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Útdráttur 

Meginmarkmið þessa verkefnis var að kynna og koma á eftirfylgni með heilsu og 

færni barna með Cerebral Palsy (CP) á Íslandi. CP-eftirfylgnikerfið er annars stigs 

forvörn ætluð til að fyrirbyggja síðbúna alvarlega fylgikvilla upprunalega CP-

skaðans. Kerfið veitir möguleika á að fylgjast með færni einstaklinga með CP og 

meta mismunandi meðferðaríhlutanir. Með eftirfylgninni er markmiðið einnig að 

auka samvinnu fagstétta og bæta samræmingu þjónustu við börn og ungmenni með 

CP. Kerfisbundið mat, sem er hluti af eftirfylgninni, gerir kleift að fylgjast með 

faraldsfræði og heilsu allra einstaklinga með CP á Íslandi og auka þar með 

þekkingu á CP á Íslandi. Verkefnið var þríþætt: i. Þýðing á sænska 

eftirfylgnikerfinu CPUP, sem metur heilsu og færni barna/ungmenna með CP, yfir 

á íslensku sem CP eftirfylgni (CPEF). ii. Prófun á notagildi þverfaglegs mats, sem 

er hluti af eftirfylgninni, með því að skrá heilsu og færni 28 barna með CP 

samkvæmt CPEF-eftirfylgnikerfinu. iii. Samræming og þjálfun þverfaglegs 

samstarfs fagfólks. Endurgjöf var fengin frá foreldrum barna og fagfólki sem tók 

þátt í prófun á notagildi CPEF-matsins. Prófunin leiddi til þéttara eftirlits hjá sex 

börnum af 28 sem tóku þátt í verkefninu, mælt var með skurðaðgerð hjá einu barni 

og mælt var með reglulegu eftirliti barnalæknis fyrir öll börnin. Flestir foreldrar og 

fagmenn sem tóku þátt voru sammála um að samvinna myndi aukast meðal 

fagfólks og að þjónustan yrði heilsteyptari og fyrirsjáanlegri með samræmdri 

skoðun og mati. Í framtíðinni er mælst til þess að skoðun sem þessi verði 

framkvæmd á fyrirfram ákveðnum tímabilum og sameinuð öðrum íhlutunum sem 

barnið þarfnast eða verði framkvæmd í heimabyggð þess. Stöðlun og samhæfing 

meðferðar og eftirfylgni á landsvísu, getur stuðlað að bættri heilbrigðisþjónustu 

fyrir alla einstaklinga með CP á Íslandi, óháð búsetu og samfélagslegri stöðu. Með 

reglubundinni eftirfylgni er hægt að bæta lýðheilsu hópsins. 
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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 Uppföljning), 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.  
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Inngangur 

Þeim gleðiviðburði að eignast barn fylgja jafnan aukin verkefni og ábyrgð. 

Greinist barnið með sjúkdóm eða með fötlun stækkar verkefnið til muna. Dæmin 

sanna hins vegar að fyrir foreldra er þetta ekki óyfirstíganlegt verkefni en 

tvímælalaust mikil vinna og framtíðin er ekki alltaf jafn fyrirsjáanleg. Á 

þverfaglegri ráðstefnu sem haldin var haustið 2004 um þjónustu við börn með CP 

(Cerebral Palsy) á Íslandi kom skýrt fram að á Íslandi væri til staðar mikil 

sérfræðiþekking en skortur væri á samþættingu þjónustunnar (Guðjónsdóttir, 

Eggertsdóttir, Pétursdóttir, Sigurðardóttir, & Thorarensen, 2005). Foreldrar 

fatlaðra barna þurfa oft að leita til margra sérfræðinga á mismunandi stöðum og 

upplýsingar hefur skort um hvaða þjónustu hver og einn veitir. Megininntak 

fjölskyldumiðaðrar þjónustu þar sem lögð er áhersla á þarfir fjölskyldunnar og 

það að virkja sérþekkingu foreldra er samvinna, virðing, virk upplýsingagjöf og 

samþætting þjónustu (King, Teplicky, King, & Rosenbaum, 2004). Hlutverk 

fagfólks og stjórnenda heilbrigðisþjónustu er að standa vörð um heilbrigði allra 

íbúa landsins óháð búsetu, eðli fötlunar eða sjúkdómsástands. Fyrirbyggjandi 

aðgerðir, sem stuðla að bættri lýðheilsu, byggjast á reynslu og þekkingu og er 

það m.a. hlutverk fagfólks í heilbrigðisþjónustunni að miðla þeirri þekkingu til 

skjólstæðinga sinna og aðstandenda þeirra. 

Stærsti hópur hreyfihamlaðra barna eru börn með CP. Sá hópur er hins vegar 

langt frá því að vera einsleitur og þarfir einstaklinganna eru afar mismunandi. 

Ólíkt því sem tíðkast á hinum Norðurlöndunum eru ekki starfrækt hæfingarteymi 

fyrir öll börn sem greinast með fötlun hér á landi. Skipulögð eftirfylgni er í boði 

fyrir ákveðnar tegundir alvarlegra fatlana á vegum Greiningar- og 

ráðgjafarstöðvar ríkisins (GRR) og á Barnaspítala Hringsins, en börn er greinast 

með CP sækja þjónustu sína víða að og enn skortir á upplýsingar og samþættingu 

þjónustu tengdrar börnum með CP á Íslandi (Guðjónsdóttir og o.fl., 2005). Í 
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þessu verkefni er kynnt til sögunnar þjónustulíkan, fyrir eftirfylgni með börnum 

og ungmennum með CP, CP uppföljning (CPUP), sem fylgt hefur verið í Svíþjóð 

frá árinu 1994 og hefur einnig verið tekið í notkun í Noregi og í hluta 

Danmerkur. Eftirfylgnin hefur það að markmiði að fylgjast með öllum börnum 

með CP á kerfisbundinn hátt. Í Svíþjóð hefur með eftirfylgninni verið hægt að 

fækka og koma í veg fyrir kvilla sem fylgja því að vera með CP. Eftirfylgninni er 

ætlað að vera gagnvirk og upplýsingar persónurekjanlegar til að hægt sé að 

bregðast við með breyttum aðgerðum ef þörf er á. Upplýsingar eru skráðar í 

miðlægan gagnagrunn af þverfaglegu teymi sem stuðlar að betri samþættingu 

þjónustunnar og aukinnar samvinnu meðal þess fagfólks sem tekur þátt í 

eftirfylgninni (Gudmundsson, 2010). 
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Fræðilegur bakgrunnur 

Cerebral Palsy, skilgreining, áhættuþættir og fylgikvillar 
Cerebral Palsy (CP) hefur verið þýtt sem heilalömun á íslensku en enska heitið 

Cerebral Palsy hefur fest sig í sessi á íslensku og er almennt notað á Íslandi 

(Leifsdóttir, 2003). CP er skilgreint sem skaði á óþroskuðu miðtaugakerfi 

(MTK), ýmist fyrir fæðingu, í fæðingu eða rétt eftir fæðingu (Andersen o.fl., 

2008; Westbom, Hagglund, & Nordmark, 2007). Evrópusamtök fagfólks sem 

vinna með einstaklinga með CP (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, SCPE 

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

  „CP er hópur kvilla sem getur haft áhrif á hreyfifærni (hreyfingu/ líkamsstöðu) 

og skynjun. Orsök CP er ýmist áverki eða byggingargalli á óþroskuðum heila. 

CP er varanlegt, versnar ekki en getur breyst.”(Krageloh-Mann & Cans, 2009) 

Börn með CP eru fjölmennasti hópur líkamlega fatlaðra barna. Algengi á Íslandi er 

svipað og hjá hinum Norðurlandaþjóðunum um 2,2-2,3/1000 fæðingum en hækkar 

með styttri meðgöngulengd og lægri fæðingarþyngd (Krageloh-Mann & Cans, 2009; 

Sigurdardottir, Thorkelsson, Halldorsdottir, Thorarensen, & Vik, 2009). Tíðnitölur í 

Evrópu eru frá 1,5–2,6/1000 fæðingum og er þessi breytileiki skýrður með 

mismunandi greiningaraðferðum á CP, þar sem einstaklingar með vægari einkenni CP 

eru ekki teknir með í tíðnitölur allra landa (SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in 

Europe, 2002). Kynjahlutfall er nokkuð jafnt þegar litið er á allan hópinn og ekki er 

tekið tillit til forsögu. Nýleg sænsk skráning (1999-2002) sýndi að meðal barna með 

CP sem fædd voru fyrir fulla meðgöngu var hlutfall drengja aðeins hærra (60%) en 

stúlkurnar voru fleiri (56%) meðal barna með CP sem fædd voru eftir fulla meðgöngu 

(Himmelmann, Hagberg & Uvebrant, 2010). Íslensk rannsókn frá svipuðum tíma 

(1997-2002) sýndi að hlutfall stúlkna með CP á Íslandi var aðeins hærra (53%) í öllu 

þýðinu (Sigurdardottir o.fl., 2009) . 
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Helstu áhættuþættir þess að barnið verði fyrir skaða á MTK í tengslum við 

fæðingu, eru taldir vera lengd meðgöngunnar og þyngd barnsins við fæðingu 

(Krageloh-Mann & Cans, 2009). Þótt styttri meðgöngulengd sé vissulega einn af 

áhættuþáttunum er rúmlega helmingur (53-65%) barna með CP fædd eftir fulla 

meðgöngulengd en rúmlega 30% barnanna hefur orðið fyrir súrefnisskorti í eða 

fyrir fæðinguna (Andersen o.fl., 2008; Himmelmann o.fl., 2010). Íslensk 

rannsókn benti til þess að börnum með CP á Íslandi sem fædd eru eftir fulla 

meðgöngulengd fari fækkandi (37%) en þeim börnum fjölgi hinsvegar sem eru 

fædd eftir verulega stutta meðgöngu (< 28 vikna meðgöngu) samhliða fjölgun 

fyrirburafæðinga (Sigurdardottir o.fl., 2009).  

Fæðingarþyngd barnsins virðist auka áhættuna í öfugu hlutfalli, þ.e. þeim mun 

léttari þeim mun meiri líkur eru á því að barnið verði fyrir skaða á MTK. 

Tæplega helmingur (33-48%) barna í Svíþjóð og Noregi sem greind voru með CP 

var of léttur (< 2500g) við fæðingu (Andersen o.fl., 2008; Himmelmann o.fl., 

2010) en rúmlega helmingur (56%) íslenskra barna með CP sem fædd voru um 

aldamótin 2000 reyndust vera <2500g við fæðingu (Andersen o.fl., 2008; 

Himmelmann o.fl., 2010; Sigurdardottir o.fl., 2009). 

Aðrir áhættuþættir fyrir skaða á MTK í tengslum við meðgöngu og fæðingu 

eru fleirburafæðingar eða alvarleg veikindi móður við fæðingu barnsins. Klínísk 

einkenni þess geta verið lágt Apgar-skor (< 5 við 5 mínútur), þörf fyrir 

endurlífgun eða öndunaraðstoð með öndunarvél, sem skráð eru í fæðingarskrár 

og nýburaskrá ef barnið er vistað á vökudeild (Himmelmann o.fl., 2010).  

Auk skaðans í MTK glíma mörg börn með CP við viðbótarskerðingu sem í 

mörgum tilfellum er í beinum tengslum við skaðann sjálfan eins og t.d. heyrnar- 

og sjónskaða, skerta skynúrvinnslu, greindarskerðingu og flogaveiki (Cans, De-

la-Cruz & Mermet, 2008). Samanburðarrannsókn á tveimur aldurshópum með 

CP á Íslandi, fæddum með sjö ára millibili um síðustu aldamót (1990-2000), 

sýndi að tíðni heyrnarskerðingar var sjaldgæf (1,5-3%) og enginn marktækur 

munur á árgöngunum sem bornir voru saman. Tíðni sjónskerðingar hjá báðum 
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hópunum sem skoðaðir voru var svipuð, 11% í fyrri en 19% í yngri árgöngunum. 

Tíðni greindarskerðingar (IQ; intelligence quotient ≤70) lækkaði frá 51% í eldri 

fæðingarárgöngunum niður í 40% hjá yngri árgöngunum. Tíðni flogaveiki hjá 

börnum með CP á Íslandi lækkaði úr 38% í 15% frá 1990-2000 (Sigurdardottir & 

o.fl., 2009). Í samanburði við norska faraldsfræðirannsókn frá svipuðum tíma er 

tíðni flogaveiki hærri í Noregi (28%), tíðni greindarskerðingar (31%) og tíðni 

sjónskerðingar lægri (5%) en svipuð tíðni heyrnarskerðingar (4%) hjá norskum 

og íslenskum börnum með CP (Andersen o.fl., 2008).  

Greining og flokkun CP 
Birtingarmynd líkamlegrar fötlunar barna með CP er mismunandi, háð m.a. stærð 

og staðsetningu skaðans í MTK (Andersen o.fl., 2008; Westbom o.fl., 2007). 

Með aukinni tækni og notkun segulómunar (Magnetic Resonance Imaging, MRI) 

hefur í 86% tilfella verið hægt að greina óeðlilega mynd af heila hjá börnum með 

staðfesta CP greiningu (Krageloh-Mann & Cans, 2009). 

Evrópusamtök fagfólks (SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2002), 

sem vinna með einstaklinga með CP, hafa sammælst um flokkunarkerfi sem byggir á 

einkennum og staðsetningu líkamlegra einkenna. Helstu undirflokkar CP flokkaðir eftir 

taugaeinkennum eru: Spastísk (stjörf eða aukin vöðvaspenna, í þessu verkefni verður 

talað um spastíska lömun og spastisítet), dyskinetísk (sveiflukennd vöðvaspenna, í 

verkefninu verður talað um dyskínesíu) og ataktísk (rykkjótt vöðvaspenna, í verkefninu 

verður talað um ataktíska vöðvaspennu og ataxíu) einkenni. Flokkur spastískra er enn 

fremur flokkaður eftir staðsetningu, í að vera öðrum megin (unilateral, US-CP) eða 

báðum megin (bilateral BS-CP) (SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 

2002). Í faraldsfræðilegri rannsókn sem gerð var í 16 Evrópulöndum var þýði barna 

með CP flokkað samkvæmt þessari flokkun. Reyndust 88% barnanna vera í flokki 

spastískra, þar af 58% með einkenni báðum megin og 30% öðrum megin. Sjö prósent 

barnannna voru flokkuð með dyskínesíu, fjögur prósent með ataxíu og eitt prósent 

barnanna tilheyrði engum þessara flokka (Krageloh-Mann & Cans, 2009). 
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Evrópusamtökin, SCPE, hafa gefið út leiðbeiningar á geisladiski til útskýringar á þessu 

flokkunarkerfi (Cans o.fl., 2008). Áreiðanleiki við greiningu á börnum í undirflokka er 

enn ekki staðfest og ekki full eining meðal fagfólks um greininguna (Westbom o.fl., 

2007). Flokkun þessari var ætlað að leysa af hólmi eldri flokkun þar sem notuð voru 

hugtök eins og helftarlömun (hemiplegi), tvenndarlömun (diplegi) og fjórlömun 

(quadriplegi eða tetraplegi). Færni barna innan þessara flokka er mög dreifð og nær 

flokkunin ekki að lýsa færni eða þörf fyrir aðstoð.  

Færniflokkun CP 

Færniflokkunin Gross Motor Function Classification System, GMFCS – E & R 

(Palisano, Rosenbaum, Bartlett, & Livingston, 2008), er flokkunarkerfi sem lýsir 

grófhreyfifærni barna með CP á aldrinum 0-18 ára. Það er aldursmiðað fimm 

flokka kerfi (I-V) þar sem börn sem flokkast með grófhreyfifærni í flokki I eiga 

við minnstu hreyfiskerðingu að stríða en börn sem flokkast með grófhreyfifærni í 

flokki V eiga við mestu hreyfiskerðinguna að stríða (Palisano o.fl., 2000). Allt að 

30% barna sem greinast með CP eru með alvarlega skerta hreyfifærni, eru í 

flokki IV og V, geta ekki gengið en eru háð hjólastól til að komast á milli staða 

(Donnelly, Parkes, McDowell, & Duffy, 2008). Flokkun á 154 bandarískum 

börnum með CP sem byggð var á upplýsingum úr sjúkraskrá sýndi að um 18% 

barnanna var í GMFCS-flokki I, 37% var í flokki II, um 10% var í flokki III, um 

16% var í flokki IV og 21 % í flokki V (Benedict o.fl., 2011). Grófhreyfi-

færniflokkun á 139 íslenskum börnum sem einnig byggðist á upplýsingum úr 

sjúkraskrá um aldamótin sýndi að 77% prósent þeirra voru í flokki I og II, 4% 

voru í flokki III og 19% í flokki IV og V (Sigurdardottir o.fl., 2009). 

Flokkunarerfið er mikið notað í rannsóknum og fræðilegri umfjöllun um CP víða 

um heim og hefur gert fagfólki auðveldara að greina umfang líkamlegrar fötlunar 

barna og unglinga með CP (Morris & Bartlett, 2004). Undanfarinn áratug hefur 

verið unnið að endurútgáfu þessa flokkunarkerfis og hefur verið sýnt fram á 

áreiðanleika og réttmæti þess (Harvey, Robin, Morris, Graham, & Baker, 2008; 

Palisano o.fl., 2008;  Palisano, Cameron, Rosenbaum, Walter, & Russell, 2006). 
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Stöðugleiki í flokkun virðist góður meðal barna í flokki I og II en í flokki III, IV 

og V ná börnin hámarksfærni um 5, 8 og 6 ára, en eftir það standa þau í stað í 

færni og geta í sumum tilfellum lækkað um færniflokk með hækkandi aldri 

(Hanna o.fl., 2009). Grófhreyfifærniflokkun fagfólks reyndist í 73% tilfella vera 

sú sama með sex mánaða millibili (Palisano o.fl., 2006). 

