt keofum 1. mgr. 7. gr. laga ar. 77/2000.

Farid skal med upplysingar tir sjikraskeim, sem skridar eru vegna rannsoknarinnar, i
samreemi vid 16g nr. 77/2000, 16g nr. 74/1997 um réttindi sjiklinga, leknaldg nr. 53/1988 og
log nr. 55/2009 um sjikraskrir. Hvilir pagnarskylda 4 leyfishéfum og 58rum peim sem koma
20 rannsékninni um heilsufarsupplysingar sem unnid er med, sbr. 15. gr. laga nr. 53/1988.
Pagnarskylda helst pétt litid sé af storfum vid rannséknina.

Taki hiskélanemar eda adrir, sem ekki teljast til 15ggiltra heilbrigdisstétta, pitt i framkvaemd
rannséknarinnar skulu peir undirrita sérstaka pagnarskylduyfirlfsingu, par sem peir m.a.
abyrgjast ad tilkynna leyfishdfum ef { rannséknargognum eru vidkvemar personuupplysingar
um b sem eru eda hafa verid maki vidkomandi, skyldir eda megdir honum i beinan legg eda
20 5drum 1id il hlidar eda tengdir honum med sama hetti vegna wttleidingar. Er vidkomandi
bé 6heimilt ad kynna sér gogn um pa einstaklinga. Leyfishofum eda fulltria peirra ber ad
votta rétta undirskrift hlutaBeigandi og dagsetningu slikrar yfirljsingar og koma henni tl
Persénuverndar innan tveggja vikna frd titgafu leyfis pessa eda frd pvi vidkomandi hefur storf
vid rannsoknina. Pagnarskyldan er byggd 4 3. mgr. 35. gr. laga nr. 77/2000. A heimasidu
Persénuverndar er ad finna stadlad eydublad fyrr bagnarskylduyfirlysingu. Ef
pagnarskylduyfieljsingum er ekki skilad innan tilskilins frests getur Persénuvernd afturkallad
leyfi petta.

Leyfi petta heimilar einvérdungu ad safnad verdi dr sjikraskrim peim heilsufarsupplysingum
sem gildi hafa fyrir rannsokn leyfishafa og samrymast markmidum hennar.

Ak 7 5k

reagna

{ rannsoknargdgn mé skri upplfsingar um fedingarménud, fedingarir og kyn hvers

uklings.
gheimilt er ad skri { rannsoknargbgn upplysingar um néfn sjiklinga, nafnmimer,
heimilisféng, simantmer, fax-nimer, tSlvupostfong eda annad ssmberilegt.
1 leyfisumsokninni segir ad kennitSlum verdi haldid til haga og per geymdar adskildar fra
rannséknargdgnum, T ljési pessa er heimilt vid framkvemd rannséknar pessarar a0 skrd og
vardveita fimabundid sérstaka skrd, greiningarlykil, sem tengir saman upplysingar um
kennitSlur einstaklinga og rannséknarnimer 4 medan verid er ad undirbia rannséknargogn.
Slika skré/greiningarlykil skal dvallt vardveita adskilda fri 68rum rannsoknargognum. Pegar
rannsékn er lokid, og eigi sidar en vid lok gildistima leyfis pessa, skal greiningarlykli eytt.
begar pmr heilbrigdisupplysingar, sem leyfi berta telwur til, hafa verid skridar i
rannséknargdgn, og eftir atvikum verid stadreynt ad peer séu réttar, og gdgnin ad 60ru leyd
verid fullgerd, skal tryggja ad bar liggi ekki fyrir audkenning 4 pvi frd hvada einstaklingi
upplysingarnar stafa, s.s. med eydingu kennitalna.
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5. Orygai vid vinnslu persimsenpplisinga
Leyfishofum ber ad gera videigandi taknilegar og skipulagslegar oryggisradstafanir til ad vernda
persénuupplysingar gegn oleyfilegum adgangi i samremi vid 11. og 12. gr. laga ar. 77/2000. Par

er medal annars askilid ad:

a.

beita skuli ridstéfunum sem tryggja nagilegt érygei midad vid dhzttu af vinnslunni og edli
peirra gagna sem verja 4, med hlidsjon af nyjustu takni og kostmadi vid framkvamd peirra,
°g

tryggja skuli ad dhmttumat og Oryggisradstafanir vid vinnslu persénuupplysinga séu i
samraemi vid 16g, reglur og fyrirmeli Persénuverndar um hvernig tryggja skal oryggi
upplysinga, p.m.t. pa stadla sem hiin dkvedur ad skuli fylgt.

Leyfishafar bera dbyrgd 4 pvi ad hver si er starfar i umbodi peirra og hefur adgang ad
persénuupplysingum vinni adeins med peer i samremi vid skyr fyrirmeli sem peir gefa og ad pvi
marki ad falli innan skilyrda leyfis pessa, nema log meli fyrir 4 annan veg, sbr. 3. mgr. 13. gr. laga
ar. 77,/2000.

6. Almennir skilmdlar

a.

b.

C.

Avallt skal tryggt ad rannséknargdgn séu vardveitt 4 tryggum stad og adeins par sem légum
samkvaemt er heimilt ad vardveita pau.

Leyfishafar bera dbyrgd 4 ad farid sé med 6ll persénuaudkennd gégn sem sjikragdgn i
samrami vid 16g, reglur og dkvadi bessa leyfis.

Leyfishafar skulu abyrgjast ad engir adrir en peir fii { hendur persénugreinanleg gégn sem
sérstaklega verdur aflad i bagu pessarar rannsoknar.

Oski leyfishafar pess ad hetta rannsékn ber peim ad leggja petta leyfi inn til Persénuverndar
i skriflegan og sannanlegan hitt. Skal pd tilgreina hvort peim personuupplysingum, sem
unnar voru 4 grundvelli pessa leyfis, hafi verid eytt. Ad 68rum kosti urskurdar Persénuvernd
um hvort persénuupplysingunum skuli eytt eda prer vardveittar med dkvednum skilyrdum.
Leyfishofum ber ad veita Personuvernd, starfsménnum og tilsjonarménnum hennar allar
umbednar upplysingar um vinnslu persénuupplysinga sé eftir pvi leitad 1 pagu eftirlits, Brot &
ikvadi pessu getur vardad afturkollun 4 lcyﬁnu

Persénuvernd petur 1tid gera uttekt 4 pvi hvort leyfishafar fullnzgi skilyrdum laga nr.
77/2000 og reglna sem settar eru samkvemt bpeim eda einstékum fyrrmalum. Getur
Personuvernd ikvedid ad peir skuli greida pann kostnad sem af pvi hljst. Persénuvernd
getur cinnig dkvedid ad leyfishafar greidi kostnad vid uttekt 4 starfsemi, vid undirbining
utgifu vinnsluleyfis og annarrar afgreidslu. Personuvernd skal pd geta bess ad sd
sérfredingur, sem framkvaemir umredda dttekt, undirriti yfirlfsingu um ad hann lofi ad geeta
pagmalsku um pad sem hann fer vitneskju um i starfsemi sinni og leynt ber ad fara eftir
l6gum eda edli mals. Brot 4 slikri pagnarskyldu vardar refsingu samkvamt 136. gr. almennra
hegningarlaga. Pagnarskyldan helst pétt 1360 sé af starfi