Fínhreyfifærniflokkunin Manual Ability Classification System (MACS) er 

flokkunarkerfi sem notað er til að flokka hvernig börn með CP á aldrinum 4ra–18 

ára handleika hluti við daglega iðju. Flokkunin er í fimm stigum (I-V) þar sem 

börn með minnstu færniskerðinguna tilheyra flokki I og þau með mestu 

færniskerðinguna tilheyra flokki V (Arner, Eliasson, Krumlinde-Sundholm, 

Rosenbaum & Rösblad 2005). Gert er ráð fyrir að yngstu börnin (4ra–6 ára) geti 

hækkað í flokki samkvæmt MACS-flokkuninni, en flokkunin haldist stöðug eftir 

það (Eliasson o.fl., 2006). Fínhreyfifærniflokkun umönnunaraðila reyndist í 67% 

tilfella vera sú sama hjá 12–13 ára börnum með eins árs millibili (Imms, Carlin, 

& Eliasson, 2010). Evrópusamtökin SCPE mæla með því að færniflokkunar-

kerfin verði notuð til að lýsa frekar færni og færniskerðingu einstaklinga með CP 

(Krageloh-Mann & Cans, 2009). Bæði GMFCS og MACS hafa nú þegar verið 

þýdd á íslensku (Guðjónsdóttir, 2008; Gústavsdóttir & Sigurbjörnsdóttir, 2010). 

Hreyfistjórnun og vöðvaspenna barna með CP 
Hjá börnum með CP skortir oft á jafna stjórnun taugaboða sem veldur ójafnvægi 

í spennu vöðva, er lýsir sér ýmist sem spastísk eða hækkuð vöðvaspenna (86%), 

dystónisk, ójöfn vöðvaspenna, (6,5%) eða ataktísk, sveiflukennd vöðvaspenna 

(4,3%) (SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2002). Hjá börnum sem 

greind eru með CP er vöðvaspennan oft eðlileg við fæðingu eða jafnvel lækkuð 

en fer síðan stigvaxandi fyrstu fjögur árin hjá þeim einstaklingum sem þróa með 

sér spastisítet. Í ferilrannsókn á sænskum börnum með spastíska tegund CP er 

sem vöðvaspennan lækki síðan með hverju ári eftir fjögurra ára aldurinn upp að 

tólf ára aldri en haldist nokkuð stöðug eftir það (Hagglund & Wagner, 2008).  
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Hækkuð ósjálfráð vöðvaspenna eða spastisítet er skilgreind sem aukin spenna í 

vöðva sem svörun við snöggu teygjuviðbragði (Ostensjo, Carlberg, & Vollestad, 

2004). Skaði í efri hluta miðtaugakerfisins er talinn valda truflun á stjórnun 

vöðvaspennu í þverrákóttum vöðvum líkamans. Truflun verður á boðum frá heila til 

vöðva um magn samdráttar í vöðva. Talið er að ofurnæmi í ákveðnum 

mænuviðbrögðum og skortur á hemjandi boðum valdi ýktri svörun vöðvanna til að 

draga sig saman. Viðvarandi spenna í kringum liðamót var áður talin vera tilkomin 

vegna skorts á gagnvirkri hömlun sem á að gerast í andstæðum vöðva (antagónista) við 

þann vöðva sem dregst saman (agónista) eigi samdrátturinn að leiða af sér hreyfingu. 

Undanfarna áratugi hafa áherslur verið á minnkaða samdráttarhæfni vöðvans sem á að 

dragast saman (agónistans) (Shumway-Cook & Woolacott 1995). Rannsóknir 

undanfarinna ára hafa í auknum mæli beinst að undirliggjandi orsök þessara misvísandi 

skilaboða en enn er margt óljóst í þeim efnum. Ljóst er hins vegar að viðvarandi spenna 

í vöðva leiðir enn frekar af sér aukinn stirðleika í mjúkum vefjum eins og vöðvum og 

liðböndum og viðheldur þetta trufluðu spennumynstri vöðvans (Sheean & McGuire, 

2009). Viðvarandi hreyfingarleysi vegna spastisítets virðist hafa í för með sér fækkun 

vöðvafruma sem sjá um samdrátt vöðvans og stuðla að enn takmarkaðri hreyfingu um 

liðinn sem í sumum tilvikum getur leitt til alvarlegra liðkreppa. Mikilvægt hefur verið 

talið að fylgjast með og viðhalda virkri og óvirkri hreyfingu í kringum liðamótin. Það 

er gert með því að mæla liðferla reglulega til að fylgjast með myndun liðkreppa hjá 

börnum með CP (Ostensjo o.fl., 2004). 

Spastisítet er yfirleitt metið sem mótstaða gegn óvirkri hreyfingu eða magn 

spennunnar og áhrif hennar á frjálsa viljastýrða vöðvaspennu. Algengustu aðferðir til 

að mæla spastisítet í vöðva hafa fram til þessa verið notkun kvarða eins og Ashworth-

kvarðans, Modified Ashworth-kvarðans (MAS) og Tardieu-kvarðans. Tveir hinir 

fyrrnefndu meta magn aukinnar vöðvaspennu en gera ekki greinarmun á spastisíteti, 

þ.e. taugaviðbragðinu og stífleika í vöðva. Tardieu-kvarðinn er talinn betur til þess 

fallinn að greina á milli taugaviðbragða en erfiðlegar hefur reynst að nota hann í 

daglegri þjónustu heilbrigðisstarfsfólks (Sheean & McGuire, 2009).  
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Mjaðmarliðhlaup og alvarlegar liðkreppur 
Stöðugt ójafnvægi í spennu vöðva í kringum mjaðmarliði, þ.e. aukin spenna 

aðfærsluvöðva mjaðma og vöðva sem snúa mjaðmarliðum inn á við, getur valdið 

liðkreppum sem eykur hættu á liðhlaupi, ýmist í annarri eða báðum mjöðmum 

(Pountney & Green, 2006). Þetta misræmi í vöðvaspennu getur síðan leitt til 

frekari skekkju á mjaðmagrind og aukið verulega hættu á alvarlegri hryggskekkju 

ef ekki er gripið inn í með viðeigandi aðgerðum á réttum tíma (Stott, Piedrahita, 

& AACPDM, 2004). 

Mjaðmarliðhlaup er talið vera einn af alvarlegustu líkamlegu fylgikvillum hjá 

börnum með CP sem oft á tíðum veldur miklum verkjum og aukinni færnis-

kerðingu. Mikilvægt er að kortleggja og fylgjast með þeim þáttum í heilsufari 

hvers og eins sem hægt er að hafa áhrif á og jafnvel koma í veg fyrir með 

fyrirbyggjandi aðgerðum (Hagglund o.fl., 2005; Stott o.fl., 2004). Mjaðmarlið-

hlaup gerist yfirleitt hjá börnum með CP á aldrinum 3ja-6 ára og mælt er með því 

að öllum börnum, sem grunuð eru um að vera með CP, sé fylgt eftir á sama hátt 

þrátt fyrir að ekki sé búið að staðfesta sjúkdómsgreininguna (Westbom o.fl., 

2007). Í ástralskri faraldsfræðirannsókn reyndust 35% 12-14 ára barna með CP 

vera úr mjaðmarlið. Bein tengsl eru á milli grófhreyfifærni og tíðni mjaðmarlið-

hlaupa. Um það bil 90% barna sem eru með mesta hreyfiskerðingu (tilsvarandi 

flokki V samkvæmt GMFCS) voru með liðskrið eða liðhlaup en ekkert barnanna 

sem var með minnstu hreyfiskerðinguna (tilsvarandi flokki I samkvæmt GMFCS) 

(Soo o.fl., 2006). Tíðni mjaðmarliðhlaupa hjá einstaklingum með CP á Íslandi 

liggja enn ekki fyrir þar sem stöðluðu eftirliti með samræmdum mælingarað-

ferðum hefur ekki verið fylgt eftir. Óbirtar aftursýnar mælingar á röntgen-

myndum í gæðarannsókn á LSH á tveimur fæðingarárgöngum ungmenna með CP 

(fædd ´96 og ´97) sýndi 17% tíðni mjöðmum á sjúkrahúsinu (Axelsdóttir, 2011). 

Mat á liðhlaupi er gert með röntgenmynd af mjöðmum sem tekin er á 

staðlaðan hátt í baklegu. Algengasta aðferðin við að mæla stærð liðhlaupsins er 

að mæla hlutfall liðhöfuðs lærleggs sem er utan liðskálar (Migration Percentage: 
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MP, stundum nefnt Reimers Index: RI) (Dobson, Boyd, Parrott, Nattrass, & 

Graham, 2002; Hagglund, Lauge-Pedersen, & Persson, 2007; Pountney & Green, 

2006). Mælist þessi tala undir 20% er talað um eðlilega stöðu liðhöfuðs í skál, 

milli 20-30% er talað um vægt liðskrið (subluxation) en milli 30-60% er talað um 

liðskrið og líkur taldar miklar á frekara skriði. Alvarlegt liðskrið og staðfest 

framrás er ef MP mælist milli 60-90%. Mjaðmarliðhlaup er þegar 90% af 

liðhöfði er fyrir utan liðskál (Connelly, Flett, Graham, & Oates, 2009). Bent 

hefur verið á að liðskrið geti greinst hjá mjög ungum börnum og mælt er með 

röntgenmyndatöku af mjöðmum ekki seinna en við 18 mánaða aldur hjá þeim 

börnum sem eru í mestri áhættu fyrir liðskriði (Dobson o.fl., 2002). 

Fyrirbyggjandi aðgerðir bæklunarskurðlækna hafa annars vegar verið 

sinalengingar á vöðvum með mesta spennu og hins vegar meira krefjandi 

leiðréttandi beinaaðgerðir. Því fyrr sem skriðið upgötvast þeim mun minni verður 

íhlutun skurðlæknis og rúmlegan í kjölfar inngripsins (Hagglund o.fl., 2005; 

Presedo, Oh, Dabney, & Miller, 2005). Rannsóknir sem gerðar hafa verið á 

íhlutunum bæklunarskurðlækna sýna að hægt er í mörgum tilfellum að stöðva 

framgang skriðsins en þar skiptir miklu máli hver staðan á liðhöfði lærleggs er 

fyrir aðgerð (Bowen og Kehl, 2006; Pidcock o.fl., 2005; Presedo o.fl., 2005; 

Terjesen, Lie, Hyldmo, og Knaus, 2005; Yang, Rha, Kim, og Park, 2008) . 

Á síðasta áratug 20. aldarinnar hófst meðhöndlun með spasmahemjandi 

lyfjum eins og Botox (Botulinum toxin) og Baclofen hjá börnum með CP. Sam-

hliða þeirri meðferð var lögð áhersla á mikilvægi hagstæðra hvíldarstaða hjá 

börnum sem voru í mikilli hættu á að fara úr mjaðmarlið (Tilton, 2006). Þessar 

aðferðir krefjast ekki innlagnar á sjúkrahús og eru ekki hamlandi fyrir þátttöku 

barnsins í daglegum viðburðum. Tvær rannsóknir sem gerðar hafa verið á virkni 

hagstæðra hvíldarstaða til að fyrirbyggja liðlos sýndu minni verki og hamlandi 

áhrif gegn frekara liðskriði, sérstaklega ef íhlutunin hófst snemma á ævinni 

(Hankinson & Morton, 2002; Pountney og Green, 2006). Í annarri rannsókn á 

fyrirbyggjandi áhrifum botox-meðhöndlunar í aðfærsluvöðva mjaðma og 
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spelkunotkunar gaf sú meðferð mjög lítinn fyrirbyggjandi árangur gegn liðskriði 

og töldu höfundar sig ekki geta mælt með þeirri meðferð (Graham o.fl., 2008). 

Önnur rannsókn þar sem bornar voru saman meðferðir með botox í aðfærslu-

vöðva eða sinalenging við enga meðhöndlun sýndi á hinn bóginn að hægt var að 

sporna við framgangi liðskriðsins með lyfjagjöfinni annars vegar og sina-

lengingunni hins vegar á meðan samanburðarhópnum hrakaði. Aldur barnsins 

þegar meðhöndlun hófst skipti máli í báðum íhlutunum (Yang o.fl., 2008).  

Staða mjaðmarliðar (mælt sem MP%), grófærniflokkur barnsins (GMFCS) og 

aldur eru allt þættir sem hafa sterkt forspárgildi um það hvort barnið eigi á hættu 

að fara úr mjaðmarlið. Setstaða og hvíldarstaða hefur hugsanlega áhrif á 

eðlilegan þroska mjaðmarskálar og liðhöfuðs en þær meðferðir hafa lítið verið 

rannsakaðar fram til þessa. Mikilvægt er að greina eins fljótt og hægt er þá 

einstaklinga sem eru með mjaðmir í mestri hættu en íhlutunin er breytileg og háð 

MP%, aldri og færni barnsins. Breytileiki innan hóps barna með CP og 

afdrifaríkar afleiðingar þess að meðhöndla ekki byrjandi liðskrið er ekki vænlegt 

til að framkvæma tvíblindar rannsóknir. Þess í stað er mælst til þess að fylgst 

verði með færni barnanna með kerfisbundinni skimun (Pountney og Green, 

2006). Með kerfisbundnu eftirliti með börnum með CP hafa einkenni liðskriðs 

greinst snemma og með viðeigandi aðgerðum hefur verið hægt að stöðva 

framgang þess. Tímabær uppgötvun fyrstu einkenna gerir snemmtæka íhlutun 

mögulega til að fyrirbyggja óafturkræfar breytingar hjá einstaklingum í mestri 

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

Fötlun,heilsa og færni á mismunandi víddum ICF-líkansins  
Þótt skaðinn í MTK hjá börnum með CP sé óbreytanlegur getur færni 

einstaklingsins hrakað. Afleiðingar skertrar hreyfistjórnunar, skertrar göngugetu, 

minni möguleika á að standa, vaxtar líkamans, truflun á vöðvaspennu og þar með 

breyttrar aflfræði líkamans geta leitt til alvarlegs skaða á vöðvum og liðamótum 

síðar meir (Palisano, Snider, og Orlin, 2004). Fötlun einstaklingsins getur aukist, 
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t.d. með vaxandi liðkreppum og aflögunum á beinum (Donnelly o.fl., 2008). 

Faraldsfræðlegar rannsóknir undanfarinna ára hafa beinst að tíðni CP, 

áhættuþáttum og fylgikvillum en áhugi á að lýsa færni einstaklinganna og 

þátttöku þeirra í samfélaginu fer vaxandi (Cans o.fl., 2008). 

Fötlun er afstætt hugtak og er háð samspili heilsu og færni einstaklingsins og 

umhverfi hans. Alþjóða heilbrigðisstofnunin, WHO, hefur gefið út flokkunarkerfi 

sem lýsir samspili heilsu og aðstæðna eða færni og færniskerðingu, einnig fyrir 

börn og ungmenni, þar sem tekið er tillit til þroska og umhverfisaðstæðna 

barnsins, ICF-CY (International Classification of Function, Child and Youth 

version) (WHO, 2011). Í líkaninu er færni skilgreind í þremur víddum við 

mismunandi aðstæður þar sem einnig er tekið tillit til einstaklings- og 

umhverfisþátta. Fötlun er notuð sem regnhlífarhugtak fyrir skerðingu í þessum 

þremur víddum, þ.e.: skerðingu á líkamsstarfsemi (impairment), hömlunar í 

athöfnum (activity limitations) og takmarkaðrar þátttöku eða hlutdeildar 

(participation restriction) við breytilegar aðstæður. Líkamsstarfsemi vísar til 

starfsemi ólíkra líkamshluta, t.d. líffæra, vöðva og liðamóta en nær einnig yfir 

sálvefræna starfsemi líkamans. Athafnir eru það sem einstaklingurinn gerir og 

þátttaka er hlutdeild hans í umhverfinu við breytilegar aðstæður. Þátttaka felur í 

sér m.a. flutning á milli staða, hvernig einstaklingurinn ferðast í umhverfi sínu 

(Landlæknisembættið, 2011a). Verkir eru ein af aðalástæðunum sem börn og 

foreldrar gefa fyrir minni þátttöku í samfélagslegum viðburðum og um 30% 

barna á aldrinum 8-11 ára með CP upplifa verki daglega (Arner o.fl., 2010; 

Michelsen o.fl., 2009). 

Innbyrðis tengsl milli vídda ICF eru óljós og geta verið háð ólíkum þáttum í 

fari hvers og eins, umfangi skerðingarinnar, hvernig umhverfið hefur verið 

aðlagað og hvernig fylgst er með áhættuþáttum sem hafa áhrif á heilsutengda 

færni (Palisano o.fl., 2004). Nokkrar rannsóknir hafa leitast við að meta áhrif 

skerðingar á líkamsstarfsemi á virkni í athöfnum og þátttöku barnsins í daglegu 

lífi (Fowler o.fl., 2007; Kim og Park, 2011; Ostensjo, Carlberg, og Vollestad, 
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2003; Ostensjo o.fl., 2004). Flestar þessar rannsóknir eru þversniðsrannsóknir og 

því er ekki hægt að tala um bein orsakatengsl milli stærðar skaðans og áhrifa á 

færniskerðingu og takmarkaðrar þátttöku. Ljóst er að skerðing á liðferli t.d. í 

neðri útlimum getur haft neikvæð áhrif til lengri tíma á göngufærni barns með CP 

(Bottos og Gericke, 2003; Nordmark, Hagglund, Lauge-Pedersen, Wagner, og 

Westbom, 2009). Skert göngufærni getur vissulega haft áhrif á þátttöku barnsins 

við ýmsar aðstæður en með aðlögun umhverfis með t.d. hjálpartækjum er hægt að 

draga úr skerðingunni og auka þátttöku. Í rannsókn sem gerð var í sjö löndum 

Evrópu reyndist þátttaka barna með CP vera í öfugu hlutfalli við hærri 

færniflokk, þ.e. börn í hærri færniflokkum (IV og V) höfðu minni möguleika til 

þátttöku í ýmiss konar viðburðum heima við og í samfélaginu. Íhlutun sem miðar 

að því að draga úr færniskerðingunni getur haft áhrif á möguleika einstaklingsins 

til að taka þátt í samfélaginu (Michelsen o.fl., 2009).  