Leyfi petta er hid pvi skilyrdi ad einungis verdi safnad peim upplysingum sem nawdsynicgar
eru vegna rannsoknarinnar.
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Fylgiskjal 4

Eirberg, hjikrunarfradideild vid Hi
Asta Steinunn Thoroddsen,

dasent

109 Reykjavik ]
Aifingastdd Styrkrarfélapgs lamadra og fatladra 1
Guobjorg Eggertsdottic

Haaleitisbraur 11-13 2

108 Reykjavik PEf‘SOﬂUVemd

Raufarirstip 10105 Reyiiavik
simi 109600 betfasimi: 510 9606
‘nitfang: postuni persnuvernd s

veffang personuvernd is

Reykjavik, 19. febriar 2010
Tilvisun: 200911103447/

Persénuvernd visar til télvubréfs ydar, dags. 17. febriar 2010, par sem dskad er cftir pvi ad fi 2d
gera breytingar i rannséknarpfdi rannsoknannnar ,,CPEF (CP Eftirfylgd), pyding og
innleiding pverfaglegs mats 4 faerni barna med CP 4 fslandi®. Vinnsla persénuupplysinga
vegna pessarar rannsoknar stydst vid leyfi Persénuverndar, dags. 26. jandar 2010.

I erindi ydar kemur fram ad breyting d framkvaemd rannsoknannnar | CI'EF (CP Eftirfylgd),
p¥ding og innlciding pverfaglegs mats 4 fami bama med CP 4 fslandia® feli i sér ad aukid er vid
fadingararganga barna sem greinst hafa med CP 4 islandi, fri bornum feeddum 2002-2004 i oll
bém preind med CP frd arinu 2002 fram til drsins 2009. Fjolgunin nemur pvi fimm
fadingarirgingum.

Breyting 4 aldursbili rannsiknanirtaksins er ekki pess edlis ad han hafi ahrif 4 efmislegt gldi
utgefinnar heimildar 2009/1034, dags. 26. jantar 2010, tl adgangs ad sjitkraskrim. Bad dlkynnist
your hér med ad Personuvernd hefur akvedid ad leyfa umraedda vidbot vid rannsoknarirtakid
enda verdi farid 28 8llum peim skilmilum sem kvedid er 4 um i adur dtgefnu leyh stofnunarinnar
til ydar vegna rannsoknarinnar,

Virdingarfyllst

Alma Try
logfratingur
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Fylgiskjal 5

Eirberg, hjikrunarfradideild vio HI
Asta Steinunn Thoroddsen ,
dasent

109 Reykjavik .

1

Personuvernd

Ral.hriﬂtg 10105 Revkiavik
A AN wsm’?.m simi- 5109606
’ petfang r&rn{ (@ personuvernd i

veffang: personuvernd &

R(-I\'kim'l'k, 30, jani 2010
Tilvisun: 2009111034151

Personuvernd visar til bréfs yoar, dags. 14. jini 2010, bar sem 6skad er eftir leyfi Persdnuverndar
til pess ad mega fera nidurstodur rannsoknarinnar ,,CPEF (Cp E&:lrf}l.gd), pyding og
innleiding pverfaglegs mats 4 ferni barna med CP & Islandi® i swnska gagnagrunninn
CPUP.se. Nanar tiltekid er um ad reda midlegan gagnagrunn i vorslu Haskolans i Lundi.
Vinnsla  personuupplysinga  vegna  pessarar  rannsoknar  stydst annars vegar vid leyfi
Personuverndar, dags. 20. jantar 2010, og hins vegar vid sampykki pattiakenda.

I kynningarbréfi sem fylgir sampykkisyfirlysingu patttakenda segir ad tilgangur rannséknarinnar
s¢ ma ad pyda, stadfara og innleida notkun sanska skraningarkerfisins CPUP. 1 ljési pessa gerir

Personuvernd ckki athugasemdir vi0 skriningu nidurstadna rannsoknarinnar i gagnagrunninn
CPUP.se enda bygg skriningin 4 upplystu sampykki patttakenda i rannsokninni,

Virdingarfyllst

| Arus Sig rl jm.wmn

Ilig ﬁ'

Afnt: Afingarstod Styrkrarfélags lamadra og fatladra, Gudbjorg Eggertsdotr, Hialeitisbraur
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Fylgiskjal 6

STYRKTARFELAG
LAMADRA OG FATLABRA
AFINGASTOD SLF - REYKJADALUR

Gudbjorg Eggertsdottir
Sjikrapjalfari
ZEfingastodin
Héaleitisbraut 13

108 Revkajvik

Reykjavik 15. jantiar 2010

Efni: Vegna rannsoknarinnar ,, Kerfisbundin eftirfylgd med fazmi og heilsu barna og
ungmenna med CP a [slandi*

Med visan til beidni pinnar um adgengi ad giignum #fingastédvarinnar vegna rannsoknar
pinnar: CPEF; CP eftirfylgd. Pyding og innleiding pverfaglegs mats & faerni barna med CP 4
islandi veiti ég fyrir hond ZEfingastodvar Styrktarfélags lamadra og fatladra leyfi til ad afla
naudsynlegra rannsoknargagna, enda sé fyllst tridnadar geett.

Fyrir Efingstodvar Styrktapfélags lamadra og fatladra

Balenedive Ftalerne

Vilmundur Gislason, framkvemdastjori.

Héaleitishraut 11-13 - 108 Reykjavik - Simi 535 0900 - Fax 535 0901 - sif@sifis - wwwslLis
Kennitala: 630269-0249 - Banki: 313-13-16401
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Fylgiskjal 7

AN

-
LANDSPITALI

HASKOLASIDKRAHD S

Gudbjirg Eggertsdottir
sjtikrapjalfari
Zfingastod SLF
Haaleitisbraut 13

108 Reykjavik

04.11.2009
Tilv. 16
PH/ei
Efni:  Kerfisbundin eftirfylgd med feerni og heilsu barna og ungmenna med CP &
islandi
Agzta Gudbjorg.

Visad er til bréfs pins til framkvemdastjéra lekninga, dags. 01.11.2009 par sem pi dskar
heimildar til ad gera ofangreinda rannsokn m.a. a Landspitala — haskélasjikrahusi auk pess
sem farid er fram 4 adgang ad sjikraskrdm sem tengjast kunna rannsokninni. Fram kemur
ad samstarfsmenn pinir eru sérfredileknamir Sigurveig Pérursdottir og  Olafur
Thorarensen, sérfraedileeknar & LSH og Valrés Sigurbjdmsdéttir, idjubjilfi 4 Efingastéd
SLF. Abyrgﬁannabu.r rannséknarinnar er Asta Thoroddsen, dosent vid hjikrunarfraedideild
Haskéla islands. Adrir samstarfsadilar eru Vilmundur Gislason, framkvamdastjori SLF.
Maria Heimisdottir, leknir 4 LSH, Solveig Sigurdardéttir, sérfredileknir 4 Greiningar- og
radgjafastéd Islands, Anna Rappich, sjukrapjalfari i Kristnesi og Porvaldur Ingvarsson,
framkvaemdastjori lazkninga 4 Fjordungssjikrahisinu 4 Akureyri.