Markmið með hæfingu og mat á skerðingu barna með CP 

Í hæfingu barna með CP var hefð fyrir því að leggja áherslu á þá þætti sem sneru að 

skerðingu líkamsstarfseminnar, eins og t.d. því að hindra liðkreppur, draga úr 

neikvæðum áhrifum hækkaðrar vöðvaspennu en minni áhersla á færniþjálfun 

(Ostensjo o.fl., 2003). Erfiðlega hefur gengið að sýna beinan árangur af þjálfun á 

ákveðnum þáttum á sviði líkamsstarfsemi samkvæmt ICF-flokkuninni og meiri 

þátttöku í daglegu lífi (Harvey o.fl., 2008). Hæfing og/eða endurhæfing miðar í dag í 

flestum tilfellum að því að gera einstaklingnum kleift að taka sem virkastan þátt í 

eigin umhverfi á eigin forsendum (Michelsen o.fl., 2009). Þjálfun á fleiri víddum ICF 

leiðir til aukinnar færni einstaklingsins fremur en sú þjálfun sem einskorðast við 

líkamlega skaðann og ljóst er að huga þarf að þjálfun á öllum víddum færninnar 

(Kim og Park, 2011). Undanfarin ár og áratugi hafa áherslur í þjálfun barna beinst að 

bættri heilsu og hreysti og fyrirbyggjandi aðgerðum gegn skaðlegum afleiðingum 

skerðingar á líkamsstarfsemi. Meðferðin þarf alltaf að byggja á vísinda- og 

þekkingargrunni sem felur í sér nákvæma skoðun á öllum víddum fötlunarinnar og 

ályktunum af innbyrðis tengslum þeirra (Palisano o.fl., 2004).  
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Mikilvægt er að greina og meta skerðingu á líkamsstarfsemi og áhrif hennar á 

virkni í athöfnum og þátttöku (Bottos og Gericke, 2003; Palisano o.fl., 2004). 

Mat á starfsemi líkamans getur t.d. verið mælingar á hreyfanleika liða, 

vöðvaspennu, vöðvastyrk og lýsing á líkamsstöðu. Athafnir barns með CP geta 

t.d. verið metnar með því að meta göngugetu, hvernig barnið fer um og hvernig 

það kemst upp og niður stiga eða hvort barnið geti hlaupið (Harvey o.fl., 2008). 

Þátttaka barnsins getur t.d. verið metin í virkni barnsins í leik og skóla. Í stórri 

hóprannsókn í fleiri löndum Evrópu á 8-12 ára börnum með og án CP kom í ljós 

að börn með CP tóku minni (33%) þátt í almennri frístundastarfsemi en börn sem 

ekki voru með CP (66%) (Michelsen o.fl., 2009). 

Færnimat byggir á mati á samspili færni og ytri aðstæðna barnsins og verður 

þar af leiðandi einnig að fara fram við daglegar aðstæður barnsins (Ostensjo, 

2005). Foreldrar og umönnunaraðilar geta gefið bestu upplýsingar um daglega 

færni barnsins. Markviss íhlutun, þar sem tekið er tillit til þeirrar færni sem 

stuðlar að aukinni þátttöku barnsins í raunverulegum aðstæðum þess með 

fjölskyldunni og í skóla/leikskóla, tekur meira mið að þörfum barnsins og gefur 

meira gildi og tilgang með þjálfuninni (Palisano o.fl., 2004). 

Mælitæki sem notuð hafa verið við að meta árangur hæfingar barna með CP 

hafa lagt megináherslu á að mæla áhrif á skerðingu á líkamsstarfsemi samkvæmt 

ICF-flokkunarkerfinu en lítið hefur verið mælt af áhrifum á athafnir og enn 

minna á þátttöku einstaklingsins (Fowler o.fl., 2007). Ekkert þeirra mælitækja 

sem mest eru notuð fyrir börn með CP metur færni á öllum þremur víddum ICF-

flokkunarkerfisins. Heildstæð mynd af færni barnsins næst því aðeins að notuð 

séu fleiri mælitæki og kvarðar (Harvey o.fl., 2008). 

Kerfisbundin skráning einstaklinga með CP 
Mat á færni þarf að byggja á stöðluðum gagnreyndum vinnubrögðum, til að hægt sé 

að nýta upplýsingar við ákvarðanatöku um meðferð (clinical decision making) og til 

að hægt sé að bera saman upplýsingar tengdar heilsu og færni við mat á árangri 
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meðferðar (Palisano o.fl., 2004). Undanfarin ár hafa stjórnvöld á Íslandi í auknum 

mæli beint tilmælum til heilbrigðisstarfsfólks að sinna lágmarksskráningu á 

heilbrigðisstofnunum og hjá sjálfstætt starfandi sérfræðingum. Landlæknir hefur 

gefið út viðeigandi snið fyrir innköllun á þessum samskiptum. Kemur þar skýrt fram 

að til þess að skráning megi nýtast við ákvarðanatöku og mat á áhrifum íhlutana 

verði hún að vera samræmd. Auk þessa hefur verið unnið að gerð klínískra 

leiðbeininga á vegum Landlæknisembættisins um stöðlun og samræmingu á 

mismunandi meðferðarformum sem heilbrigðisstarfsmenn veita 

(Landlæknisembættið, 2011b).  

Í heilbrigðisþjónustu ýmissa landa hafa verið haldnar skrár yfir einstaklinga 

sem greindir eru með CP. Í flestum tilfellum er um faraldsfræðilegar skrár að 

ræða sem innihalda upplýsingar um fæðingu, sjúkdómsgreiningu og fylgikvilla. 

Rannsóknir á orsökum og einkennum einstaklinga með CP byggja oftar en ekki á 

upplýsingum úr slíkum skrám. Aukin gæði og eftirlit í tengslum við meðgöngu 

og fæðingu er mikilvæg fyrsta stigs forvörn til að fyrirbyggja eða minnka hættu á 

að barn fái skaða á miðtaugakerfið (Westbom o.fl., 2007). Tengslanet (SCPE) 14 

miðstöðva úr átta löndum sem höfðu haldið utanum skráningar á einstaklingum 

með CP víðs vegar að úr Evrópu var stofnað 1998 með fjárstyrk frá 

Evrópusambandinu. Samtökin voru mynduð með það að markmiði að fylgjast 

með faraldsfræði CP í Evrópu, samræma vinnulag, bæta rannsóknarskilyrði og 

meðferð einstaklinga með CP. Unnið hefur verið að samræmdri skilgreiningu á 

CP, hugtakasafni, lýsingu á undirflokkum CP og gefnar hafa verið út 

vinnuleiðbeiningar þar að lútandi (Cans, 2000). Fleiri miðstöðvar hafa bæst í 

tengslahópinn sem telur nú 16 miðstöðvar frá níu löndum, þar á meðal eru 

Norðurlöndin: Svíþjóð, Danmörk og Noregur. Á Írlandi hófst kerfisbundin 

skráning á börnum með CP 1992 og voru þá skráðir einstaklingar fæddir eftir 

1977. Skráð var færni á vídd líkamsstarfsemi ICF, þ.e. burðarmálsupplýsingar, 

sjúkdómsgreining, einkenni, þroski og fylgikvillar. Færni á ICF vídd athafna var 

skráning göngugetu. Skráendur voru barnalæknir, fyrirburalæknir, 
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bæklunarlæknir og barnasjúkraþjálfari. Upphaflega var skráningin bæði aftursýn 

og framsýn en frá árinu 1994 hefur hún verið aðallega framsýn. Börnunum er 

fylgt eftir fram að fimm ára aldri (Parkes, Dolk, Hill, og Pattenden, 2001).  

Fleiri lönd í Evrópu, Ástralíu, Kanada og Bandaríkjunum skrá faraldsfræði CP 

og í flestum tilfellum er sú skráning í höndum barnataugalækna í viðkomandi 

löndum (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). Skráðir eru ofannefndir þættir en til viðbótar greiningunni hafa flestar 

skrárnar bætt við grófhreyfifærniflokkuninni GMFCS (Palisano, Rosenbaum, 

Bartlett, og Livingston, 2011). Á Íslandi er skráð sjúkdómsgreining og 

undirflokkur en ekki er algilt að notuð sé GMFCS-flokkunin. Skráningin fer fram 

á Barnaspítala Hringsins við fæðingu og á nýburaskeiði eða á Greiningar- og 

ráðgjafarstöð ríkisins (GRR) þegar barninu er vísað þangað. Börn með alvarlega 

fötlun og greind eru með CP á Íslandi eiga að vera metin a.mk. einu sinni fyrir 

skólabyrjun á GRR. Samsetning þverfaglegs teymis sem metur barnið er háð 

búsetu barnsins og aldri. 

Skimun til að fyrirbyggja alvarlegar liðkreppur 

Í Suður-Svíþjóð og í Ástralíu hefur skipulögð eftirfylgni verið með börnum með 

CP sem þáttur í að fyrirbyggja liðskrið og liðhlaup í mjöðmum (Connelly o.fl., 

2009; Dobson o.fl., 2002; Hagglund o.fl., 2005). Með kerfisbundinni eftirfylgni 

með börnum með CP og viðeigandi inngripum hefur verið hægt að fyrirbyggja 

mjaðmarliðhlaup og frekari fötlun þeirra einstaklinga með CP sem eru í 

áhættuhópi. Snemmtæk greining á framsæknum aflögunum gerir kleift að veita 

gagnreynda meðferð til að fyrirbyggja óafturkræfar breytingar hjá einstaklingum 

í mestri hættu (Hagglund o.fl., 2005). Í Ástralíu felst skráningin aðallega í 

kerfisbundnu eftirliti á stöðu mjaðmarliðar með reglulegum röntgenmyndatökum 

af mjöðmum. Teymið samanstendur þar af barnalækni, sjúkraþjálfara og 

bæklunarlækni (Connelly o.fl., 2009; Dobson o.fl., 2002). 
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Á Íslandi hefur fram til þessa ekki verið starfrækt kerfisbundin skimun á stöðu 

mjaðmarliða hjá börnum með CP. Börnum hefur verið vísað til bæklunar-

skurðlæknis ýmist af læknum eða þjálfurum eftir þörf eða þegar einkenni koma 

fram um skerta færni eða verki. Bæklunarskurðlæknir skoðar börn með CP ýmist 

á göngudeild Landspítala, á GRR eða á þverfaglegri móttöku á Æfingastöðinni, 

sem starfræktar hafa verið frá árinu 2003.  

CPUP, eftirfylgni með CP í Svíþjóð 
Við skipulagningu þjónustu fyrir börn með CP er mikilvægt að hafa yfirsýn yfir 

allar víddir fötlunar samkvæmt ICF-flokkunarkerfinu til að meta áhrif skerðingar 

á þátttöku og virkni en líka til þess að koma í veg fyrir neikvæðar afleiðingar 

skerðingar á líkamsstarfsemi á almenna líðan og heilsu. Reglulegt eftirlit gefur 

einnig tækifæri til að meta áhrif mismunandi íhlutana á færni og þátttöku 

(Michelsen o.fl., 2009). Mat á áhrifum íhlutana sem byggir á áreiðanlegum 

mæliaðferðum eykur gæði meðferðar og þjónustu við barnið og fjölskyldu þess 

(Fosang, Galea, McCoy, Reddihough, og Story, 2003). Nauðsynlegt er að fylgjast 

með þátttöku barns yfir ákveðinn tíma svo hægt sé að greina fyrr þau börn sem 

eru í hættu á að fá skerta færni síðar meir (Fowler o.fl., 2007). 

Í Noregi, Svíþjóð og Danmörku er löng hefð fyrir kerfisbundnu eftirliti með 

börnum með mismunandi fötlun innan hæfingarteyma (habiliterings team). 

Barnið er skráð inn í viðkomandi hæfingarteymi ýmist við fæðingu eða við 

greiningu á fötlun. Þverfagleg teymi sinna þar reglulegu eftirliti með börnunum 

upp að 18 ára aldri. Teymin eru byggð upp á mismunandi hátt og fagaðilar er 

starfa innan þeirra koma með mismunandi hætti að hæfingu barnanna, háð aldri 

og fötlun barnsins. Teymin eru hluti af heilbrigðisþjónustu sem hvert fylki, lén 

eða svæði býður upp á (Helsedirektoratet, 2005; Socialstyrelsen, 2007; 

Spastikerforeningen, 2011) . 

 Sænska CPUP-eftirfylgnikerfið (CPUP; Uppföljningsprogram for CP) er 

byggt upp sem annars stigs forvörn, þ.e. til að minnka eða koma í veg fyrir 
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neikvæðar afleiðingar þess að vera með skaða í miðtaugakerfinu. Öllum börnum 

sem greind hafa verið með CP, eða þar sem grunur leikur á að þau hafi CP, er 

boðin þátttaka í eftirfylgninni. Forráðamenn fá upplýsingar um framkvæmdina og 

tilgang eftirfylgninnar um leið og þeim er boðin þátttaka. Einungis þeir sem 

skrifa undir upplýst samþykki um þátttöku eru skráðir í eftirfylgnikerfið. Árið 

2010 tóku 1260 fjögurra til níu ára gömul börn í eftirfylgninni sem samsvarar 

2,09/1000 (CI: 1,98-2,21/1000) fæðingum í Svíþjóð (Arner o.fl., 2010). Teymið 

sem tekur þátt í eftirfylgninni samanstendur af barnataugalækni, bæklunarlækni, 

iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara. Eftirfylgnin felur í sér skoðun sjúkra- og iðjuþjálfa 

einu sinni til tvisvar á ári háð aldri barnsins og færni. Barnataugalæknir skoðar 

barnið að minnsta kosti tvisvar fyrir skólaaldur. Bæklunarskurðlæknir skoðar 

börn í færniflokki II-III samkvæmt GMFCS-flokkuninni að jafnaði einu sinni til 

tvisvar á ári fram að skólaaldri og börn í færniflokki I annað hvert ár. 

Færniflokkunin, klínísk einkenni og aldur segja til um þörf fyrir röntgen-

myndatöku af mjöðmum og hrygg. Farið er yfir niðurstöður þverfaglegs mats í 

teyminu og upplýsingum miðlað til forráðamanna barnanna. Gefin hafa verið út 

viðmiðunargildi sem birt eru með litum umferðarljósa (grænn, gulur og rauður) 

fyrir hvaða gildi teljist eðlileg: grænn, á hættumörkum og þarfnist þéttari 

eftirfylgni: gulur eða komin á hættustig og þarfnist tafarlaust aðgerðar: rauður. 

Niðurstöður matsins eru bornar saman við áður skilgreind hættumörk fyrir 

yfirvofandi hættu á mjaðmarliðhlaupi eða öðrum liðkreppum. Matið sem er skráð 

niður er þannig gagnvirkt og upplýsingar eru persónurekjanlegar, þ.e. ef 

niðurstöður þess gefa merki um breytingar á ástandi barnsins er meðferðin 

endurskoðuð (Gudmundsson, 2010). Upplýsingar úr skoðun hvers barns eru 

færðar inn í aðgangslæstan rafrænan miðlægan gagnagrunn sem hýstur er af 

stofnun sem hýsir allar gæðaskrár (Registercentrum Syd, RC Syd). Vinnuaðferðir 

eru mismunandi í lénum Svíþjóðar hvað varðar innfærslu í gagnagrunninn. 

Aðgangur að gagnagrunninum er læstur en er veittur meðhöndlandi fagmönnum 

sem geta fært beint inn í grunninn og nálgast upplýsingar um þá skjólstæðinga 
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sem þeir skrá inn. Gilda þar sömu lög og um aðgang að sjúkraskrá. Við hvert lén 

í Svíþjóð eru starfandi samræmingaraðilar fyrir hvern faghóp, sem sjá um færslur 

í gagnagrunninn. Árlega er gefin út heildarskýrsla, eins konar talnabrunnur sem 

birtir niðurstöður mælinga fyrir alla þátttakendur í eftirfylgninni.  

CPUP-eftirfylgnin byggir á mörgum matstækjum sem meta færni á fleiri 

víddum færninnar. Mörg mælitækjanna hafa verið prófuð með tilliti til 

áreiðanleika og réttmætis, en matið í heild sinni hefur ekki verið prófað með tilliti 

til þessara þátta. Skoðunareyðublöð faghópanna og leiðbeiningarhefti þar að 

lútandi liggja fyrir á heimasíðu CPUP (Gudmundsson, 2010). Stöðugt er unnið að 

því að bæta áreiðanleika við mælingarnar og styrkja réttmæti þeirra. Árlega eru 

haldnir fundir þar sem fagfólk hefur tækifæri á að koma fram athugasemdum og 

tillögum að breytingum. Auk ársfundanna heldur hæfingarteymið í hverju léni 

fyrir sig vinnusmiðjur einu til tvisvar sinnum á ári þar sem farið er yfir 

skráningar- og matsaðferðir. Á heimasíðu er einnig hægt að sjá aðferðir við 

liðmælingarnar og mat á spastisíteti útskýrt á myndbandi (Gudmundsson, 2010). 