~ Hér med er veitt heimild til ad ofangreind rannsékn fari fram @ LSH undir peirri stjorn og i
bvi samstarfi sem ad ofan greinir. Jafnframt er veittur adgangur ad sjikraskrim sem
tengjast rannsokninni. Leyfi petta er had pvi ad fyrir liggi sampykki Visindasidanefndar og
Persénuverndar en fram kemur ad sétt hefur verid um hvort tveggja.

Med kvedju og 6sk um gott rannsoknargengi,

AP A2 on sann

bér&xr Hardarson

framkvamdastjéri lakninga

Afnit:
Bjom Rlinar Luadviksson, fonmbu.r Vismdasléaneﬁld.ar
Sigrin Jé déttir, forstjori Per

SKRIFSTOFA FRAMKVEMDASTIORA LEKNINGA
Eiriksgdtu § » 101 Reykjavik + Simi 543 1103  Fax 543 1112 « Netfang: olafbald@landspitali.is + www.landspitali is
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Fylgiskjal 8

»,

Greiningar- og
radgjafarstdd rikisins
Gudbjirg Eggertsdottir
sjukrapjal fari
EFINGASTOD SLF
Haaleitisbraut 13
108 Reykjavik
11. névember 2009

Vegna rannséknarinnar: CPEF; CP Eftirfylgd. Pyding og innleiding pverfaglegs mats 4
farni barna med CP 4 Islandi.

Agla Gudbjorg,

bad visast i tilvupdst pinn dags. 10. ndvember s.l. med dsk um adgengi ad gdgnum
Greiningarstédvar vegna ofangreindrar rannsoknar og i samremi vid afrit af umsékn til
Visindasidanefndar.

Fyrir hond Greiningarsstodvar veiti ég fiislega slika heimild til ad afla naudsynlegra
rannsoknargagna, enda sé fyllsta trinadar gett.

Med kvedju

an J Hrdi n, forstddumadur,

sérfraedingur { fotlunum barna.
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Fylgiskjal 9

AN 2finga
‘ ’ Haaleitisbraut 13, 108 Reykjavik
Simi 535 0200, Fax 535 0201

I_)'}‘NPSP]TA.‘II www. zfingastbdinis

Kynning & rnosikninni:

Kerflsbundin eftirfylgd med faarnl og hellsu barna og
ungmenna med CP & | dandl

Skrining 4 heilsu og fierni barna med CP 4 fslandi. Innleding og bjding &
sensku heilsngrsh skréningarkerfi
Reykjavik, 17.6:b.2010
Agyrti plttialoond e foreldi/ forrbamathur
Unlitrited or s virmn 2 moistrmprfenrmmikn § Lfikeibuisindmm vid
Hsicsla klands, Markmi® ranms6knar mioner er o3 stedla a3 beettri lybheilon
sinstklings ol CP (CP: Carcheal Palsy: heilalowmm) & land med pvi :
1. Abpite og siabiira senskt slrimingmkearfi, CPFUP {CP uppitjning :
e cpop s ysem gefur freeriaglept oot & heilsn o fierni bama og

unginga med Cercheal Palsy (CP) og
2. A innleibia skrimingurkerfst & fslamei.

Mol nikvwemi oftirfylpd Ahwtiubéttn vorir becgt ai breglest vib msb vilicigmdi
abgesBom. og fyrirtrypsia neoveedar afloibingar Situaarinner. Pverfaglopt mat sem
byggird ondangenginai skristingn gefar visheninger um &framhaldandi mebferf) efa
Tacytingar & meBfrd cinstakimginy. Skriningwrkerfi petta hefor verid nowd fri fxinn
1994 § subur-Svipj6d og hefier fyrir nokkrs verid innleitt | Sllum kndshlotum Svibjédar.
Skréningin hefor cinnig verit innleidd fyrir bomn med CP § Notegi 0g § Darmirko er
innleitting hafin { se¥or hluts Denmbrio
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Markmid bydda matskerfisins CPEF (CP Eftirfylgdar) er :

o Ad bjoda barnum med CP 4 Islandi kerfisbundna og fyrirsjanlega eftirfylgd 4
feerni og heilsu.

¢ Ad bjoda 6llum bdmum med CP 4 fslandi sému eflirfylgd og medferd, 6had
busetu,

* A auka pekkingu d einkennum einstaklinga med CP, meta ahrif af mismunandi
medhdndlun idju-, og sjukrapjalfara, hjalpartaekja, lyfjamedferda og annarra
leeknisadgerda.

*  Adtryggja rétta medferd a réttum tima.

Pegar kerfid hefur verid pytt og stadfert verdur pad profad 4 afmérkudum hopi
barna med CP, ¢da atla fadingarargdngum: bdmum fadd drin 2002, 2003, 2004, 2005,
2006, 2007, 2008 og 2009 og greind hafa verid med CP. Fyrispurn um patttoku a vid um
bennan hluta rannséknarinnar.

Ad pessu loknu mun kerfid verda innleitt og faerni og heilsa allra barna med CP 4
[slandi skrad og fylgt efiir 4 kerfisbundinn hatt. Ef allt gengur ad dskum og tilskilin leyfi
fist mun pessi skrining sidan verda feerd inn i samreemdan gagnagrunn vfir rafreena
sjikraskra .

Rannsakandi er Guobjirg Eggertsdotiir sérfraedingur i sjikrapjalfun barna vid
ZEfingastdo Styrktarfélags lamadra og fatladra og nemi i Lyoheilsuvisindum vid
lacknadeild Haskola islands, netfang: guel6@hi.is . Abyrgdarmadur og leidbeinandi
rannsoknarinnar er Asta Steinnunn Thoroddsen. désent vid hjukrunarfraedideild Haskola
Islands. netfang: astat@hi.is. Rannsakandi hefur yfirumsjon med pydingu og innleidingu
skraningarinnar, sem og allri framkvaemd rannsoknarinnar,

Rannsoknin sem snyr ad vkkur er tviskipt og fer pannig fram ad patttakendur
méeta i skodun sama dag hji baeklunarskurdlekni og barmataugalakni 4 gongudeild
Barnaspitala Hringsins. I somu viku munu sjikra- og idjupjalfarar meta og skra frerni
barmanna 4 Efingastéd SLF ad Haaleitisbraut 11-13 eda a Greiningar- og radgjafastoo
rikisins.

Ef ekki liggja fyrir nvlegar rontgenmyndir af mjédmum og hrygg verda per

teknar 4 Landspitalanum af bérmum sem eru i fremniflokki 111, IV, og V., samkvaemt
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grofhrevfifeerniflokkun barna med CP (Par sem flokkur L: minnst hrevfihémlun, flokkur
WV mest hreyfihdmlun) eda ef bomin hafa einkenni fra mjodmum eda baki. Samkvamt
CPEF skraningunn er malt med ad bim sem flokkast i grofhrevfifeemiflokk 11 eigi ad
fara i rdntgenathugun af mjédmum vid 2ja dra og sex dra aldur en ef astandid er obreytt
milli pessara athugana er ekki porf a frekari athugun. Bérmum sem flokkast i
grofhrevfiferniflokk 111 IV. Og V. i ad fylgja péttar eftir frd greiningu, helst arlega fram
ad 8 dra aldri en ef ekki verda mikla brevtingar 4 pessum drum ber ad athuga mjadmir 4
2ja dra fresti eftir 8 dra aldur. Sé ekki um hakkada védvaspennu ad reeda er ekki
naudsynlegt ad endurtaka rontgenmyndir ef fyrsta myndin er edlileg.

Sama skraning mun sidan fara fram af sému adilum halfu iri sidar. I rannsékninni
mun freerniskriningin 4 Efingastidodinni vera framkveemd af tveimur porum af sjikra- og

idjupjalfum. Vinnufaghopurinn sem tekur patt i pessum hluta rannsoknarinnar

tendur af barnat lazkni, baeklunarskurdlakni. fjorum idjupjalfum og fjorum
sjukrapjalfurum sem sérheefa sig i medferd barna. Gert er rad fyrir ad fengnum leyfum ad
fyrri skraningin fari fram i byrjun jan.2010 og si seinni i lok joni sama ar. Skrining 4
feerni og heilsu barna verdur endurtekin af sama faghopi fyrir somu patttakendur ad sex
médnudum lidnum.

Athugunin/skraningin hja pjalfurum mun taka um pad bil tveer klukkustundir i
hvert skipti. 19ju- og sjiukrapjalfarar munu vinna saman ad athugun hja hverju barni po
peir skrii 4 tvd mismunandi skraningareydublod, Hér 4 eftir fer ndnari 1¥sing 4 dllum

skraningum sem verda framkvamdar og stutt Ivsing.

Sraning idjupjalfa: Flokkun 4 faerni handa og stédu handa verdur skrid. Virkir og
Gvirkir lidferlar verda meeldir i efri Gtlimum og védvaspenna verdur metin. I0jupjalfi
skrair einnig alla medhondlun sem barnid hefur fengid fyrir efri atlimi; t.d. hvort barnid
noti spelkur og tegund pjalfunar hjd idjupjalfa. [djupjalfi metur einnig skyn og faemi

barnsins i daglegum athéfium.,

Seraning gukrapjalfara: Skraningin inniheldur eftirfarandi: CP- undirflokkun,

grofhrevfiferniflokkun (GMFCS: Gross Motor Classification System), maelingar 4
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lidferlum og viédvaspennu i nedri Gtlimum, nidurstddur ur hrevliproskaprofum (ef pad
hafa verid tekin einhver prof), notkun spelkna og annarra hjalpartackja.

Sraning barnataugal sknis Sjikdomsgreining samkvamt stadsetningu likamlegra
einkenna og timasetning a hveneer skadinn hugsanlega hefur att sér stad. Medgdngulengd
og fedingarpyngd verdur skrad og almenn skodun og saga barnalacknis. Nidurstéour
rannsokna sem gerdar hafa verid, m.a. fri taugasalfreedingi um vitsmunaproska: sjon og
heymamaelingum; talmeinafradingum um milskilning og malproska verda skradar.
Naring og hugsanleg vandamal fra meltingarvegi og medhéndlun par ad litandi verda
skrad. Nidurstddur fra heila rannséknum hafi peer verid gerdar eru skradar a stadlad skjal.

Flog, einkenni og saga og adrir sjikdémar eru einnig skrad nidur af barnalaekni.

Skraning bagkdunar skurdlasknis: Baklunarlaknir skodar mjadmir og hrygg barnanna og
metur piarf fyrir rdntgen myndatdku med hlidsjon af kliniskri skodun sjikrajjalfara. Hann
tilkar og skrair rintgenmjadmamyndir 4 stadladan hitt samkvaemt CPEF. Réntgenmyndir
verda teknar 4 fyrirfram stadladan hitt og mun baeklunarlaknir talka peer samkvaemt

samramdri skraningu i CPEF. Hann setur af stad videigandi meoferd ef porf er 4.

Sourningalisti: Spurningalisti med 10 spurningum med 4 svarmdguleikum sem fjalla um
upplifun fagfolks og foreldra barmna sem taka patt i pessum tveimur skraningum verdur
lagdur Fyrir annarsvegar foreldra barna sem toku patt og fagfolk sem skriir. Nidurstiour
fra pessum spurningum munu geta gefid visbendingar um adldgun skraningarinnar a
islandi.

Patttakendum er frjalst ad hafna patttéku eda heetta i rannsokninni & hvada stigi
sem er, dn tskyringa og dn nokkurra eftirmala.

Félag CP 4 Islandi hefur veitt rannsékninni fjarstyrk sem m.a. mun vera notadur
til ad greida ferdakostnad foreldra sem bia utan Stor-Reykjavikursvaedising og vilja taka

Pt i rannsékninni.

Sott hefur verio og fengio sampykki af Visindasidanefnd Fyrir pessari rannsokn og
hiin hefur verid tilkynnt til Personuverndar. Nidurstdour rannsoknarinnar verda efnividur

meistaraprofsritgerdar minnar. Personulegar upplysingar um patttakendur munu hvergi
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koma fram og enginn mun hafa adgang ad gdgnum nema fagadilar sem skri, rannsakandi
og dbyrgdarmadur rannsoknar, Oll skrdning verdur geymd i laestum hirslum og

almennum reglum um vorslu og notkun heilsufarsupplysinga a Islandi mun vera fylgt.

Ef pid hafid dhuga a ad barnid ykkar taki patt i rannsokninni eda hafid
einhverjar spurningar getid pid leitad til §ukrapjalfara eda idjupjalfa barnsins
ykkar eda haft samband vid mig, Gudbjorgu i sima 8612323 eda med talvupdsti 4
netfang: guel6@hi.is. P4 verda send eydubl 63 um upplyst sampykki sem ég bid
ykkur vinsamlegast ad undirrita og senda meér i posti.

Ef enhverjar spurningar vakna um rétf pinn sem patttakand | visndarannsokn eda ef pu vilt hagta
petttoku | rannsokninni getur pi sndid bér til Visindasidanefndar, Vegmdla 3, 108 Reyijavik. Simi: 551-
7100, Fax: 551-1444.

Med fyrirfram pokk og von um jakvaed vidbrigd

Asta Steinunn Thoroddsen, leidbeinandi
dosent vid hjukrunarfraedideild
Haskola Islands,

netfang: astatiehi.is

Gudbjorg Eggertsdottir

sérfrasdingur i sjukrapjalfun bama

a Ffingastid Styrktarfélags lamadra og fatladra
og nemi i Lyheilsuvisindum vid H.I.

gudbjorg/@sifis; guel 6i@hi.is
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“ " aefinga
£ Haaleitisbraut 13, 108 Reykjavik
LANDSPITALI Simi 535 0900, Fax 535 0901

HASKOLASIURRANUS wurw zfingastbdinis

Upplyd sampykki
Vardandi rannsdknina:

Kerfishundin eftirfylgd med faerni og heilsu bar na og ungmenna med

CP* aldandi )
Skraning 4 heilsu og fexni barna med CP 4l dandi.

(* GP; cer ebral palsy; Heilalamun)

Undirritadur foreldri/forradamadur veitir sampykki sitt fyrir pvi ad

taki pétt { rannsokn sem felur i sér

pverfaglega skriningu og mat a heilsu og faerni barna med CP.

Undirritadur/-ud hefur fengid allar uppl¥singar um tilgang, framkvamd og mégulegar
dhwttur rannséknarinnar.

Nidurstédur rannscknarinnar verda hluti af meistaraprofsverkefni Gudbjargar
Egeertsddttur { L heilsuvisindum vid Haskéla Islands. Gzt verdur fy llsta trinadar vid
medhéndlun allra upplysinga sem fram koma i ranngékninni.