Eftirfylgnin hefur verið starfrækt í suðurhluta Svíþjóðar frá árinu 1994 en er 

frá árinu 2005 orðin hluti af sjúkraskrá allra barna og ungmenna sem greind eru 

með CP í Svíþjóð (Westbom o.fl., 2007). Auk þess að hafa það að markmiði að 

koma í veg fyrir mjaðmarliðhlaup og alvarlega hryggskekkju, þá eru markmið 

eftirfylgninnar að lýsa þroska einstaklings með CP, leggja mat á mismunandi 

íhlutanir og bæta samvinnu fagfólks sem meðhöndla einstaklinga með CP 

(Westbom o.fl., 2007). Niðurstöður kerfisbundinnar eftirfylgni, CPUP, í Svíþjóð 

sýndi á tíu ára tímabili verulega fækkun mjaðmarliðhlaupa hjá þeim börnum sem 

fylgt var eftir með CPUP. Einungis tvö börn (0,7%) í þýðinu sem fylgt hefur 

verið frá 1994 greindust með liðhlaup miðað við tæp 8% úr eldra 

samanburðarþýði sem ekki hafði verið fylgt eftir á sama hátt (Hagglund o.fl., 

2005). Með nákvæmri eftirfylgni og viðeigandi meðferð hefur einnig verið sýnt 

fram á að hægt er að sporna við óæskilegri kreppumyndun við liðamót barna með 

CP. Í kjölfar minni kreppumyndana hefur umfangsmiklum bæklunaraðgerðum 
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fækkað úr 40% í 15% (Hagglund o.fl., 2005). Ýmsar fleiri niðurstöður hafa verið 

birtar sem byggja á upplýsingum úr þessum talnabrunni og sem varpa ljósi á 

þroska barna með CP (Carnahan, Arner, og Hagglund, 2007; Eliasson o.fl., 2006; 

Hagglund o.fl., 2007; Nordmark o.fl., 2009). Vísindanefnd CPUP metur hæfi 

umsókna fagfólks til að nýta tölulegar upplýsingar í vísindarannsóknum. 

Skráning á mati iðju- og sjúkraþjálfara í CPUP 

Börnin sem taka þátt í CPUP-eftirfylgnikerfinu í Svíþjóð eru yfirleitt skoðuð 

sameiginlega af sjúkra- og iðjuþjálfa tvisvar á ári fram að skólaaldri, en oftar ef 

sérstök þörf er á. Sú breyting varð um síðustu áramót að börn í 

grófhreyfifærniflokki I (GMFCS) og fínhreyfifærniflokki I (MACS) þurfa 

einungis að koma í eftirlit einu sinni á ári. Börn sem eru byrjuð í skóla (6 ára) 

koma í skoðun einu sinni á ári að jafnaði en annað hvert ár ef þau eru í 

færniflokki I (bæði MACS og GMFCS) (Gudmundsson, 2010). Þjálfarar skoða 

barnið saman og skrá færni á mismunandi víddum ICF-flokkunarinnar. Skráð er á 

tvö mismunandi eyðublöð annars vegar skoðun iðjuþjálfa og hins vegar skoðun 

sjúkraþjálfara. Vinnureglur eru mismunandi eftir lénum í Svíþjóð, ýmist skoða 

þjálfarar sem meðhöndla barnið alla jafna eða þjálfarar sem starfa við 

hæfingarteymi þess léns sem barnið býr í. 

Á vídd líkamsstarfsemi samkvæmt ICF-flokkunarkerfinu eru skráðar 

mælingar á liðferlum og spastisíteti í vöðvum efri og neðri útlima. Áreiðanleiki 

liðmælinga og mats á spastisíteti, hefur verið töluvert rannsakaður meðal 

fullorðinna (Bohannon og Smith, 1987; Gajdosik og Bohannon, 1987), en færri 

rannsóknir hafa verið framkvæmdar á börnum með CP. Áreiðanleiki liðmælinga 

er meiri við mælingu á virkum liðferlum og ef sami mælandi mælir sama 

einstaklinginn aftur (intrarater reliability) (Gajdosik og Bohannon, 1987). Í 

ástralskri rannsókn á áreiðanleika liðmælinga á börnum með CP reyndist hann 

þokkalegur (ICC: 0.7) ef vinnuaðferðir voru æfðar og samræmdar fyrir mælingar. 

Höfundar þeirrar rannsóknar benda þó á að gera verði ráð fyrir skekkjumörkum 

(4-19° milli tveggja mælinga hjá sama matsaðila: intrarater) þegar ályktanir eru 



  

21 

dregnar um breytingar á liðferli (Fosang o.fl., 2003). Með reglulegu eftirliti með 

liðferlum kemur í ljós að hjá börnum með CP skerðast liðferlar í neðri útlimum 

með aldrinum, magn skerðingar er háð aldri og færniflokki (Nordmark o.fl., 

2009). Skerðing á liðferli getur valdið auknum verkjum frá stoðkerfi sem aftur 

getur haft áhrif á virka þátttöku einstaklingsins í athöfnum (Bottos og Gericke, 

2003). Með reglulegum mælingum á liðferlum barna með CP er hægt að grípa 

inn í með íhlutunum og fyrirbyggja frekari skerðingu á liðferli og afleiðingum 

hennar. Í CPUP-matinu er spastisítet metið með aðlöguðum Ashworth-kvarða 

(MAS, Modified Ashworth Scale). Niðurstöður úr mælingum í notkun kvarðans 

fyrir börn með CP sýna mikla breidd í áreiðanleika í tveimur rannsóknum (ICC 

frá: 0,31- 0,87) (Fosang o.fl., 2003; Mutlu, Livanelioglu & Gunel, 2008). MAS-

kvarðinn er talinn mæla mest teygjanleika í vöðva en ekki sjálft taugaviðbragðið 

(Boyd & Graham, 1999; Sheean & McGuire, 2009). Spastisítet í vöðvum efri 

útlima er skráð samkvæmt mati Zancollis (Zancolli, 1981) á spastisíteti í vöðvum 

handar og var hannað til að meta áhrif skurðaðgerða á vöðvaspennu einstaklinga 

með CP á 8. áratug síðustu aldar, áreiðanleiki þess mats hefur lítið verið prófaður 

(Arner, Eliasson, Nicklasson, Sommerstein, og Hägglund, 2008). 

Á vídd athafna samkvæmt ICF-flokkuninni meta þjálfarar bæði fínhreyfifærni 

og grófhreyfifærni með annarsvegar MACS-fínhreyfifærniflokkuninni og 

hinsvegar GMFCS-grófhreyfifærniflokkuninni. GMFCS-flokkunin ( Palisano 

o.fl., 2011) og MACS-flokkunin (Arner o.fl., 2005) hafa sýnt góðan áreiðanleika 

og réttmæti við prófanir sem gerðar hafa verið í upprunalöndum þessara 

flokkunarkerfa (Eliasson o.fl., 2006;  Morris, Galuppi & Rosenbaum, 2004; 

Palisano o.fl., 2008;  Palisano o.fl., 2006) Göngufærni og geta til að komast um 

við mismunandi aðstæður með eða án aðstoðar hjálpartækja er metin með FMS-

kvarðanum (Functional Mobility Scale, sem þýddur á íslensku hefur fengið heitið 

KH: kvarði á hreyfifærni) (Harvey, 2008). Kvarði á hreyfifærni hefur mælst 

áreiðanlegur (intraclass correlation coefficient, ICC= 0.94-0.95) (Graham, 

Harvey, Rodda, Nattrass, og Pirpiris, 2004) og með gott réttmæti í fleiri úttektum 
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(Harvey, Graham, Morris, Baker, og Wolfe, 2007; Harvey, 2008). Samræmi 

mælt með κ (kappa) hefur mælst minnst (κ= 0,57-0,74) í GMFCS-flokkum I og 

II, hjá þeim börnum þar sem færnin er mest (Harvey, 2008). Flokkun House, sem 

er átta stiga færniflokkun, er notuð til að meta gripgetu handa (House, 1981). 

Flokkunin hefur verið talin gagnleg til að lýsa gripgetu barna í lýðgrunduðum 

rannsóknum og til að meta áhrif ýmissa inngripa á getu barna með CP til að halda 

um hluti, en hvatt er til frekari mælinga á prófeiginleikum matsaðferðarinnar 

(Arner o.fl., 2008). 

Á vídd þátttöku samkvæmt ICF-flokkuninni er barnið eða forráðamaður þess 

inntur eftir þátttöku barnsins í íþróttum og frístundastarfsemi. Auk þess er skráð 

hvernig barnið kemur sér um utandyra með aðstoð mismunandi hjálpartækja 

samkvæmt kvarða á hreyfifærni (FMS). 

Skráð er hvort barnið sé í þjálfun, hversu oft og á hvaða vídd færninnar 

samkvæmt ICF-flokkuninni þjálfunin sé. Ennfremur er skráð hvort sett hafi verið 

markmið með þjálfuninni á öllum víddum ICF og hvort markmiðum hafi verið 

náð (Gudmundsson, 2010). 

Eftirfylgni með CP í Noregi, Danmörku og Íslandi 

Þýðing og prófun á sænska CPUP-eftirfylgnikerfinu hófst í Noregi 2004 og var 

fyrst samþykkt sem tilraunaverkefni til þriggja ára á vegum norska 

heilbrigðisráðuneytisins. Tilraunaverkefninu lauk 2008 og var þá innleitt sem 

hluti af miðlægri skráningu einstaklinga með CP og er nú viðurkennt af norska 

heilbrigðis- og félagsmálaráðuneytinu sem gæðaskrá. Í Noregi er færni um 

helmings allra barna og ungmenna með CP skráð samkvæmt þessu 

eftirfylgnikerfi, þ.e. CPOP (CP Oppfølgingsprogram í norskri þýðingu). 

Upplýsingar eru skráðar í gagnagrunn sem er staðsettur í Noregi (Jahnsen, 2010).  

Í Danmörku hófst þýðing og prófun á sænska CPUP-eftirfylgnikerfinu fyrir 

þremur árum síðan (2008). Í Suður-Danmörku er eftirfylgnin orðin hluti af 

svæðisbundinni klínískri gæðaskrá og er í boði fyrir börn með CP sem fædd eru 
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eftir 31.12.2003 og búa í þessum landshluta. Skráð er beint í sænska 

gagnagrunninn en einnig í eigin danskan gagnagrunn (Rasmussen, 2010).  

Á Íslandi heldur Greiningar-og ráðgjafarstöð ríkisins (GRR) skrá yfir börn og 

ungmenni sem greinst hafa með CP og sem hefur verið vísað þangað. 

Tilvísunaraðilar eru barnalæknar Barnaspítala Hringsins, heilsugæslulæknar og 

meðferðaraðilar sem geta vísað til GRR sé grunur um óeðlilegan hreyfiþroska 

eða önnur klínísk einkenni CP. Greiningarstöðin kallar þá barnið inn til frekari 

athugana og mats. Búi barnið á Stór-Reykjavíkursvæðinu og sé það í meðferð hjá 

sjúkra- og/eða iðjuþjálfum taka viðkomandi þjálfarar yfirleitt þátt í þverfaglegu 

mati á færni barnsins. Andlegur og líkamlegur þroski barna með CP sem eru á 

skrá hjá GRR er metinn að minnsta kosti einu sinni áður en barnið byrjar í skóla 

(Sigurdardottir o.fl., 2008). Búi barnið utan Stór-Reykjavíkursvæðisisins metur 

þverfaglegt teymi GRR barnið og miðlar upplýsingum til foreldra og 

umönnunaraðila. Ekki er notast við eitt samræmt mat enn sem komið er en í 

flestum tilfellum er hreyfifærni, vitræn geta og talþroski barnanna metinn með 

viðurkenndum stöðluðum færniprófum.  

Rafræn sjúkraskrá-upplýsingatækni á heilbrigðissviði 
Upplýsingatækni á heilbrigðissviði er sérsvið meðal heilbrigðisstarfsfólks, 

sem sameinar sérfræði- og tölvukunnáttu til að nýta við gagnaöflun og miðlun 

upplýsinga á hverju fagsviði fyrir sig og auðvelda ákvarðanatöku hverju sinni 

(American Nurses Association, 2008). Gífurlegar tækniframfarir hafa orðið á 

síðustu árum og áratugum sem leitt hafa m.a. til aukinnar kröfu 

heilbrigðisstarfsfólks og þeirra sem nýta þjónustu hennar um aukið gagnsæi 

upplýsinga um eigið heilsufar og þátttöku í ákvarðanatöku þar að lútandi. 

Samkvæmt lögum um landlækni nr. 41/2007 er hlutverk embættisins m.a. að 

safna og vinna upplýsingar um heilsufar og heilbrigðisþjónustu, að fylgjast með 

heilbrigði landsmanna og að vinna að gæðaþróun innan heilbrigðisþjónustunnar 

(Lög um landlækni, 2007) . Ný lög um sjúkraskrá tóku gildi á Íslandi í apríl 2009 
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en þar er einnig kveðið á um að heilbrigðisstarfmanni beri að skrá inn 

upplýsingar rafrænt ef því verði við komið. Í lögum nr. 55/2009 eru ákvæði um 

aðgang að rafrænni sjúkraskrá. Rafræn sjúkraskrá er nú þegar til staðar á fleiri 

sjúkrahúsum og heilbrigðisstofnunum en samtenging milli stofnana er skammt á 

veg komin. Heilsufarsupplýsingar einstaklinga eru geymdar í sjúkraskrám 

viðkomandi stofnana og alla jafna ekki aðgengilegar meðhöndlandi 

heilbrigðisstarfsfólki utan þessara stofnana, þótt löggjöfin geri ráð fyrir 

samtengingu (Lög um sjúkraskrá, 2009) . Í 3. grein laga nr. 74/1997 um réttindi 

sjúklings segir að sjúklingur eigi rétt á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu sem völ 

er á að veita á hverjum tíma. Sjúklingurinn á rétt á samfelldri þjónustu og 

samstarf eigi að ríkja milli heilbrigðisstarfsmanna. Heilbrigðisstarfsmanni beri að 

veita bestu þjónustu sem í boði er hverju sinni og sem byggir á gagnreyndri 

þekkingu og reynslu hans sem fagmanns (Lög um réttindi sjúklings,1997). 

 Þrátt fyrir sérhæfða heilbrigðisþjónustu fyrir einstaklinga með CP á Íslandi er 

þörf fyrir betri samþættingu þjónustunnar og staðlaða eftirfylgni. Mati á heilsu og 

færni barna með CP á Íslandi hefur verið fylgt eftir á ólíkan hátt og erfitt hefur 

verið að meta áhrif mismunandi inngripa. Færni er skráð á mismunandi hátt í 

skýrslum sem getur torveldað mati á framförum. Heilbrigðisstarfsmenn sem 

vinna utan sjúkrahúsa hafa ekki aðgang að heilsufarsupplýsingum skjólstæðinga 

sinna. Vegna fámennisins ætti að vera auðvelt að fylgja eftir öllum börnum með 

CP á kerfisbundinn hátt á Íslandi en enn vantar töluvert á aðgengi að 

upplýsingum, faglegri teymisvinnu og samvinnu milli stofnana sem eru að sinna 

þessum hópi. Eftirspurn eftir bættri þverfaglegri samvinnu hefur aukist með 

aukinni meðvitund foreldra um eigin réttindi og mikilvægi þátttöku þeirra í 

ákvarðanatöku varðandi heilsu barna þeirra (Guðjónsdóttir o.fl., 2005). 
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Markmið 

Meginmarkmið þessa verkefnis er að kynna og koma á samræmdri eftirfylgni 

með heilsu og færni barna með CP á Íslandi þar sem upplýsingar um heilsu og 

færni eru skráðar á kerfisbundinn hátt og varðveittar í miðlægum rafrænum 

gagnagrunni.  

Með eftirfylgninni verði mögulegt að: 

• bregðast við á viðeigandi hátt og fyrirbyggja síðbúna alvarlega 

fylgikvilla skaðans hjá einstaklingum með CP, 

• fylgjast með og meta færni barna með CP á öllum víddum færni 

samkvæmt ICF-flokkunarkerfi og meta áhrif mismunandi íhlutana, 

• bæta samvinnu fagstétta og auka samræmingu í þjónustu við 

einstaklinga með CP óháð búsetu, 

• fylgjast með faraldsfræði og heilsu allra einstaklinga með CP á 

Íslandi og auka þekkingu á CP.  
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Aðferð og framkvæmd 

Í þessum kafla verður gerð grein fyrir aðferðafræðinni í verkefninu, en verkefnið 

er þrískipt.  

1. Þýðing og bakþýðing á sænska eftirfylgnikerfinu CPUP, sem metur heilsu 

og færni barna/ungmenna með CP.  

2. Prófun á notagildi þýdda CPUP-matsins (CPEF, CP eftirfylgni) þar sem 

heilsa og færni barna með CP á Íslandi er metin og skráð. 

3. Samræming á verklagi þverfaglegs hóps við notkun kerfisbundins CPEF-

mats og endurgjöf fagfólks og forráðamanna á verklag og notkun matsins. 

Þýðing og bakþýðing 
Efni og þátttakendur  

CPUP er eftirfylgnikerfi, sem byggir á kerfisbundnu mati þverfaglegs 

samstarfshóps sem skoðar og metur heilsu og færni barna með CP. Matið 

inniheldur margar mismunandi aðferðir til að meta færni og heilsu barna með CP. 

Samstarfshópurinn samanstendur af barnalækni, bæklunarskurðlækni, iðjuþjálfa 

og sjúkraþjálfara. Faghóparnir hafa hver um sig sameinast um notkun viðeigandi 

skoðunarblaða og gefnar hafa verið út þar að lútandi vinnuleiðbeiningar. 

Í mati barnataugalæknisins eru skráðar upplýsingar um meðgöngu og 

fæðingu, sjúkdómsgreiningu, sjúkrasögu barnsins, meðferð og rannsóknir sem 

framkvæmdar hafa verið fram til þess dags sem matið fer fram.  

Bæklunarskurðlæknir skoðar og lýsir stoðkerfi barnanna með aðaláherslu á stöðu 

mjaðmarliða og hryggsúlu. Skráðar eru þær aðgerðir sem barnið hefur farið í fram að 

þessari skoðun. Viðmiðunarreglur um eftirlit með hrygg og mjöðmum fylgja 

eftirfylgninni. 

Í matsblöðum iðjuþjálfa er skráð fínhreyfifærni með MACS (Manual Ability 

Classification System) fínhreyfifærniflokkun (Arner o.fl., 2005), og gripfærni með 
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House flokkuninni (House, 1981). Spastisítet í vöðvum kringum úlnlið er metið og 

skráð samkvæmt myndrænni flokkun Zancollis (Zancolli, 1981). Virkir og óvirkir 

liðferlar í framhandlegg og óvirkir liðferlar í öðrum liðamótum efri útlima eru mældir 

af iðjuþjálfum. Svör við spurningum um hvaða þjálfun barnið taki þátt í og 

markmiðssetningu með þjálfuninni er skráð hjá iðjuþjálfum og sjúkraþjálfurum. 