Med undirritun pessa skjals er ekki verid ad afsala sér neinum réttindum eda skuldbinda
sig 4 nokkurn hatt. Patttakendum er heimilt ad hatta patttdku i rannsékninni 4 medan a
henni stendur, 4n skyringa og 4n nokkurra eftirmala.

Efdinhverjar spurningar vakna & medan rannstkn stencur edaef drage 4 patttoku H] baka er hagt ab Iaita it
Gudiyarger f 38612323, ala guel6@hi.is

Ef btt hetr spurningar umréit pinn sem paittakandi [ visndarannsokn ada vift hadta pattioku | rannsckninni getur po
Ieitad {if Visindasidanefndar, Vegmiia 3, 108 Reyljavik. Simi: 551-7100, Fax: 551-1444,

Dagsefning

Undirskrift patttakanda og kennitala
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Fylgiskjal 10

AN efinga

HASKOLI ISLANDS

Spurningar til foreldra
Vinsamlegast svarid eftirfarand siafiorfingom sankvemt ykker sannErsingn

i bvada landshiuta er filskyldan bimsett?

Upplysingar veittar fyrit rannsdknina voro ghdar?
OMjog fsmmméls  Oficker Genmmefls  Cfickr sonmfils Chnjop semméla

Athuganimar sem gerifiar voru af fagfolki voru dparfar
OMjfg sammdla  Ofickar Ssammmdfila  Oickar sammdila Omybg sammdla

Pekking min/okkar 4 CP hefor aukist
OMj6g bsammdla  Ofrekar dsammafls  Ofickar sammdila Cimydg samnla

Bverfaglega matill mapn veita barning rétta mefhdndlnn i réttnm tima
OMjop fsommedls  Dfickar 6sonméle  Ofickor sanmfile  Omjdg samméla
CMjbg bsammila  Oficker Ssammils  CHidkarsammdils  Cmjog sammdla

Samvinna vid fapfolk eykst
OMjbg bsammdla  Ofrckar Ssammbily  Oekor sammabls Cimydg samnla

Eftirlit sem petta veitir Glbumn jafnari pjémstr, 6had bésetn
OMjég ésamméla  Ofickar Ssamméls  CHickarsammils  Cmjg sammdla

Heftti & verils spurd(ur) | dag hefBi &g afpakknl pétitdku
OMjfg fsammdla  Ofickar Ssammfls Hivkor sammdfla Omybg sammdla

Egtvid [étmn nnden pristingi a8 taka |t  rannsékninni
OMjog sammila  Oftcker (enmmadls  Cfrcker ssmmafils  Cmjdg samimdla

Annab sem ég vil koma & framfen
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Fylgiskjal 11

AN afinga
\ ¥ 4 -

HASKOL ISLANDS |-':\|\DSPITAI I

Spurningar til foreldra
Vinsamlegast svarid eftrforand staffhefingnm samiovemt ykker sannfrringn

i hrvaia Iandshhuta er fokkyldan bisett?

Upplisingar veitter {yrir romsdkning vam pofar?
OMjog sammdla  Oftcker feammaedls  COfrckor ssmmadls ~ COmijdg sanuvbla

Athuganimar sera gertiar voru af fagfélki voru dparfar
OMjifg feomila  ~ Ofickar Ssanmiila  Oifickor sammdila [y sammdla

Pekking min/okkar & CP hefur aukist
OMjég sommila  Ofickar Ssammils  (Hfickarsammdils — Cimjog sammdla

Byerfaglega matid num veita bamim rétta medhdndlon i réttom tinea
(Mg dsamméiln  Divckar Geamefiln (Hicker swmefiln (g senmila
OMjog bsanmila  Ofickar Gl Cificker sanmile. (g sammvila

Semvinna vi$ fagfolk eykst
OMjbg ésemmila  Ofickar Ssammils  (Hckarsamméls  [imjog samméla

OMjfg dsammdila  Ofickar Ssaummbla  (Hickar saombla Omybg sammdls
Hefihi £g verifl spurd{ur) { dag hefli ég afpakkall hititoku
OMjifg femila  Ofickar Gsanmble  Oficker sanmdla [y sammdla
Eptvid 1étum nndan pristingi sf taka pétt { rannsékninni
OMjfg dsammdla  Ofickar wammadils  Oekar sammadils Cmyde samendla

Armad sem &g vil koma & Framfieri
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Fylgiskjal 12

Skrdning idjupjdlfa i CPEF/ pytt Gr CPUP Nationellt uppfoljningsprogram | 2009 !

Kerfisbundin eftirfylgd - CPEF - idjupjalfa

Version 6 090415

Kennitala

Eftirnafn Nafn

Landshluti sem barnio tilhevrir

Buseta barnsins; sveitarfélag

Rikjandi taugaeinkenni:

Spastisk  [] Dyskinesi [ ] Ataxi  [T] oflokkanlegt/blandadur O
Matid er framkvaemt af idjupjalfa

Matsdagur (ar — man — dag)

FINHREY FIFERNIFLOKKUN i samrzemi vid MACS [-V Athugasemdir

I[:] "D I"E] l\"D \-'D

FINHREYFLERNIFLOKKUN
i samrzemi vio HOUSE 0 - §

Athugasemdir

Bidar
RIKJANDI HOND

HENEE

lH:uel
E

SAMBEITING HANDA Athugasemdir
Sambeiting beggja handa er til stadar O

Sambeiting beggja handa er ekki til stadar O
notar hendur aldrei saman
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Skrdning idjupjdlfa i CPEF/ pytt Gr CPUP Nationellt uppfoljningsprogram | 2009 2

cPuUP
Hreyfiferlar, ovirkur hreyfiferill i Efri utlimum
Mat 4 inn og Utsniningi (inn- og 0t rotasjon) i 6x1 er framkvemt i liggjandi ‘:l I:l
stodu, skriid upphafsstdou fyrir adrar maelingar. itjandi__liggjandi
OXL Hze Stirdleiki Vi Stirdleiki Athugasemdir
til stadar til stadar
Ja Nei Ja Nei
Frafeersla (abduktion)180° 1607 O g O g
Bevgja (flexion) 160° O o O o
Iftsm'mingur (atrotation)90° = 45° o 0o O o
Innsniningur (innrétation)80° =407 o o o O o
Synir merki um verki vio skodun Jag Nei [
OLNBOGI Hze Stirdleiki Vi Stirdleiki Athugasemdir
til stadar til stadar
Ja Nei Ja Nei
Rétta (extension) 0 >-10° O 0O o o
Beygja (flexion) 1507 O g O o
Synir merki um verki vio skod Jald Nei O
2
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Skraning idjupjdlfa  CPEE/ pytt Gr CPUP

Nationellt uppféljningsprogram | 2009 3

cPuUP
FRAMHANDLEGGUR H:. Stirdleiki Vi.  Stirdleiki Athugasemdir

til stadar til stadar

Ja  Nei Ja  Nei
Rétthverfing (supination)@0°=s0° O O O o
Ranghverfing(pronation)® =80 [0 O O o

Hze. 0° Vi. ne
90° 90 90° 90°
Hze. Vi.

Virk rétthverfing (aktiv supination) __ =HiE
Getur ekki rétthverft 4 virkan hatt I O
Synir merki um verki vid skodunina Jald Neild
ULNLIDUR Hee.  Stirdleiki Vi.  Stirdleiki Athugasemdir

til stadar til stadar

Ji Nei Ja Nei
Rétta (extension)70° =607 0O 0O B =
Rétta (extension) med 0o 0O O O
beina fingur =60°
Bevgja (flexion) 80 o 0O O 0O
Ulnardeviation 30° (=45 09 o O o O
Radialdeviation 20° =207 o o o o

Ja Nei

S¥nir merki um verki vid skodunina O
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Skrdning idjupjdlfa i CPEF/ pytt Gr CPUP Nationellt uppfoljningsprogram | 2009 4

ceup
PUMALL Hze. Stirdleiki Vi. Stirdleiki Athugasemdir
Frafeersla (volarabduktion) til stadar il stadar
Ja  Nei Ja  Nei
O 0 o O
STADA PUMALS Hae Vi Athugasemdir
bumall ekki inn i 16fa O O
Hze Vi
Flokkun a pumli i 16fa
i samrazmi vid House Teg [-IV o o
RETTA UR ULNLID UM LEID OG FINGRUM Athugasemdir
Hwe Vi

i samreemi vid Zancolli hop 1, 2A, 2B eda 3

Spastisitet er ekki til stadar i O O
alnlids- eda fingra bevgjuvidvum

EkKi er haegt ad meta dlnlids- og fingraréttu O O
i samraemi vid Zancolli
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Skrdning idjupjdlfa i CPEF/ pytt Gr CPUP Nationellt uppfoljningsprogram | 2009 3

Sy
A=
ceup

IDJUPJALFUN med dherslu a finhreyfiferni
Fra sidasta mati eda i sidastlidnu ari ef petta er fyrsta matid i CPUP/CPEF

Ja Nei
Finhreyfipjalfun/radgjof i O O
1 lum vid Botuli win eda adgerd a hindum
Finhrevfipjalfun O |
Raodgjof O O
CI- pvingud notkun handar, ) O
(constraint induced therapyv)
NIT- Sampaett pétt pjilfun O O
(niitverksbaserad intensivirining)
Hoppjalfun O a
Ohefdbundin medhéndlun sem hefur ahrif O a hvada.....oor i e en e

a finhreyfifaemi

Hafa verid sett markmid meo finhreyfifaernipjalfun(]

ad hluta til
Hefur markmidum med pjalfun finhreyfiferni O O O
verid naod?

HJALPART/EKI til ad beeta feerni handa
Ja Nei

Videigandi hjdlpartaki ¢da adlogun til O O hvada (sja
ad baeta ferni handa leidbeiningar). .. ....ooeeiiinen.
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Skrdning idjupjdlfa i CPEF/ pytt Gr CPUP Nationellt uppfoljningsprogram | 2009 6

Ny
cPuUP
SPELKUR
Spelkur eru ekki O
notadar
Videigandi spelkur: fyrir frerni til ad hindra kreppumyndanir Athugasemdir
Hze Vi Hze Vi
Olnbogi | 0 O O
Ulnliour m o o
bumall a a O O
Hiind/
Hvildarspelka O O
Rétthverfingar O ] O ]
(supination) spelka
Notkunartimi spelku sem notud er til ad hindra =6 timar/solarhr. <6 timar/solarhr.
kreppumyndanir

Hefur barnid fra sidasta mati :
Hvada adgerd/adgerdir Dags
farid i adgerd 4 himd/handlegg Ja O Nei [J et eaeaae eeaeaeenas
[ hvada vidva Dags
fengid Botulinum toxin sprautui Ja [ Nei [J s deeneaeaeas
efriatimi s
verid medhéndlad med sy hemjandi lyfjum t.d. baklofen Ja O Nei [
PEDI

Nidurstdour fra sidasta mati med Pediatric Evaluation of Disability Inventory er haegt ad skri i
samraemi vid vidteknar reglur/sampykktir.
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ceup

byoandi ur sensku & islensku:

Gudbjorg Eggertsdottir sjukrapjalfari, can san
Afingastoo Styrktarfélags lamadra og fatladra
Haaleitisbraut 11-13

108 Reykjavik

Yfirlestur:

Valros Sigurbjérnsdottir, idjupjalfi
KEfingastdo Styrktarfélags lamadra og fatladra
Hialeitisbraut 11-13

108 Reykjavik

Pbyoandi ur islensku 4 szensku (bakpyding)
Anna Rappich sjukrapjalfari
Kristnesi
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Fylgiskjal 13

Skraning sjikrapjalfara i CPEF l 2009

cPupP

Kerfisbundin eftirfylgd - CPEF - Sjakrapjalfarar

Kennitala

Eftirnafn Nafn

Landshluti sem barnid tilheyrir

Buseta bamsins; sveitarfélag

Dagsetming matsins(ir — man - dagur)

Matid er frambkvamt af

Rikjandi taugaeinkenni /védvaspenna:
ISpastisk Dyskinesi Ataxi Oflokkanlegt/blandadur

Gréfhreyfifeerniflokkun gtvikkud og endurskodud utgafa (GMFCS-E&R):
I 11 11 v v

Skylda ad fylla it

Functional Mobility Scale (FMS), Kvardi a hreyfifeerni (KH) .

[Bi57i0 foreldra eda cinstaklinginn sjalfan um ad azetla hvernig hann fer venjulegaum a eftirfarand]
lbremur vegalengdum. Gefid kvarda firir vidkomandi vegalengd.
5 metra 50 metra Slmetra

IN= A ckkivid, t.d efbarnid kemst ekki dkvedna vegalengd

IC = Skridur um:. Bamid fer um skridandi heima (5 m).

1= Motar hji Getur ey, stadid vid Autning, jafvel tekid nokkur skref med sudningi adstodarmanns eia

Habstod gdngugrindar i

2 = Notar gongugrind: An E

3 = Notar haskjur: An sludnings adstodarmanns

4 = Motar stafi (einn eda tvo): An studnings adstodanmanns.

5= Sjalthjarga 4 jafuslétu undirlagi: Notar ekki hjalpartzki eba studning adstodstodarmanns®. barf ab stybja sig)
vid handrid i troppum.

[* Ef bamid stybur sig vid hisgden, veggl, girdingar eda bidarglugea skal gefa (47 til ad Iysa fami.

6 = Sjaltbjarga 4 mignunandi undirlagi: Notar engin génguhjalpartaki né hefur porf fyrir adstod annarrar
manneskju pegar pad gengur & mismunandi undirlagi, par med talid djéfu undirlagi, gangstéttarbrinum og
i margmenni.

P
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Sitjandi stada- hvernig situr barnid oftast ?
A golfi situr ekki
I fangi
W-setstiou
Flitum beinum
Hee. hlidarseta (tekur punga a hee hluta sitjanda, fotl snia tv.)
Vi. hlidarseta (tekur punga a vihluta sitjanda, fotl. snia th.)
I "indidna”stodu

[ Iy

[

A stol situr ekki
hjalpartazkjastol
barnastol
venjulegum stol

LUy

A0 reisa sig upp ur sitjandi stodu - hvernig gerir barnid oftast?

b adra einstaklinga). )
An studn. Med studn.  Getur ekki

An studnings (ma stydja sig vid eigin likama). Med studningi (ma stydja sig vio t.d. veggi, hisgign

Reisir sig i standandi stéou fra pvi ad sitja 4 golfi ] ] ]
Sest nidur i golf ar standandi stédu | | |
Stendur upp ir stél i standandi stidu J | |
Sest a stol ur standandi stédu | | |
Standandi stada

Stendur ekki _
Stendur sjalfur med adstod hjalpartaekis (par med talid studn. vid hisgdgn og veggi)
Stendur sjalfur an hjilpartakja (ma stydja sig vid eigin likama)

Notar standhjalparteki  Nei _ Ja .