Í matsblöðum sjúkraþjálfara er skráð grófhreyfifærni með GMFCS-E&R 

(Gross Motor Function Classification Scale, Expanded and Revised) (Palisano 

o.fl., 2011) grófhreyfifærniflokkuninni. Í mati sjúkraþjálfaranna eru auk þess 

notaður kvarði á hreyfifærni, FMS (Functional Mobility Scale) (Harvey, 2008), 

kvarði fyrir göngufærni og getu til að komast um innan- og utandyra. Liðferlar í 

liðum neðri útlima er mældir og og spastisítet í og vöðvum skráð samkvæmt 

aðlöguðum Ashworth-kvarða (Modified Ashworth Scale for grading spasticity, 

MAS) (Wade, 1992) á matsblöð sjúkraþjálfara. Líkamsstöðunni er lýst og spurt 

er um verki, hvort barnið sé í sjúkraþjálfun, þátttöku í íþróttum í skóla/leikskóla 

og frístundastarfsemi. Í matsblöðum þeirra er einnig hægt að skrá niðurstöður úr 

GMFM (Gross Motor Function Measure) (Russell o.fl., 1989) eða PEDI 

(Pediatric Evaluation of Disability Inventory) (Haley og Coster, 1992) 

færniprófunum ef þau hafa nýlega verið framkvæmd. 

Framkvæmd 

Þýðing á sænska eftirfylgnikerfinu CPUP, CP Uppföljning, hófst sumarið 2009. Sex 

heilbrigðisstarfsmenn tóku þátt í þýðingunni úr sænsku á íslensku og bakþýðingunni 

úr íslensku á sænsku. Þýdd voru skráningareyðublöð fyrir mat allra fjögurra faghópa, 

þ.e. mat barnataugalæknis, bæklunarskurðlæknis, iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara, ásamt 

vinnuleiðbeiningum sem fylgja hverju mati (mynd 1).  

Þýðing á mati barna­ og bæklunarskurðlæknis Sérfræðingur í bæklunarskurð‐

lækningum við Landspítala háskólasjúkrahús sá um þýðingu á mati barnatauga‐

læknis  og  bæklunarskurðlæknis  úr  sænsku  á  íslensku.  Annar  sænskumælandi 

læknir sá um bakþýðingu úr íslensku yfir á sænsku á mati læknanna. 
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Mynd 1. Lýsing á þýðingarferli sænska CPUP (CP Uppföljning) í CPEF, CP-
eftirfylgni, á íslensku. 
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Þýðing á mati iðju­ og sjúkraþjálfara Þýðing á mati þjálfara var framkvæmd 

eftir tilmælum höfunda sænska eftirfylgnikerfisins. Texti í mats‐ og leiðbein‐

ingarheftum  var  þýddur  úr  sænsku  á  íslensku  og  bakþýddur  aftur  yfir  á 

sænsku. Sá texti var sendur til hinna sænsku höfunda textans til samþykkis á 

innihaldsréttmæti.  

Sjúkraþjálfari þýddi mat sjúkra- og iðjuþjálfa úr sænsku á íslensku (mynd 1). 

Sjúkraþjálfari,sem starfa innan barnasjúkraþjálfunar, las yfir íslensku þýðinguna 

á mati sjúkraþjálfara og iðjuþjálfi sem starfar við iðjuþjálfun barna las yfir 

íslensku þýðinguna á mati iðjuþjálfa (lokið október-nóvember 2009). Löggiltur 

sænskur sjúkraþjálfari, sem starfað hefur yfir áratug á Íslandi, sá um bakþýðingu 

á mati sjúkraþjálfara og iðjuþjálfa yfir á sænsku (lokið desember 2009). 

Bakþýðing var send til CPUP-teymisins í Svíþjóð í byrjun árs 2010. Svör með 

athugasemdum við bakþýðingu bárust í apríl 2010.  

Í athugasemdum sínum óskuðu sænsku höfundar CPUP-matsins eftir því að sá 

texti í matinu sem tekinn er úr öðrum skráningar- eða matskerfum yrði þýddur beint 

úr upprunalegum texta. Er þar átt við texta eins og úr ICF (International 

Classification of Function) og gefin er út af Alþjóðaheilbrigðisstofnuninni (WHO, 

2011), aðlagaða Ashworth-kvarðann (Wade, 1992) og FMS- kvarðann (Harvey, 

2008). Í mati þjálfaranna eru auk þess notaðir kvarðar fyrir grófhreyfifærni GMFCS-

E&R (Palisano o.fl., 2011) og fínhreyfifærni MACS (Arner o.fl., 2005) sem þegar 

hafa verið þýddir og samþykktir á íslensku. Leyfi fékkst hjá íslensku þýðendunum til 

að nota íslensku þýðingarnar með viðeigandi útskýringum inn í matseyðublöðin. 

(Guðjónsdóttir, 2008; Gústavsdóttir og Sigurbjörnsdóttir, 2010).  

Ekki fannst íslensk þýðing á aðlöguðum Ashworth-kvarðanum, sem metur 

spastisítet, en fyrri þýðingin var endurnýjuð og kvarðinn þýddur beint úr 

kennslubók (Wade, 1992) um mælingar innan taugasjúkdómafræðinnar. Þýðingar 

á hugtökum sem notuð eru í ICF-flokkunarkerfinu hafa verið teknar beint af vef 

Landlæknisembættisins þar sem ICF-kvarðinn liggur fyrir í íslenskri þýðingu 

(Landlæknisembættið, 2011a). 
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 Þýðing á Functional Mobility Scale (FMS). 

Ástralski kvarðinn, The Functional Mobility Scale (FMS), er notaður í mati 

sjúkraþjálfara í CPUP. FMS-kvarðinn er gefinn út og hannaður af Hugh Williamson 

Gait Laboratory við The Royal Children’s Hospital, Melbourne. Honum er ætlað að 

meta færni 4ra–18 ára barna með CP til að komast á milli staða þar sem tekið er tillit til 

þeirra hjálpartækja sem barnið notar hverju sinni (Harvey, 2008). Tveir sjúkraþjálfarar, 

sem vinna með börn, sóttu um og fengu leyfi höfunda til að þýða kvarðann úr ensku 

yfir á íslensku. Þýðing hófst um áramótin 2009-2010 og fór fram samkvæmt tilmælum 

ástralskra höfunda kvarðans með því að þýðendur þýddu fyrst kvarðann hver fyrir sig 

og báru síðan saman bækur sínar og komust að sameiginlegri niðurstöðu. Að því loknu 

las þriðji sjúkraþjálfarinn sem einnig starfar með börn, þýdda kvarðann yfir og kom 

með athugasemdir. Sjúkraþjálfari er starfar innan annars sérsviðs en barnasjúkra-

þjálfunar og hefur gott vald á enskri tungu, sá um bakþýðingu íslensku þýðingarinnar 

aftur yfir á ensku. Að því loknu var kvarðinn sendur til Ástralíu til samþykktar á 

innihaldsréttmæti þýðingarinnar. Íslensk þýðing var samþykkt af áströlskum höfundum 

kvarðans eftir bakþýðingu í mars 2010. Íslenska útgáfan var fyrst send þýðendum til 

yfirlestrar og leiðréttingar í október 2010 og aftur í janúar 2011. Að loknum yfirlestri á 

drögum að íslensku útgáfunni sendu íslensku þýðendurnir leiðréttingar á íslensku 

þýðingunni til Ástralíu í október 2010. Eftir annan yfirlestur í janúar 2011 og 

samanburð við hvernig Svíar höfðu þýtt kvarðann, fóru íslensku þýðendurnir fram á að 

fá að bæta við útskýringardæmum sem notuð eru í sænsku þýðingunni á ástralska 

textanum (mynd 1). Áströlsku höfundarnir gera kröfu um að kvarðinn sé gefinn út með 

sama útliti og upprunalega útgáfan og sjá þeir um að prenta og gefa út kvarðann með 

sama útliti á öllum tungumálum. 

Úrvinnsla gagna, áreiðanleiki og réttmæti þýðinga á mati 
þjálfaranna 
Sjúkraþjálfari sem vinnur með börn þýddi upphaflega textann í mati þjálfaranna úr 

sænsku á íslensku en hafði einnig norsku þýðinguna, sem þegar hafði verið samþykkt, 
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til hliðsjónar. Bakþýðandi sem ekki þekkti til CPUP-eftirfylgnikerfisins bakþýddi þann 

texta á sænsku aftur. Sænski textinn var síðan sendur beint til höfunda textans sem 

mátu áreiðanleika og innihaldsréttmæti þýðingarinnar í samanburði við upprunalegu 

útgáfuna, þ.e. hvort fagmenn skildu orðalag á sama hátt og verið væri að meta sömu 

þætti á báðum tungumálum. Athugasemdir sem komu þar fram voru síðan yfirfarnar af 

fjórða aðila sem bakþýddi viðeigandi texta aftur á sænsku. Áreiðanleiki þýðingar og 

bakþýðingar var samþykktur af höfundum sænska eftirfylgnikerfisins í apríl 2010 með 

nokkrum athugasemdum. Orðalagi var í örfáum tilvikum breytt í matinu í kjölfar 

athugasemda sænsku höfundanna.  

Á fundi sem haldinn var með fagstjórum iðju- og sjúkraþjálfunarmatsins í 

CPUP í Svíþjóð var farið yfir endurbætur á bakþýðingum iðju- og sjúkraþjálfara. 

Engar merkingarlegar breytingar voru gerðar aðrar en þær að bæta inn nýjum 

atriðum og taka út atriði sem samþykkt voru á undangengnum ársfundi CPUP. 

Prófun á notagildi CPEF, CP eftirfylgni, á íslenskum börnum 

Þátttakendur  

Að fengnum rannsóknarleyfum var þátttökubeiðni ásamt upplýsingabréfi send til 

forráðamanna barna sem greind voru með CP og voru fædd á árunum 2002, 2003 

og 2004 (1. úrtak). Alls voru 29 börn í þýði barna sem greinst höfðu með CP á 

þessu aldursbili. Þar af voru 28 börn á á skrá GRR og eitt til viðbótar á skrá 

Æfingastöðvarinnar sem ekki var líka á skrá hjá GRR. Forstöðulæknir 

Greiningar- og ráðgjafarstöðvar ríkisins (GRR) sá um innköllun barna í 

rannsóknina í annarri viku janúar 2010 (mynd 2 og 3). Ein ítrekun var send 

mánuði síðar. Forráðamenn 13 barna úr þýðinu samþykktu þátttöku í fyrsta 

úrtakinu (tæplega 45%). Þátttökubeiðni til 27 barna til viðbótar sem greind voru 

með CP og fædd eru á árunum 2005–2009 (annað úrtak), var send út í lok mars, 

nánar tiltekið í dymbilviku. Í upplýsingabréfi (sjá fylgiskjali 9) var bætt við 

upplýsingum um kost á fjárstyrk til foreldra og barna vegna ferðalaga í tengslum 

við rannsóknir eða skoðun hjá læknum og þjálfurum sem tóku þátt í verkefninu. 
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Viðbrögðin í seinni innkölluninni hjá börnum sem fædd eru 2005–2009 voru 

aðeins meiri eða um 59% þátttaka (16 af 27 börnum). Af þeim 16 

forráðamönnum í 2. úrtakinu sem samþykktu þátttöku boðaði einn þeirra, sem 

býr á norðurlandi, forföll af óviðráðanlegum ástæðum. 

Mælitæki 

Íslenska útgáfan af CPUP sem fékk heitið CPEF, eða CP-eftirfylgni, var notuð til 

að skrá niður skoðun og mat hjá faghópunum fjórum. Hver fagstétt fylgdi þeim 

leiðbeiningum sem fylgja mati viðkomandi sérgreinar varðandi skoðun á barninu 

og skráði niður sitt mat á viðeigandi eyðublöð (sjá fylgiskjölum nr.12 og 13). 

Mælitæki:  Skoðun og mat barnataugalæknis. Rannsóknir  sem  börnin  höfðu 

farið  í höfðu ýmist verið  framkvæmdar á Landspítala  (m.a.  röntgenmynda‐

tökur)  eða  á GRR  (greindarpróf hjá  sálfræðingi). Upplýsingar voru  fengnar 

úr  sjúkraskrám  Landspítala,  skýrslum  frá  GRR  og  frá  foreldrum. 

Barnataugalæknir skoðaði hvert barn, mældi þyngd, hæð og höfuðummál og 

mat þörf fyrir breytingu á meðhöndlun og eftirfylgni. 

Mælitæki: Skoðun og mat bæklunarskurðlæknis. Samkvæmt viðmiðunarreglum 

eftirfylgninnar  er  ekki  þörf  á  reglulegu  röntgeneftirliti  og  mælingu  á  MP% 

(Migration percentage: magn  liðskriðs) hjá börnum sem eru  í GMFCS  I og hafa 

engin klínisk einkenni við skoðun hjá þjálfurum. Röntgenmyndir skulu teknar af 

mjöðmum barna í GMFCS‐flokki II við tveggja og sex ára aldur en sé MP%<33% 

og  haldist  klínískt  ástand  óbreytt  er  ekki  þörf  á  frekara  eftirliti  með 

röntgenmyndum.  Taka  skal  röntgenmyndir  við  fyrstu  klínísku  einkennin  af 

börnum í GMFCS III‐V og einu sinni á ári upp að átta ára aldri. Reynist staðan á 

mjöðmum hins vegar viðunandi (MP<33%) er þörf á eftirliti annað hvert ár eftir 

átta  ára  aldur  (Hägglund,  2009a).  Viðmiðunarreglur  fyrir  eftirlit  með  hrygg 

byggjast á klínísku mati sjúkraþjálfara. Sé skekkja í hrygg til staðar þarf að meta 

hvort hægt sé að rétta úr henni og er barninu þá fylgt eftir klínískt og ekki þörf á 

að  taka röntgenmynd af baki. Sé skekkjan óútréttanleg þarf að  fylgjast með því 
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með árlegum röntgenmyndum hvort eða hversu hratt hún eykst og grípa  inn  í 

með  viðeigandi  meðferð,  eftirliti  með  hvíldarstöðum,  notkun  beltis  eða 

skurðaðgerðum (Hägglund, 2009b).  

Mælitæki:  Skoðun  og mat  iðju­og  sjúkraþjálfara  í  CPEF.  Fínhreyfifærni  var 

flokkuð  samkvæmt  MACS‐fínhreyfifærniflokkuninni  (Arner  o.fl.,  2005). 

Grófhreyfifærni  var  flokkuð  samkvæmt  GMFCS‐grófhreyfifærniflokkuninni 

(Palisano o.fl., 2011). Göngufærni og geta til að komast um við mismunandi 

aðstæður með eða án aðstoðar hjálpartækja var skráð á kvarða á hreyfifærni 

(FMS). Iðjuþjálfar mátu gripfærni í athöfnum þar sem krafist er beggja handa 

samkvæmt House flokkun. Staða þumals var einnig metin með myndrænum 

útskýringum House  (House, 1981). Forráðamaður var  inntur eftir þátttöku 

barnsins í íþróttum og frístundastarfsemi. Auk þess var skráð hvernig barnið 

kemur  sér  um  utandyra  með  aðstoð  mismunandi  hjálpartækja  samkvæmt 

Kvarða á hreyfifærni, KH (ísl.þýðing á FMS). Liðferlar í efri og neðri útlimum 

voru  mældir  með  liðmæli  af  öðrum  þjálfaranum  (annaðhvort 

sjúkraþjálfarinn  eða  iðjuþjálfinn)  á  meðan  hinn  hélt  stöðunni  kyrri. 

Spastisítet  í  neðri  útlimum  var  mælt  samkvæmt  aðlöguðum  Ashworth 

kvarða (MAS) (Wade, 1992). Spastisítet í beygjuvöðvum úlnliðs og fingra var 

metið með Zancolli‐flokkun en það krefst fullrar þátttöku barnsins (Zancolli, 

1981). Sjúkraþjálfari lýsti stöðu hryggjar í sínu mati. Notkun stand‐, göngu‐ 

og sethjálpartækja og hjálpartækja til notkunar við fínhreyfifærni var einnig 

skráð  í matið.  Ítarleg  skráning  var  á  spelkum, markmiðum með notkun og 

árangur  af  notkun  þeirra  var  metinn.  Skjólstæðingur  eða  aðstandandi  var 

spurður um upplifun af og staðsetningu verkja. Skráð var meðhöndlun sem 

barnið hafði fengið til að minnka spastisítet.  

Niðurstöður úr færniprófunum, annarsvegar GMFM (Gross Motor Function 

Measure) (Russell o.fl., 1989) og hinsvegar PEDI (Pediatric Evaluation of Disability 

Inventory) (Haley og Coster, 1992) voru skráðar ef þessi próf höfðu verið tekin af 
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barninu sl. sex mánuði. Skráð var hvort barnið væri í þjálfun, hversu oft og á hvaða 

vídd færninnar samkvæmt ICF-flokkuninni þjálfunin væri. Ennfremur var skráð 

hvort sett hefðu verið skrifleg mælanleg markmið með þjálfuninni og hvort þeim 

hefði verið náð (sjá fylgiskjöl 12 og 13: Mat iðjuþjálfa og mat sjúkraþjálfara). 

Framkvæmd 

Mælingar á börnunum hófust í lok janúar 2010 (mynd 2). Skoðun hjá læknum og 

þjálfurum fór fram frá lokum janúarmánaðar 2010 og fram til loka desember 

2010. Börnin mættu til sameiginlegrar skoðunar hjá barnataugalækni og 

bæklunarskurðlækni á Göngudeild Barnaspítala Hringsins. Læknarnir 

framkvæmdu sína skoðun sameiginlega en þeir skoðuðu börnin 28 einu sinni á 12 

mánaða tímabili. Ekki þótti ástæða til að endurtaka skoðun þeirra á þessu tímabili 

þar sem flestir þættir í þeirri skoðun byggjast á upplýsingum úr sjúkraskrá 

barnanna. Barnataugalæknir fyllti inn í viðeigandi eyðublað fyrir sitt mat í CPEF. 

Bæklunarskurðlæknir framkvæmdi stoðkerfisskoðun og vísaði börnum í 

röntgenmyndatöku ef þörf var á. Skoðun hans og mat á röntgenmyndum ef þær 

voru teknar var skráð í göngudeildarnótu fyrir hvert barn. 

Sænska teymið mælir með því að sjúkra- og iðjuþjálfi vinni sameiginlega að 

skráningunni og því var starfshópnum skipt í fjögur samstarfspör sjúkra- og iðjuþjálfa. 

Unnu teymin sameiginlega að mati á börnunum og skiptu með sér verkum við 

mælingar og skráningu. Öll börnin nema eitt voru skoðuð af þjálfurum tvisvar sinnum 

á 12 mánaða tímabili, að meðaltali með rúmlega sex mánaða millibili. Börnunum var 

deilt niður á fjögur pör sjúkra- og iðjuþjálfa (A, B, C, D), þar sem tekið var tillit til þess 

hvort annar þjálfaranna þekkti barnið fyrir. Áætlað var að þjálfarar GRR myndu skoða 

þau börn sem byggju utan Stór- Reykjavíkursvæðisins og eru í þjónustu hjá GRR. Eitt 

barnanna sem býr utan þess svæðis er í þjónustu hjá þjálfurum Æfingastöðvarinnar og 

þótti því eðlilegt að þjálfarar þaðan mætu það barn. Mælingar þjálfaranna fóru ýmist 

fram á Æfingastöðinni eða á GRR. Sjúkra- og iðjuþjálfar skoðuðu börnin sameiginlega 

en hvor um sig skráði á viðeigandi skráningarblað. Notast var við hefðbundnar 

mælingar með liðmæli hjá einstaklingum með grun um skerðingu á hreyfiferli en við 
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augnmælingu (ekki mælt með liðmæli) ef um fullan hreyfiferil var að ræða. Var barnið 

þá beðið um að hreyfa virkt í viðkomandi lið eða annar þjálfari leiddi hreyfinguna og 

hinn mat hreyfiferilinn. Til aðgreiningar frá mælingum með liðmæli voru niðurstöður 

augnmælinga settar innan sviga í skráningareyðublöð. Að lokinni skoðun þjálfaranna 

fengu börnin viðurkenningu, ýmist bíómiða eða DVD-disk.  

Þjálfarar afhentu mat sitt að hverri skoðun lokinni og höfðu ekki aðgang að 

fyrra mati við það seinna. Að skoðunum loknum var haldinn fundur með teymi 

hvers barns þar sem farið var yfir helstu niðurstöður hjá hverju barni fyrir sig og 

gerð áætlun um æskilega eftirfylgni. Foreldrum var send skýrsla með helstu 

niðurstöðum úr mati á færni og heilsu barna þeirra. 

Mynd 2. Framkvæmd prófunar á notagildi þverfaglegs mats, CPEF, á börnum með CP. 

Tölfræðileg úrvinnsla gagna úr þverfaglegu mati 

Færð voru inn skráð möt barnalæknis, röntgensvör bæklunarskurðlæknis, 

skýrslur iðjuþjálfa og sjúkraþjálfara í sænska CPUP-gagnagrunninn í janúar 

2011. Við færslu inn í rafræna gagnagrunn CPUP kom í ljós að einungis er hægt 

að færa inn nákvæmar dagsetningar í dagsetningarreiti, ekki er mögulegt að skrá 

t.d. bara mánuðinn sem barnið fór í ákveðna rannsókn eða aðgerð. Í 

gagnagrunninum er einnig innbyggð ákveðin villuvörn sem samþykkir ekki 
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innslátt talna fyrir liðmælingar sem ekki geta staðist og hafnar grunnurinn þeim 

tölum. Við innslátt niðurstaðna var í þeim tilfellum haft samband við þann 

fagmann sem hafði framkvæmt skoðunina til að sannreyna hvort talan væri rétt. 

Ef svo var var slegið inn námundað leyfilegt gildi þeirrar mælingar. 

Skýrslunum var síðan varpað yfir í Excelskjöl, þar sem hægt var að lýsa 

heildarniðurstöðum hvers barns fyrir sig og hópsins sem heild. Tölfræðileg 

úrvinnsla gagna var gerð með Excel reikniforritinu. Notuð var lýsandi tölfræði 

fyrir tíðni, staðalfrávik og hlutföll í mati samstarfshópsins á börnunum. Fyrir 

flokkabreytur eins og við gróf- og fínhreyfifærniflokkunina (GMFCS og MACS), 

kvarðann á hreyfifærni (KH) og House-gripgetu voru á útvöldum niðurstöðum 

framkvæmdar einfaldar mælingar á samsvari (agreement) milli tveggja mælinga. 

Fjöldi mælinga þar sem niðurstöður voru eins við fyrri og seinni mælingu (a) er 

reiknaður sem hlutfall af heildarmælingum (a+b), þar sem b eru þær mælingar 

sem ekki voru eins við fyrri og seinni mælingu (Altman, 1991). 

Samræming verklags við notkun matsins 
Þátttakendur 

Samhliða prófuninni á notagildi matsins tók þverfaglegi samstarfshópurinn þátt í 

samræmingu verklags við notkun matsins. Samstarfshópurinn samanstóð af sér-

ræðingi í taugasjúkdómum barna á Barnaspítala Hringsins, sérfræðingi í bæk-

lunarskurðlækningum frá Landspítala í Fossvogi, einum iðjuþjálfa og einum 

sjúkraþjálfara frá GRR, þremur iðjuþjálfum og þremur sjúkraþjálfurum frá 

Æfingastöðinni, þeim sömu og tóku þátt í prófun á notagildi matsins (mynd 3).  

Framkvæmd 

Haldnir voru tveir undirbúningsfundir áður en mælingar hófust, þar sem farið var yfir 

matið í heild sinni og ítarlegri verklegir fundir innan samstarfshópsins þar sem farið 

var verklega yfir matið og vinnuaðferðir samræmdar (desember 2009 og janúar 

2010). Í apríl 2010, þegar þjálfarar höfðu lokið skoðun á fyrri hópnum (börn fædd 
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2002–2004), var haldinn stöðufundur með samstarfsmönnum í starfshópnum þar sem 

verklagið var endurskoðað og uppsetning matseyðublaðanna endurbætt. 

Í október sóttu fimm fagmenn úr starfshópnum árlegt þing CPUP (CPUP 

dagarna) sem haldið var í Malmö dagana 18.–19. október 2010. Að loknu 

ársþingi funduðu fulltrúi sjúkraþjálfara, fulltrúi iðjuþjálfa í íslenska samstarfs-

hópnum og stjórnarmeðlimur CP-félagsins á Íslandi með stjórnendum í CPUP-

teyminu og stjórnendum RC Syd sem hýsir sænska gagnagrunninn. Farið var yfir 

rafræna skráningu, hvernig hún er uppbyggð og hvernig unnið er að því að færa 

inn gögn og hvernig hægt er að nálgast upplýsingar um skjólstæðinga sína sem 

færðar hafa verið í gagnagrunninn.  

Haldinn var stöðufundur á Íslandi um mánaðamótin október-nóvember 2010 

þar sem farið var yfir breytingar á matseyðublöðum og ábendingar sem komið 

höfðu fram á ársfundi CPUP í október. Breytingar á eyðublöðunum tóku gildi við 

seinna mat þjálfaranna á heilsu og færni barnanna.  

Á ársfundinum komu fram hugmyndir um hvernig hægt væri að auðvelda 

barninu skoðunina og var tekið tillit til þessa við seinni skoðun þjálfaranna. 

Útbúinn var kassi með hjálpartækjum eins og viðeigandi mælitækjum, 

leikföngum og myndspjöldum. Markmiðið með hjálpartækjunum var að barnið 

hefði betri yfirsýn yfir skoðunina, að það gæti tekið virkan þátt í henni og að 

samvinna við barnið ykist. Sýnd voru myndbönd sem eru aðgengileg á heimasíðu 

CPUP og eru ítarefni við leiðbeiningahefti matsins. Farið var yfir ráðleggingar 

varðandi skráningu á matinu sem fram komu á ársfundi  

Síðasti samvinnufundurinn með þjálfurum var haldinn í byrjun mars 2011, þar 

sem rannsakandi fór yfir helstu athugasemdir sem fram komu við færslu á matinu 

í gagnagrunninn og þjálfarar komu athugasemdum sínum á framfæri (mynd 3). 

Úrvinnsla gagna og áreiðanleiki á skráðu mati 

Unnið var að samhæfingu vinnuaðferða þjálfaranna með endurteknum fundum 

fyrir og milli skráninga á mati, þar sem farið var yfir vinnuleiðbeiningar fyrir mat 

þjálfaranna. Farið var yfir myndbönd sem lýsa vinnuaðferðum við mælingar á 
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liðferlum og spastisíteti. Rannsakandi skráði athugasemdir sem komu frá 

fagmönnum á stöðufundunum. Athugasemdir og vafamál í tengslum við verklag 

við mat voru rædd á samráðsfundum.  

Mynd 3 . Lýsing á prófun á notagildi CPEF-matsins og samræmingu verklags við 
framkvæmd þess. 
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Stjórnendur sænska þekkingarsetursins sem hýsir sænska CPUP-

gagnagrunninn og stjórnendur CPUP-matsins mæltu með því að færsla í 

gagnagrunninn yrði á höndum fárra fagaðila og að sænska útgáfa matsins yrði 

höfð til hliðsjónar. Einn aðili sá um að færa inn í sænska gagnagrunninn allar 

íslensku skýrslurnar úr CPEF-matinu. Við færslu gagna inn í gagnagrunninn var 

haft samband við viðkomandi fagaðila sem hafði framkvæmt skoðunina ef vafi 

lék á einhverju í skráningu matsblaðanna.  

Endurgjöf notenda matsins 
Þátttakendur  

Spurningalistar voru sendir annars vegar í pósti til forráðamanna 28 þátttakenda í 

prófun ámatsins og hins vegar afhentir eða sendir rafrænt tíu fagmönnum sem 

tóku þátt í prófuninni og samræmingu verklags við skráningu.  

Mælitæki 

Spurningalistarnir með níu spurningum voru þýddir úr norsku þar sem þeir hafa 

verið notaðir til að meta áhrif CPOP-eftirfylgninnar (Cerebral Parese 

Oppfølgingsprogram, norsk þýðing á CPUP) (Jahnsen, 2009). Spurt var m.a. um 

hvort upplýsingar sem veittar voru áður en verkefnið hófst hefðu verið nægar, 

hvort forráðamenn og fagfólk teldu að kerfisbundin eftirfylgni hefði áhrif á 

samvinnu fagfólks og hvort eftirlitið myndi bæta yfirsýn yfir framtíð barnsins. 

Spurningarnar voru álíka fyrir fagfólk og forráðamenn að undanskildum tveimur 

á hvorum lista fyrir sig. Tvær spurningar voru á lista forráðamanna sem ekki voru 

hjá fagfólki, annars vegar um hvort þrýstingi hefði verið beitt fyrir þátttöku og 

hins vegar hvort þeir myndu taka þátt aftur við endurteknar mælingar. Á lista 

fagfólks voru að sama skapi tvær spurningar sem ekki voru hjá forráðamönnum, 

annars vegar hvort svarendur teldu að matið hefði áhrif á gæði þjónustunnar og 

hins vegar hvort öðrum vandamálum barnsins væri of lítill gaumur gefinn. 

Svarmöguleikar voru fjórir: mjög ósammála, frekar ósammála, frekar sammála 

og mjög sammála. Nokkrir foreldrar bættu við svarmöguleikanum veit ekki, við 
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spurningum sem þeir gátu ekki svarað. Á báðum spurningalistunum var gert ráð 

fyrir einni opinni spurningu í lokin með athugasemdum sem svarendur gætu 

komið á framfæri (sjá fylgiskjal 10 og 11).  

Tölfræðileg úrvinnsla spurningalista 

Tölfræðileg úrvinnsla svaranna var gerð með Excel-reikniforritinu. Notuð var lýsandi 

tölfræði á fjölda og hlutföllum við samantekt niðurstaðna úr spurningalistunum. 

Siðfræði og leyfisöflun 
Leyfi fyrir rannsókninni fékkst frá Vísindasiðanefnd (09-142-V1) og 

Persónuvernd (2009/1034) PV) í nóvember 2009 (fylgiskjöl 1-5). Samhliða voru 

umsóknir sendar þeim stofnunum sem óskað var eftir samvinnu við í tengslum 

við verkefnið, þ.e. GRR, forstöðumanns lækninga á LSH og framkvæmdastjóra 

Æfingastöðvarinnar. Samþykktir bárust í desember 2009 frá ofannefndum 

stofnunum og yfirmönnum (sjá fylgiskjal 6-8). Veittur var aðgangur að 

sjúkraskrám stofnananna þriggja að því tilskildu að fylgt yrði lögum um aðgang 

heilbrigðisstarfsfólks að sjúkragögnum. Aftur var sótt um leyfi hjá Vísinda-

siðanefnd og Persónuvernd í febrúar 2010 til að stækka þýðið þar sem öllum 

börnum, sem greind eru með CP og fædd eru frá og með árinu 2002 og til og með 

ársins 2009, þ.e. átta fæðingarárgöngum, var boðin þátttaka og var það samþykkt 

(sjá fylgiskjal 2).  

Í rafrænum samskiptum við stjórnendur sænska CPUP-teymisins vorið 2010 

komu fram jákvæð viðbrögð við því að færa upplýsingar úr verkefninu beint inn í 

sænska gagnagrunninn, aðskilið sem eigið landsvæði. Sótt var um viðbótarleyfi 

til Persónuverndar um varðveislu og notkun gagna að innsöfnun lokinni. Leyfi 

fékkst frá Persónuvernd enda yrðu gögn kóðuð og aðskilin frá persónu-

upplýsingum (sjá fylgiskjal 5). 

Á fundi með stjórnendum í CPUP-teyminu og stjórnendum RC Syd, sem 

hýsir sænska gagnagrunninn, var veittur aðgangur til að færa niðurstöður úr 

mælingum sem gerðar voru við prófun á íslenska CPEF-matinu í sænska 



  

42 

gagnagrunninn. Farið var yfir öryggisreglur og aðferðir við færsluna. Íslenska 

þýðið í þessu verkefni var skráð inn sem eigið landsvæði (region) innan sænska 

CPUP grunnsins. Aðgangi er stýrt með aðgangsorði og lykilorði og útbúið var 

afmarkað svæði fyrir íslensku þátttakendurna með tilbúinni sænskri kennitölu. 

Kennitölur voru kóðaðar og kóði var aðskilinn á öðru aðgangsstýrðu tölvusvæði.  
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Niðurstöður 

Í þessum kafla verður niðurstöðum allra þriggja þátta verkefnisins lýst. Verkefnið 

var samstarfsverkefni starfsfólks þriggja stofnana, þ.e. GRR, Landspítala og 

Æfingastöðvarinnar, sem öll koma að hæfingu barna með CP á Íslandi.  

Þýðingarferlið 
Íslensku þýðingunni á mati sjúkra- og iðjuþjálfa var lokið í október 2009. Fyrsta útgáfa 

af CPEF, CP-eftirfylgni, var tilbúin til notkunar í janúar 2010. Matseyðublöð og 

leiðbeiningar við skráningu á mötum barnalæknis, bæklunarskurðlæknis, iðjuþjálfa og 

sjúkraþjálfara höfðu þá verið þýdd á íslensku og bakþýdd á sænsku. Sænska útgáfan af 

CPUP-matinu hefur tekið breytingum frá því íslenska þýðingin hófst og þá aðallega sá 

hluti sem tengist spelkunotkun barnsins. Þeim hluta var bætt inn í íslenska leiðbein-

ingarheftið og matseyðublaðið í júní 2010, milli fyrsta og annars mats þjálfaranna. 

Niðurstöður úr mati á börnum samkvæmt CPEF 
Samanlagt tóku 28 börn (50% barna) sem greind höfðu verið með CP og fædd 

voru á tímabilinu 2002-2009 í prófun á CPEF-matinu. Þrjú börn utan Stór-

Reykjavíkursvæðisins samþykktu þátttöku úr þessum níu fæðingarárgöngum, þau 

voru öll frá suðvesturhluta Íslands (tafla 1). 

Heildarskráning á öllum skoðununum lá fyrir í 55 skýrslum iðjuþjálfa, 55 

skýrslum sjúkraþjálfara, 17 röntgenskýrslum og 28 skýrslum barnataugalæknis, 

alls 155 skýrslum, sem færðar voru með kóðuðum persónuupplýsingum í sænska 

CPUP-gagnagrunninn. Niðurstöðurnar sem hér eru kynntar eru annars vegar 

skráningarlegs eðlis, þ.e. hvernig fagfólki gekk að fylla út í matseyðublöðin í 

hverju mati fyrir sig og hins vegar niðurstöður matsins fyrir þau 28 börn sem 

tóku þátt, þ.e. samantekt á lýsingu á heilsu og færni þeirra. Samantekt á lýsingu á 

heilsu og færni hvers barns fyrir sig hafa verið skráðar í skýrslu barnanna og 

foreldrar hafa fengið heimsent afrit af henni. 
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Tafla 1. Lýðfræðilegar upplýsingar um börn með CP á Íslandi sem tóku þátt í 
prófun á CPEF-matinu. 