Fjildi daga a viku: 1-2 34 5-6 7
Hversu oft a dag: 1 2 3 £
Fjéldi tima 4 dag: <1 1-2 34 =4

Tegund standhjalpartzekis? (Nefna ma fleiri moguleika):
Vippstandur / Standur _ Standskel _ Standhjolastoll _
Standhjalparteki eru notud med (nefna ma fleiri moguleika) : spelkum _ bolbelti

[ ]
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H jolastoll innanhiss — algengasta notkun (vidbotaruppl. vid FMS/KH)
landkniinn hjélastoll: MNotar ekki | erekidi | ekur sjalfur
Rafkniinn hjélastoll: Notarekki _| erekidi | ekur sjilfur

Hjolastoll utandyra — algengast notkun (vidbdtaruppl. vid FMS/SFK)
Handkniinn hjolastoll:  Notarekki erekidi | ekur sjalfur
Rafkniinn hjélastoll: Notar ekki | erekidi | ehur sjalfur

IFer um istiga

Kemst sjalfur upp stiga Kemst sjalfur nidur stiga
nei O nei O
fer um a rassinum skridur 1 fer um a rassinum, skridur O
gengur 3 gengur O
Gengur upp trippur Gengur nidur trippur
med studningi fra adstodarmanni og handridi [ Med studningi fri adstodarmanni og handridi
ed studningi adstodarmanns O med studningi adstodarmanns
med studningi 4 handrid | med studningi 4 handrid
tin studnings O an studnings

Notar rafmagnslyftu [ Nei [ Ja

O
O
O

Hjolar (Allar teg.hjola t.d.an studnings eda med, tandem/tveggjs manna, handkniin hjol o.11.)
oft(daglega) _ stundum (nokkrum sinnum/viku) _
sjaldan (nokkrum sinnum/mén) aldrei
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Spelkur (nefna ma fleiri miguleika).
I_\"{l!ar einstaklingurinn spelkur? Nei 1 Ja |

Spelkur sem notadar eru til ad hindra lidkreppur:

Medalnotkun timar a dag/solarhring
Ha: Vi <1 1-2 34 5-6 7-9 =10
AIFO O O O O mi O O O
KAFO 0 d O ] O ] 0 O
KO O 0O O O O O O O
HO O O m] O O m] a O
Spelkur sem notadar eru fyrir ferni:
Markmid med notkun spelku (nefna ma fleiri mdguleika ):
& "; | EE -‘5 E} é
Hz Vi ] o E R ol & -
FO (inlegg) [ o 0O O O 0
Er markmidum nid O a O ]
AFO O o 0O O O O
Er markmidum mnid O O O O
KAFO O 0 O O O O
Er markmidum nid O O O O
KO o o 0O O O O
Er markmidum nid O | O O
HO O o C ] ] O
Er markmidum mnid m O O ]
Hefur spelkunotkunin valdid hadireitifsari? Neill  Jall [
Verkir— upplifir cinstaklingurinn eda foreldrar, ad hann hafi verki?
Nei_ Ja _
Efjjahvar?  Hofud, hnakka . Baki Handleggjum, hiindum Mjédmum Hnjam
Fotum _ Tonnum Maga Prystingi Legu/prystingsarum
Annars stadar 7
Beinbrot — hefur einst aklingurinn beinbrotnad fri sidustu skodun?
Nei Ja
4
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Adgerdir og medhindlun sem minnkar spastisitet

Hefur einstaklingurinn farid i adgerd fra sidustu skodun? Nei | Ja
Hvada adgerd (ir)? Dagsetning

Hefur einstaklingurinn fengid medferd med botox i védva nedn Gtlima fra sidustu skodun?

Nei _| Ja ]

[ hvada vadva? Dagsetning
Er ei klingurinn medhiindladur med lyfjum sem minnka spastisiitet, t.d. Baklofen?
Nei _| Ja

Spastisitet/Védvaspenna

Krossun i gingu / virkni _engin _ létt _ aberandi'mikil
Krossun i hvild _engin _ létt _ aberandi'mikil
Vidvakippir (klonus) i fotleggjum Heegri Nei _ Ji Vinstri Nei _ Ja _

Mat 4 aviljastyrori vidvaspennu eftir Mod Ashworthskala (sji einnig leidbeiningahefti)

0 =Engin haekkun a vodvaspermu. 1=Litil hakkun a vodvaspennu, kemur fram sem “grip og eftirgjof” (catch-release
eda sem lagmarks motstada i lok hreyfifenils. +1=Litil haekkun a vadvaspennu, sir sér sem grip” (catch) og i
kjolfar pess lagmarksmotsstodu pad sem efitir er hrey fiferilsins (minna en helming hreyfiferilsins). 2=Greinilegri
haeckkun a védvaspennu i meirihluta hreyfiferilsing, en po er enn avdvelt ad hreyfa. 3=Umitalsverd haekkun a
vodvaspennu, erfitt ad framkvama passifar (ovirkar) hreyfingar. 4 =5Stirdleiki vid flexion (beygju) eda extension
(réttu) likamshlutans,

He Vi

"1 +#1 2 3 4 01 +1 2 3 4
Mjadmabevgjuv, (flexiony 1 1 1 1 1 ] I R R B |
Mjadmaréttuv, (extensiony | 1 1 1 1 ] J31 31 1317
Adfersluvamj. (adduktiony 1 1 1 1 1 ] J31 31 13 71
Hnébeygjuv.(flexion) J3J 1 1 33 1 131 13113
Hnéréttuv, (extension) J1 1 1 13 J 131 131
Rétividvar kkla (plantarfly 1 1 1 2 1 ] 131 31 1317

Athugasemdir:
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Hreyfiferlar — sja leidbeiningahefti vardandi stadladar upphafsstadur.
Vikur fri stadladri upphafsstéou

Baklega

Mjadmir

Frafwmrsla-abduktion (skvlda) 304907
Fotleggir utan Wid bekkinn, rétt ar mjddmum
og hné eru bogin.

Frafersla-abduktion (frjalst val)

Beinar mjadmir og hné.

Hné

Hnébeyg juhorn 130-140°
(hamstrings/popliteal horn)
907 oy admabeygja (atrétt hné = 1807),
Hnérétta (extension) 0- (-10°)
Beinar myadmir (full rétta = 0°).

Okklaliour

Vi

Okklakreppa- Dorsalflexion med bogid hné 20-10° .
Okklakreppa- Dorsalflexion med beint hné. 16-0°

Magalega :frh.

Mjadmir

Innsnaningur- Innrotation 40°
Beinar mjadmir og bogin hné

Utsniningur- Utrotation 40°
Beinar mjadmir og bogin hné

Elys prof (lengd m. Rectus fem) 120°

Mjadmagrind skordud, bogid hné.