Þátttakendur  Fjöldi Kyn 

Kvk            Kk 

 

Búseta 

á stór- 

RVK 

Búseta á 
suðvesturhluta 

Íslands 

Fædd ‘02-‘04 13 6 7 13  

Fædd ‘05-‘09 15 6 9 12 3 

Heildarfjöldi 28 12 16 25 3 

Niðurstöður úr skráningu og mati barnataugalæknis í CPEF  

Barnataugalæknir skráði mat á heilsu 28 barna með CP á Íslandi, einu sinni á 12 

mánaða tímabili í tengslum við CPEF-verkefnið (28 skýrslur). Um þriðjungur 

barnanna sem skoðaður var (35%) var fæddur eftir fulla meðgöngu (>38 vikur) 

en 28,5% barnanna voru fædd eftir 28 vikna meðgöngu eða styttri. Meðalþyngd 

barnanna við fæðingu var 2200g (staðalfrávik, sf,=1100g) en 15 börn vógu 

minna en 2500g við fæðingu. Hjá einu barni var fæðingarþyngdin ekki skráð 

(tafla 2). Hjá um tæplega um 74% barnanna hafði Apgar-skor (lífsmörk eftir eina 

og fimm mínútur frá fæðingu) verið skráð í fæðingarskrár.  

Tafla 2. Meðgöngulengd og fæðingarþyngd þátttakenda sem barnatauglæknir 
skráði í sitt mat, flokkað með tilliti til ríkjandi taugaeinkenna. 

 Spastísk 
(n=22) 

Dyskínetísk 

(n=3) 

Ataktísk 
(n=2) 

Óskráð 

(n=1) 

Meðgöngulengd 

(n=28) 

    

 >38 v. 4 3 2 1 

 28-38v. 10    

 < 28v. 8    

Fæðingarþyngd 

(n=28) 

    

>2500g 8 3 2 1 

1000-2500g 11    

<1000g 3    
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Hjá öllum þátttakendum var staðfest að barnið væri með greininguna CP og hakað 

var við hvaða undirflokki barnið tilheyrði hjá öllum nema einu. Mikill meirihluti 

barnanna (78,6%) var flokkaður með spastísk taugaeinkenni, þar af voru 17 (77%) 

greind með einkenni í báðum líkamshelmingum og fimm greind með einkenni öðrum 

megin í líkamanum. Þrír einstaklingar voru með ríkjandi dystóníska (sveiflukennda) 

vöðvaspennu og tveir með ataktíska (rykkjótta) vöðvaspennu. 

Segulómun (MRI) var langalgengasta rannsóknin af höfði sem hafði verið 

framkvæmd, en hjá 23 börnum voru skráðar niðurstöður segulómunar. Mun færri 

(8 börn) höfðu verið rannsökuð með sneiðmyndatöku eða með sónar (9 börn). 

Niðurstöður af heilarannsóknunum sýndu hvítaefnisbreytingar á heila hjá meira 

en helmingi (58%) barnanna en hjá fimm börnum sem höfðu farið í segulómun af 

höfði voru niðurstöður eðlilegar. 

Niðurstöður greindarprófa þátttakendanna var metin með greindarvísitölu, IQ 

(intelligence quotient) samkvæmt ICD-10 alþjóðlegri flokkun sjúkdóma. Greind-

arvísitala, IQ, var skráð hjá 16 börnum sem metin höfðu verið af sálfræðingi 

GRR en hjá átta börnum var stuðst við klíníska skoðun og mat barnataugalæknis. 

Hjá fimm börnum var skráð að niðurstöður vantaði en tölulegar niðurstöður 

greindarmats voru skráðar hjá 23 börnum .  

Skráð var hjá öllum þátttakendum hvort þau væru með eða hefðu fengið flog 

og reyndust 28,5% barnanna hafa fengið flog einhvern tíma á ævinni. Mælt var 

með árlegu eftirliti hjá öllum þátttakendum í GMFCS-grófhreyfifærniflokki II-V 

og hjá einum þátttakanda í þessum hópi lagði barnataugalæknir til breytingu á 

meðhöndlun spastisítets. 

Niðurstöður mats bæklunarskurðlæknis í CPEF 

Á tveimur þátttakendum, annars vegar í GMFCS-flokki IV og hins vegar í flokki 

V, höfðu þegar verið framkvæmdar annars vegar leiðréttandi bæklunaraðgerð og 

hins vegar fyrirbyggjandi aðgerð á mjöðmum vegna stöðu mjaðmarliða. Hjá 

þeim börnum (2 börn) vantaði nákvæmar dagsetningar og fengust þær 

upplýsingar símleiðis. Sautján börnum var vísað til röntgenmyndatöku af 
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mjöðmum (mynd 4). Fimm þátttakendur reyndust vera með magn liðskriðs, 

MP%≥ 30% og voru þrjú þeirra í flokki III, eitt barnanna var í flokki II og eitt 

barn var í flokki IV skv. GMFCS. Þar að auki var eitt barnanna í GMFCS-flokki 

II með MP%=29%/26% í hægri/vinstri mjöðm.  

Í fyrri hópnum (1.úrtaki, börn fædd 2002-2004) ráðlagði bæklunarskurðlæknir 

í einu tilfelli að endurtaka röntgenmyndatöku af mjöðmum innan sex mánaða. Í 

seinni hópnum (2.úrtaki, börn fædd 2005-2009) þurfti að bæta við 

röntgenmyndatöku hjá fjórum börnum þar sem staða mjaðmarliðar hjá þeim var 

að nálgast eða komin fram yfir hættumörk (MP% ≥ 33%). Mælt var með þéttara 

eftirliti með röntgenmælingum og þéttari mælingum á liðferlum neðri útlima hjá 

þessum fimm þátttakendum. Einn þátttakendanna sem mældur var aftur með 

röntgenmynd þremur mánuðum síðar reyndist vera með það langt gengið skrið að 

mælt var með leiðréttandi bæklunarskurðaðgerð. 

MP= Migration Percentage: magn liðskriðs 

Mynd 4. Mælt MP-hlutfall á röntgenmyndum mjaðma með hliðsjón af GMFCS-
flokki barnanna. 

Ekkert barnanna sem tóku þátt reyndist vera með óútréttanlega hryggskekkju og 

því reyndist ekki þörf á að vísa neinum til röntgenmyndatöku af hrygg. 
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Niðurstöður úr skráningu og mati iðju- og sjúkraþjálfara í CPEF 

Dreifing þátttakenda á þjálfarapörin fjögur var ójöfn. Þjálfarapar á GRR mat færni 

tveggja barna, samanlagt þrjú möt (mynd 2). Tvö þjálfarapör Æfingastöðvarinnar mátu 

og skráðu heilsu og færni átta barna tvisvar sinnum og eitt þjálfarapar Æfingastöðvar-

innar mat og skráði heilsu og færni tíu barna tvisvar sinnum. 

Þjálfarar skráðu í flestum tilfellum í alla reiti skráningareyðublaðanna. Reitur 

sem er til að skrá hvort um breytingu hafi verið að ræða á upphafsstöðu miðað 

við leiðbeinandi upphafsstöður, við mælingar á liðferlum, var í nokkrum tilvikum 

óútfylltur og var þá haft samband við viðkomandi þjálfara til að ganga úr skugga 

um hvort haka ætti við eða ekki.  

Við seinna mat sjúkraþjálfara var dreifing nokkuð jöfn í fyrstu þrjá (27-28% í 

hverjum) grófhreyfifærniflokkana og um 14% í flokk IV, ekkert barnanna lenti í flokki 

V við seinna mat (mynd 6). Samkvæmt mælingum á samræmi (a/a+b, a=fjöldi þar sem 

er samræmi, b= fjöldi þar sem er ósamræmi) við skráningu flokkabreyta við fyrri og 

seinni skoðun (Altman, 1991) mælist það 70% við mat á fínhreyfifærniflokkun 

(MACS) en 85% við grófhreyfifærniflokkunina (GMFCS) (myndir 5-10). 

Myd 5. Fjöldi barna í öllum fínhreyfiflokkum MACS í fyrri og seinni skoðun  
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Samræmi mælinga (a/a+b) milli fyrra og seinna mats iðjuþjálfa á gripgetu samkvæmt 

House flokkun á gripi mælist = 63%, þar sem a= fjöldi þar sem er samræmi milli 1. og 2. 

mats, b= fjöldi þar sem er ósamræmi milli 1. og 2. mats (mynd 7 og 8). 

Mynd 6. Fjöldi barna í öllum grófhreyfifærniflokkum GMFCS í fyrri og seinni skoðun. 

(0-8, þar sem 0 = engin viljastýrð hreyfing, en 8 = engar takmarkanir). 

Mynd 7. Fyrra og seinna mat iðjuþjálfa á gripgetu hægri handar skv. House flokkun.  
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Mynd 8. Fyrra og seinna mat iðjuþjálfa á gripgetu skv. House flokkun (0-8) 

Fjöldi barna í flokki 1-6 og 0,5* , þar sem börn í flokki 6 eru sjálfbjarga og nota engin hjálpartæki, 

börn í flokki 1 fara um í hjólastól en börn í flokki 0,5 fara um skríðandi innandyra. 

Mynd 9. Mat sjúkraþjálfara á færni barna til að komast um innandyra (5m).  

Samræmi milli fyrra og seinna mats samkvæmt kvarða á hreyfifærni (FMS) 

mælist (a/a+b)= 77%, þar sem a sýnir samræmi við 1. og 2. mat, og b sýnir 

ósamræmi milli 1. og 2. mats (mynd 10). 
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*Gildi fyrir flokk C : barnið fer um skríðandi innandyra, er skráð sem talan 0,5 á lóðrétta y-ásnum. 

Börn í flokki 6 eru sjálfbjarga við að komast um en börn í flokki 1 aka eða er ekið í hjólastól, börn í 

flokki C= 0,5 * fara um skríðandi. 

Mynd 10. Mat sjúkraþjálfara á færni hvers barns til að komast um innandyra (5m) 

skv. FMS/KH-kvarðanum.  

Við skráningu á þátttöku barnanna í íþróttastarfsemi í leikskóla eða skóla 

(mynd 11) kom fram nokkuð jöfn þátttaka barna í grófhreyfifærniflokki I, II og 

III en ekkert barnanna í flokki IV tók samkvæmt þessum niðurstöðum þátt í 

íþróttastarfsemi skólanna. Fyrra mat sem gert var að vori sýndi 71,4% 

heildarþátttöku barnanna í íþróttastarfsemi leikskólanna/skólanna en ívíð lægri, 

65,4%, um haustið við seinna matið. Fyllt var í þennan svarreit hjá öllum 

börnunum við fyrra matið en svar vantaði hjá tveimur við seinna matið. 

Mynd 11. Þátttaka barna í íþróttastarfsemi í skóla og leikskóla, flokkað með tilliti til 

grófhreyfifærniflokkunar (GMFCS I-V) barna. 
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Niðurstöður mælinga á fráfærslu í hægri mjöðm sýndu að hjá meira en 

helmingi (n= 18, 64%) barnanna var mældur hreyfiferill innan þess sem CPUP 

skilgreinir utan hættumarka (grænn litur), en hjá átta börnum mældist liðferill 

innan hættumarka (tafla 3).  

Niðurstöður mælinga á óvirkri rétthverfingu (supination) í hægri 

framhandlegg sýndi að hjá meirihluta þýðisins (n = 22 , 79 %) mældist mjög góð 

óvirk hreyfing í framhandlegg, en veruleg hreyfiskerðing mældist hjá tveimur 

börnum úr þýðinu sem voru í MACS-fínhreyfifærniflokki III og IV (tafla 4). 

Tafla 3. Niðurstöður úr liðmælingum við fyrri skoðun sjúkraþjálfara á óvirkri 

(passífri) fráfærslu í hægri mjöðm miðað við GMFCS-flokkun I-III og 

GMFCS IV-V.  

GMFCS 

 

I 

n 

II 

n 

III 

n 

GMFCS IV 

n 

V 

n 

≤ 30° 

hættumörk 3 3 1 

≤ 20° 

hættumörk 1 0 

31-39° 

fylgjast með 1 1 0 

20-30° 

Fylgjast með 0 0 

≥ 40° 

áframhald 4 4 6 

≥ 30° 

áframhald 2 2 

samanlagt 8 8 7 samanlagt 3 2 

Hættumörk merkt með rauðu (hættumörk) og gulu (fylgjast þarf náið með) eru ekki þau sömu fyrir 

alla grófhreyfifærniflokkana, grænt er utan hættumarka (framhald á sömu meððferð). 

Tafla 4. Mælingar á óvirkri (passífri) rétthverfingu í hægri framhandlegg miðað við 

fínhreyfifærniflokkun MACS I- IV. 

MACS 

 

I 

n 

II 

n 

III 

N 

IV 

n 

V 

n 

≤ 45° hættumörk 0 0 1 1 0 

>45- <80° fylgjast með 1 0 1 1 0 

≥ 80° áframhald 10 6 4 2 0 

samanlagt 11 6 6 4  

Hættumörk eru merkt með rauðu (hættumörk), gult er viðbúnaðarstig (fylgjast þarf betur með) og 

grænt er utan hættumarka (framhald á sömu meðferð). 
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Þjálfarar mældu liðferla í öllum liðum efri og neðri útlima og skráðu niðurstöður 

á matsblöðin. Mælitalan var sett innan sviga ef barnið var með fullan hreyfiferil og 

notast var við augnmælingu, þ.e. ekki hefðbundna mælingu með liðmæli.  

Af þeim 28 börnum sem tóku þátt í fyrra matinu voru 27 í sjúkraþjálfun á 

meðan á fyrra matinu stóð og 26 við seinna matið. Við fyrra matið var merkt við 

að skráð mælanleg markmið höfðu verið sett með sjúkraþjálfun á vídd 

líkamsstarfsemi hjá 13 börnum en hjá átta á vídd mismunandi athafna. Við seinna 

matið hafði markmiðum á vídd líkamsstarfseminnar fækkað en fjölgað á vídd 

athafna (mynd 12). Við bæði mötin reyndust 19 börn vera í fínhreyfiþjálfun hjá 

iðjuþjálfa. Af þeim börnum sem skráð voru í iðjuþjálfun höfðu 16 sett sér skráð 

mælanleg markmið með þjálfuninni. Fjöldi einstaklinga með skráð mælanleg 

markmið með fínhreyfiþjálfuninni hélst óbreytt á milli mata. 

Mynd 12. Markmiðssetning sjúkraþjálfara flokkuð eftir ICF-vídd á færni 
samkvæmt skráningu í prófun á notagildi CPEF-matsins, (n=28).  

Hjá tæplega 57% þátttakendanna (16 börnum) var hakað við í mati 

þjálfaranna að þau væru með eða hefðu verið með verki undanfarna sex mánuði. 

Um 70% barnanna (20 börn) notaði spelkur fyrir neðri útlimi en þar var ekki 

hakað við hjá tveimur einstaklingum í seinna matinu. Ekkert barn notaði spelkur 
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fyrir efri útlimi. Botoxnotkun var nær eingöngu skráð í vöðvum neðri útlima, en 

tæplega 43% barnanna (12 börn) höfðu fengið botoxmeðhöndlun í vöðva neðri 

útlima og eitt barnanna hafði fengið botox í vöðva efri útlima. 

Niðurstöður úr samráðsfundum 
Samstarfshópurinn tók þátt í þverfaglegum fundum sem haldnir voru sex sinnum 

á 14 mánaða tímabili. Hópurinn tók þátt í þróunarvinnu sem hafði það að mark-

miði að samræma og auka áreiðanleika matanna.  

Eftir fund með samstarfshópnum í apríl 2010 var uppsetningu skráningar-

eyðublaðanna lítillega breytt með tilliti til athugasemda frá þjálfurum. Farið var í 

grófum dráttum yfir niðurstöður skráðs mats með teymi hvers barns og þá með 

það fyrir augum ef niðurstöður matsins bentu til þess að grípa þyrfti inn í með 

breytingum á meðferð viðkomandi barns.  

Á fundi með samstarfshópnum í byrjun nóvember var farið yfir ábendingar 

sem fram höfðu komið á nýafstöðnu CPUP-þingi og vinnufundi með stjórn-

endum. Vinnuaðferðum við mat þjálfara á börnunum var breytt eftir leiðbein-

ingum sem fram höfðu komið á ársfundi.  

Á lokafundi með þjálfurum komu fram jákvæð viðbrögð við skráningu á matinu og 

ferlinu. Þjálfarar lýstu því að auðveldara hefði verið að framkvæma seinna matið en það 

fyrra. Þjálfarar komu með ábendingar um viðbætur og skipulag matsins í framtíðinni.  

Endurgjöf fagfólks og forráðamanna 
Átta þjálfarar skiluðu ónafngreindum svörum við spurningalista um upplifun þeirra af 

verkefninu. Ónafngreind svör við spurningalistum bárust frá sextán forráðamönnum.  

Allir þjálfarar voru frekar eða mjög sammála um að upplýsingar fyrir rannsóknina 

hefðu verið góðar en tveir (12,5%) forráðamannanna voru þessu frekar eða mjög 

ósammála (mynd 13). Allir, bæði þjálfarar og forráðamenn, voru ýmist frekar eða mjög 

ósammála því að athuganirnar hefðu verið óþarfar. Meirihluti (7) þjálfaranna var frekar 

eða mjög sammála því að þekking þeirra á CP hefði aukist, en tíu (62%) forráðamanna 

voru því frekar eða mjög ósammála (mynd 14). 
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Mynd 13. Niðurstöður svara forráðamanna (n=16) og fagfólks (n=8) við 

staðhæfingunni: Upplýsingar veittar fyrir rannsóknina voru góðar. 

Mynd 14. Niðurstöður svara forráðamanna (n=16) og þjálfara (n=8) við 

staðhæfingunni: Þekking mín á CP hefur aukist. 

Meirihluti (87%) aðspurðra forráðamanna og allir þjálfarar sem tóku þátt voru frek-

ar eða mjög sammála því að þverfaglega matið myndi veita barninu rétta meðhöndlun 

á réttum tíma. Fimmtán forráðamenn og sjö þjálfarar voru frekar eða mjög sammála 

því að meðferðin yrði fyrirsjáanlegri með tilkomu reglubundins eftirlits (mynd 15). 
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Mynd 15. Niðurstöður svara forráðamanna (n=16) og þjálfara (n=8) við 

staðhæfingunni: Meðferð barnsins verður fyrirsjáanlegri. 