Mjadmarétta-Extension, 0°

Ganglimir fyrir utan bekkinn, réttid ar annam mj6dm/ganglim

Cnnur hendi stydur vid mjadmagrind.

Nei ]

Mei _

Nei

¢ o Nei
° ?  Nei

° Nei _

@ Nei _
@ Nei |
@ Nei

Ia

Ja

Ja

Ja
Ja

Ja _
Ja

Ja

otur metinn (sjd lcidbeiningahefii)
Getur tekid punga 4 badar fietur : Nei | Ja

Vid pungaburd i haegri hxl er stadan:

Edlileg-normal ] Varus ] Valgus ]

Vid pungaburd i vinstri hel er stadan:
Edlileg-normal ] Varus ~] Valgus ]
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Mat @ hrygg og hrygeskekkju (sja leidbeiningahefii)

Adgerd vegna hryggskekkju Nei | Ja 7 (ef ja. er ekki skylda ad framkvama eftirfarandi mat)

Metid i standandi stéou _| sitjandi 4 bekk _| liggjandi _|
Er barnid med hryggskekkju? Nei | Ja_l

Hwe Vi
Brjosthryggjar kipt kipt
Brjost-lendarhryggjar  kupt _| kapt
Lendarhryggjar kipt kipt
Hrygeskekkjan er: arréttanleg ekki umréttanleg
Hryggskekkjan er metin: litil _| midlungs | dberandimikil _
Bolbelti
Notar bolbelti? Nei Ja

Tilgangur bolbeltisins er ad vera:
(nefna ma fleiri miéguleika):

1. Hindra aflégun/medhindla liskreppur

2. Stydja vid, skorda/vidhalda stiou
3. Bata faerni handa-handleggja
4. Bezta héfudstjorn

Medalnotkun timar a dag/solarhring
<1 12 34
0 O 0

5-6

Bolbeltid skilar tiketludum drangri

79 =10
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Sjukrapjalfun
Hefur barnid fird sidasta mati verid i sjikrapjalfun umfram pad sem CPUPskraningin felur i
sér?

Nei | Ja ]

Ef ja, hve oft er pad ad jafnadi?

Sjaldnar en 1 x/mén 1-3 x/mdn _|
1-2x/viku 3.5 wiviku oftar en 5 x/ viku _J
Hve oft hefur sjokrapjalfarinn verid til stadar vid pessa medhéndlun?
Sjaldnar en 1 x/'min | 1-3 x/mén |
1-2x/vikn | 3-5x/viku ] oftaren 5 x/ viku _

Hefur barnid verid i einni eda fleiri pjalfunarris pu med meiri péttni pjalfunar fra sidasta

stidumati? Nei | Ja |
Likamleg hreyfing
Hefur barnid tekid virkan patt i iprottaidkun i leikskola/'skola fra sidasta stidoumati?
Mei _ Ja
Efja, hve oft ad jafnadi?
Sjaldnar en 1 x/ viku 1-2 x/viku 3-5 x/viku

Hefur bamid tekid reglulega patt 1 likamlegri fristundastarfsemi fird sidasta stidumati?
Mei Ja
Efja, hve oft ad jafnadi?

Sjaldnar en 1 %/ viku 1-2 x/viku 3-5 x/viku
Hvada fristundastarfsemi?

Sund _ Reidmennsku _ Fotbolta — Dans _— Styrktarpjalfun —  Leikfimi _
Skidi _ Skauta _  Korfubolta .  Boccia —  Bogfimi _ Sledahokki _

Annad
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Likamsstarfsemi og likamsbygging
Hefur barnid fri sidustu athugun verid i sjokrapjalfun sem midar ad pvi ad beta og hafa ahrif a
eftirfarandi hrevfitengda fierni og likamshluta:
Nei Sértwekt  Sampastt i Badi sértackt
daglega starfsemi og sampatt

] ]

Vadvastyrk
Vddvaspennu
Vadvaithald
Hreyfanleika lida
Stodugleika lida
Uthald prek
Jatnvazgi
Likams(med)vitund
Ondun

Verki

gy
L L
J Uy

L
Ll
Ly

Hefur barnid/foreldri sett sér skrad, melanleg markmio? Nei | Ja

Athafnir/patttaka- vidhalda likamsstéou .
Hefur barnid fra sidasta stidumati stundad pjalfun sem midar ad pvi ad halda likamstéou sinni i:
Nei Sérteekt Sambpaett i Beedi sértekt
daglega starfsemi og sampaett

Liggjandi stodu

Sitjandi stodu - - - _
Hnéstandandi - _ - -
Standandi - - - -

Hefur barnid/foreldri sett sér skrid, melanleg markmio? Nei | Ji _
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Athafnir/Patttaka- ad breyta um stéou
Hefur barnid fra sidasta stidumati stundad pjalfun sem midar ad pvi ad breyta likamstéou sinni

fra: Nei Sértackt Sambpactt i Badi sértakt og
daglega starfsemi sampaett

Liggjandi i sitjandi? | ] 3 3

Sitjandi i standandi? ] i ] ]

Hefur barnid/foreldri sett sér skrid, melanleg markmid? Nei | Ja

Athafnir/Patttaka- a0 komast um
Hefur barnid fra sidasta stidumati stundad pjalfun sem tengist eftirfarandi hreyfitengdri
virkni/patttdku, i pvi ad:

Nei Sértackt Sampaett i Boi sértekt
daglega starfsemi og sampeett

Koma sér um sitjandi — - - -
Riilla
Skrida
Ganga*®
Hlaupa - - - -
Hoppa - - - -

Ferdast um**

*stytirt eda lengri vegalengdir med eda n hjalpartekja

== i hjolastol eda adm ferilhjalpartaeka

Hefur barnid/foreldri sett sér skriad, meelanleg markmio? Nei | Ja

Athafnir/Patitaka — eigin umsja/sjalishjalp

Hefur barnid fra sidasta stodumati stundad pjalfun sem tengist virkni/patttéku i eiginni umsja?

Nei Sértackt Sampaztt i Bazdi sértackt og
daglega starfsemi sampatt
Borda og drekka ] ] |
Eigin snyrting ] ] |
Stjomun 4 salernisferdum 3 | |
Klxdnadi | 3 | |

Hefur barnid/foreldri sett sér skriad, melanleg markmid? Nei | Ja
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GMFM og PEDI

Ef eftirfarandi matstaeki eru notud er haegt ad skrd nidurstédur peirra hér.

GMFM tekid (ar-man-dag)

GMFM - 66

GMFM-66 stig . SE_

GMFM - 88

Heildarnidurstada (%)

Fjoldi stiga markmioa (%)

Stig mismunandi patta (%) A B

Gefid upp markmidspaetti: A1 B

PEDI tekid (ar — man-dag)

95%KI -

C D E

cIpl EJ

I .hluti 11 .hluti

Faemi Kvardad gildh | SE | Adstod Kvardad gild | §E
Eigin umsja Eigin umsja

Hreyfifierni Hreyfifwerni

Félagsferni Félagsfaerni

ILhluti
Fjildi adlaganna

Engin

Almenn

Hjalpartacki

Sérteckar
adlaganir

Eigin umsja

Hreyflifieni

Félagsferni

Athugasemdir:
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