Mynd 16. Niðurstöður svara forráðamanna (n=16) og þjálfara (n=8) við 

staðhæfingunni: Samvinna við fagfólk/ foreldra eykst 

Meirihluti þjálfara (sex þjálfarar) voru frekar eða mjög sammála því að í 

matinu væri of lítill gaumur gefinn að öðrum vandamálum barnsins. Fimmtán 

forráðamenn voru frekar sammála eða mjög sammála þeirri staðreynd að 

samvinna við fagfólk myndi aukast. Sjö þjálfarar voru frekar eða mjög sammála 

því að samvinna við foreldra myndi aukast með tilkomu matsins (mynd 16) og 
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allir fagmenn voru frekar eða mjög sammála því að gæði þjónustunnar myndu 

aukast með tilkomu kerfisbundinnar eftirfylgni.  

Allir sem svöruðu spurningunni hvort eftirlitið myndi veita öllum jafna 

þjónustu voru frekar eða mjög sammála þeirri staðreynd. Þrír forráðamannanna 

tóku ekki afstöðu til þessarar spurningar. Allir forráðamenn voru því frekar eða 

mjög ósammála að þau hefðu látið undan þrýstingi til að taka þátt í verkefninu og 

því að þeir myndu ekki taka aftur þátt ef þau væru spurð í dag. 

Nokkrir forráðamannanna svöruðu opinni spurningu í lok spurningalistans um aðrar 

athugsemdir sem þeir óskuðu að koma á framfæri. Tveir forráðamenn nefndu að þeir 

ættu erfitt með að taka afstöðu til nokkurra spurninga á listanum og einn átti erfitt með 

að skilja spurningarnar fyllilega. Einn forráðamaður sem var ánægður með eftirlitið og 

ánægður með að fá samantektina eða eins og hann orðaði það: 

„Hafði ekki hugmynd um hvað kom út úr þessari röntgenmynd fyrr en ég las 

þetta þó svo ég hafi ítrekað spurt, gott að vita að hann þurfi að fara í aðra mynd.“ 

Öðrum forráðamanni fannst vanta stað í kerfinu fyrir sitt barn eða eins og 

hann orðaði það: 

„Það vantar einn stað, þar sem haldið væri utan um hvað er í boði fyrir krakka 

eins og X sem lendir stundum á milli þess að vera fatlaður og ófatlaður.“ 

Ábendingar frá þjálfurum varðandi framtíðarmat 

Þjálfarar svöruðu opnu spurningunni munnlega á síðasta samstarfsfundi í mars 

2011. Allir þjálfararnir sýndu áhuga á áframhaldandi samstarfi í tengslum við 

þátttöku í mati, áframhaldandi þróunarvinnu og kennslu í notkun matsins. 

Eftirfylgnin gæti verið byrjun á kerfisbundinni þjónustu við einstaklinga með CP 

og samræmist sýn þjálfara á að huga þurfi að samfellu í þjónustu á öllu 

æviskeiðinu. Æskilegt væri í framtíðinni að víkka út teymið sem sinnir 

kerfisbundnu eftirliti. Þjálfarar höfðu eftirfarandi athugasemdir við framkvæmd, 

uppsetningu matsins og innihald: 
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 Æskilegt væri að matið færi fram í nærumhverfi barnsins, t.d. 
heilsugæslu- eða þjónustumiðstöð eða þar sem barnið er í þjálfun alla 
jafna. 

 Skoðun sem þessi yrði gerð reglulega á svipuðum tíma ár hvert og ef 
þörf væri á frekari úttekt á hæfingu barnsins væri æskilegt að samræma 
það matinu. 

 Sameina mætti mat þjálfaranna í eitt mat. 

 Skipuleggja mætti matseyðublaðið betur, þannig að allar spurningar 
sem foreldrar þurfa að svara væru sett á einn stað, annaðhvort í byrjun 
matsins eða í lok. 

  Bæta þyrfti inn möguleikum á að skrá upplýsingar um færni í daglegu 
lífi.  

 Vantar upplýsingar um félagsfærni barnanna, hvernig gengur í 
skóla/leikskóla. 

 Í mati sjúkraþjálfara mætti bæta við liðmælingum á beygju í mjöðm, 
mælingu á vöðvastyrk, mati á sérhæfðri vöðvastjórnun ákveðinna 
vöðvahópa.  

 Þjálfarar lýstu óöruggi við mælingu á spastisíteti með Ashworth-
kvarða. 

 Iðjuþjálfum fannst útskýringar í tengslum við House-flokkun á gripi 
vera óskýrar. 

 Þörf væri á að samræma notkun KH, kvarða á hreyfifærni, að mati 
sjúkraþjálfara. 

 Æskilegt væri að þeir sem skoði barnið skrái einnig inn í miðlægan 
gagnagrunn. 
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Umræða 

Markmiðið með þessu verkefni var að kynna og hefja innleiðingu á sænsku 

eftirfylgnikerfi, CPUP, CP Uppföljning. Upprunalega var eftirfylgnin innleidd í 

Svíþjóð sem annars stigs forvörn til að koma í veg fyrir eða draga úr neikvæðum 

afleiðingum fötlunar af völdum CP. Kerfið hefur sannað forvarnagildi sitt í 

Svíþjóð þar sem dregið hefur verulega úr alvarlegum fylgikvillum á borð við 

mjaðmarliðlos, alvarlega hryggskekkju og myndun alvarlegra liðkreppa 

(Hagglund o.fl., 2005). Eftirfylgnin hefur einnig haft að markmiði að fylgjast 

með og meta færni barna og þá meðhöndlun sem börnum með CP hefur verið 

veitt og stuðla þar með að gagnreyndri þjónustu við markhópinn. Kerfið krefst 

samræmingar þjónustu og samvinnu fagfólks sem sinna þjónustu við börn með 

CP. Síðast en ekki síst hefur sú upplýsingasöfnun um heilsu og færni barna með 

CP, sem kerfið býður upp á, aukið við þekkingu á faraldsfræði og lýðheilsu 

einstaklinga með CP (Westbom o.fl., 2007). 

Í þessu verkefni voru þýdd úr sænsku þau matsblöð, leiðbeiningar og 

viðmiðunarreglur sem fylgja CPUP-eftirfylgninni í CPEF-mat og leiðbeiningar á 

íslensku. Notagildi matsins var síðan prófað á afmörkuðum hópi barna með CP á 

Íslandi af þverfaglegum samstarfshópi sem samanstóð af fulltrúum fjögurra 

faghópa sem starfa á fjórum mismunandi stofnunum á Stór-Reykjavíkursvæðinu. 

Á Íslandi hefur á undanförnum árum verið tekið mið af sænsku CPUP-

eftirfylgninni varðandi eftirlit með mjöðmum og hrygg barna með CP. Engu að 

síður kom í ljós í prófuninni á CPEF-matinu í þessu verkefni að þétta þurfti 

eftirlit með stöðu mjaðmarliða hjá fimm af 28 börnum og þar af þurfti eitt 

barnanna á leiðréttandi bæklunaraðgerð að halda til að koma í veg fyrir liðlos. 

Eitt þessara barna hafði ekki áður verið skoðað af bæklunarskurðlækni.  

Við framkvæmd matsins unnu iðju- og sjúkraþjálfarar saman sem leiddi til 

hagræðingar fyrir barnið og áreiðanlegri mælinga að mati fagfólks. Matið 

samanstendur af mörgum mælitækjum sem spanna fleiri víddir færninnar og gefa 
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heildræna mynd af færni barnsins. Í matinu eru spurningar, sem beint er til 

fagfólks eða forráðamanna, um þjálfun og markmiðssetningu og á hvaða vídd 

færninnar þjálfunin og markmiðin séu. Þessar spurningar hvetja til þess að 

þjálfarar yfirvegi markmiðssetningu með hliðsjón af metinni færni og hvort 

samræmi sé milli þjálfunar og markmiðssetningar.  

Við mat á fjölskyldumiðaðri þjónustu sem gerð var á Æfingastöðinni sl. ár, 

töldu foreldrar barna sem þar eru í þjónustu helst skorta á samræmingu 

þjónustunnar og upplýsingastreymi til forráðamanna (Stefánsdóttir og Egilson, 

2010). Nær allir foreldrar og fagfólk, sem svöruðu spurningalista í lok CPEF-

prófunarinnar, voru þeirrar skoðunar að eftirfylgnin gæti bætt samvinnu fagfólks 

og samvinnu foreldra við fagfólk. Allir foreldrar sem svöruðu spurningalistanum 

sýndu áhuga á áframhaldandi eftirfylgni fyrir sitt barn. Prófunin var framkvæmd 

á Stór-Reykjavíkursvæðinu af fagfólki sem þar starfar og veitti því ójafna 

þátttökumöguleika fyrir börn utan höfuðborgarsvæðisins. Engu að síður töldu 

nær allir (22 af 23), sem tóku afstöðu til spurningarinnar um hvort þeir teldu að 

matið myndi verða til þess að veita öllum börnum jafna þjónustu óháð búsetu, að 

svo myndi verða. Allir sem svöruðu spurningalistanum voru sammála um að 

meðferð barnsins yrði fyrirsjáanlegri.  

Bætt líðan og heilsufarslegur ávinningur er mikill fyrir einstaklinga með CP 

þar sem eftirfylgnin hefur verið virk í meira en áratug (Hagglund o.fl., 2005). 

Fækkun stórra bæklunaraðgerða sem fylgir oftast lengri innlögn á sjúkrahúsi og í 

sumum tilfellum þörf fyrir umfangsmeiri hjálpartæki og aðlögun hjálpartækja, 

hlýtur líka að vera fjárhagslegur ávinningur fyrir heilbrigðiskerfið.  

Að lokinni prófun á notkun þýdda CPEF-matsins á Íslandi liggja fyrir miklar 

heilsufarslegar upplýsingar um þann hóp sem tók þátt í prófuninni á matinu. Þær 

upplýsingar eru engan veginn tæmandi til að lýsa heilsufari allra barna og 

ungmenna með CP þar sem eingöngu helmingur allra barna með CP, átta ára og 

yngri, tóku þátt. Æskilegt er að ná til sem flestra barna með CP á Íslandi og 

innleiða matið sem reglubundna skoðun fyrir öll börn á Íslandi með CP. Með 
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samræmdum matsaðferðum sem skráðar eru á kerfisbundinn hátt er hægt að 

byggja upp gagnabanka fyrir íslensk börn og ungmenni með CP, þar sem hægt 

væri að fylgjast með heilsu þýðisins. Á þann hátt verður með meiri vissu hægt að 

veita foreldrum, skjólstæðingum og fagfólki áreiðanlegri upplýsingar um gang 

fötlunarinnar og áhrif mismunandi inngripa fyrir hópinn sem heild.  

Heilbrigðisstarfsfólki ber lögum samkvæmt að stunda bestu mögulegu 

þjónustu hverju sinni fyrir þá sem leita eftir henni. Samkvæmt lögum um 

landlækni nr. 41/2007 er það eitt af hlutverkum embættisins að halda skrár til að 

afla þekkingar um heilsufar og heilbrigðisþjónustu. CP-eftirfylgnin krefst 

breytinga á skipulagi þjónustunnar, aukinnar samræmingar og virkrar rafrænnar 

sjúkraskrár, til að jafnræðis verði gætt fyrir alla einstaklinga með CP á Íslandi. 

Þar sem eftirfylgnin þarf að vera gagnvirk þarf að vera hægt að rekja 

persónuupplýsingar og eintaklingurinn eða aðstandandi þarf því að gefa upplýst 

samþykki um að taka þátt í eftirfylgninni. Ekkert er því til fyrirstöðu að hafa 

aðgangslæstan gagnagrunn með kóðuðum upplýsingum eins og gert var í þessu 

verkefni. Þannig verði fylgt lögum um örugga meðferð persónuupplýsinga en um 

leið möguleiki á söfnun og nýtingu upplýsinga skjólstæðingnum í hag. 

Þýðingin 
Sænska eftirfylgni-/matskerfið CPUP (CP uppföljning), sem skráir heilsu og 

færni barna og unglinga með CP, er gefið út á sænsku og hafa þær Norðurlanda-

þjóðir sem þegar hafa tekið upp þessa eftirfylgni (Noregur og Danmörk) þýtt 

sænsku matsblöðin og leiðbeiningarnar yfir á sín tungumál. Forsenda fyrir því að 

fagfólk geti prófað notkun matsins var að þýða matsblöð og leiðbeiningarhefti.  

Nokkur matstæki, sem eru hluti af CPUP-matinu, hafa þegar verið þýdd á 

íslensku úr upprunalegum útgáfum og í verkefninu eru þær þýðingar notaðar. Við 

þýðingu á öðrum sænskum texta var fylgt leiðbeiningum höfunda textanna um að 

fagmenn (heilbrigðisstarfmenn) ættu að þýða og bakþýða texta aftur á sænsku, 

þ.e. samhverf þýðing þar sem bæði tungumálin hafa jafnt vægi. Aðferðin krefst 
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þess að textinn sé bakþýddur aftur yfir á upprunalega tungumálið af öðrum aðila 

en þeim sem þýddi úr upprunalega tungumálinu, en leyfir samt sem áður að 

þýðendur geti borið saman bækur sínar á meðan á þýðingarferlinu stendur 

(Hilton, 2002). Við þýðingu sænska textans yfir á íslensku hafði þýðandi einnig 

norsku þýðinguna til hliðsjónar. Við vafaatriði var leitað aðstoðar hjá tvítyngdum 

samstarfsmönnum, þ.e. Íslendingum sem hafa gott vald á sænsku og íslensku. 

Við bakþýðinguna hafði þýðandi ekki samráð við bakþýðanda til að hafa ekki 

áhrif á innihaldsréttmæti þýðingarinnar. Við þýðingu matsaðferða er hinsvegar 

mælt með því að óháður tvítyngdur aðili fari yfir og beri saman þýðingu og 

bakþýðingu til að meta réttmæti hennar, eða hvort orðin þýði nákvæmlega það 

sama í báðum tungumálum (Maneesriwongul, 2004). Þetta var ekki gert í þessu 

verkefni fyrr en sænsku höfundarnir höfðu farið yfir bakþýðinguna á sænsku. 

Höfundar sænska textans höfðu ekki forsendur til að meta íslensku þýðinguna 

vegna takmarkaðrar íslenskukunnáttu. Athugasemdir sem sænsku höfundarnir 

höfðu við bakþýðinguna voru seinna bornar saman við íslensku þýðinguna af 

tvítyngdum heilbrigðisstarfsmanni, og voru að hans mati mest um orðalag. 

Heilbrigðisþjónustan í Svíþjóð er byggð upp á annan hátt með hæfingarteymum 

og var erfitt fyrir þýðendur að þýða ýmis starfsheiti í hæfingarteymum sem ekki 

eru til á íslensku; dæmi um það er t.d. sænska starfsheitið habiliteringschef, sem 

var þýtt á íslensku sem teymisstjóri og bakþýtt á sænsku sem teamledare. Önnur 

orð sem eru vel þekkt í tengslum við þjálfun barna, eins og nöfn á hjálpartækjum 

og tegund skriðs, voru þýdd á talað mál í sænsku en þar vildu höfundar nota það 

sem þekkist betur innan barnaþjálfunar. Sænski sjúkraþjálfarinn sem sá um 

bakþýðinguna hefur starfað mestmegnis með sjúkraþjálfun fullorðinna, hér á 

landi, þar sem önnur orðanotkun gildir. Niðurstaðan var að í nær öllum tilfellum 

væri um misskilning að ræða að hálfu bakþýðanda, sem ekki hafði merkingarlega 

þýðingu í för með sér við notkun matsins. 

Við þýðingu á faglegum hugtökum í texta þjálfaranna var reynt að nota 

íslenskar þýðingar á faghugtökum og þar var stuðst við íðorðasafn hjá Stofnun 
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Árna Magnússonar (Orðabanki íslenskrar málstöðvar, 1997). Þar sem íslensku 

hugtökin hafa hins vegar fæst hlotið almennan hljómgrunn meðal 

heilbrigðisstarfsfólks voru latnesku eða ensku heitin höfð í sviga til útskýringar 

og til að tryggja innihaldsréttmæti þýðingarinnar. Í norsku og sænsku eru almennt 

notuð latnesku heitin í rituðu máli en heitin hafa þá verið aðlöguð viðkomandi 

tungumáli. Í íslenskri þýðingu á mati barnataugalæknis og bæklunarskurðlæknis í 

CPEF er notast við latnesku heitin á faglegum hugtökum. 

Við þýðingu á ástralska FMS (Functional Mobility Scale) á íslensku var farið 

eftir leiðbeiningum ástralskra höfunda textans um samhverfa þýðingu og 

bakþýðingu. Hins vegar var haft samráð við bakþýðanda eftir yfirlestur af 

tvítyngdum fagmanni sem fór yfir merkingarlegt gildi bakþýðingarinnar. Litlar 

sem engar athugasemdir voru gerðar við ensku bakþýðinguna af áströlskum 

höfundum kvarðans. 

Við þýðingu á aðlöguðum Ashworth-kvarða (MAS) var um einstefnuþýðingu 

(one-way translation) að ræða en þess konar þýðing er talin hafa lágt réttmæti og 

minni áreiðanleika (Hilton, 2002). Leitað var til námsbrautar í sjúkraþjálfun við 

HÍ, fyrirspurn var send til barnataugalæknis og sjúkraþjálfara á taugadeild 

Landspítala hvort vitað væri um þýðingu á kvarðanum en án árangurs. Þörf er á 

faglegri athugun á þýðingu MAS-kvarðans í framtíðinni. 

Matstækið CPUP – áreiðanleiki og réttmæti 

CPUP-matið er ekki eitt mælitæki heldur samsafn margra matsaðferða sem settar hafa 

verið saman í þverfaglega eftirfylgni. Flest atriði matsins eru þekkt og notuð af fagfólki 

við klíníska skoðun og mat á börnum með CP í dag. Í eftirfylgnikerfinu er aðferðunum 

raðað upp á kerfisbundinn hátt og í eftirfylgninni er þess vænst að fagfólk skoði börnin 

reglulega og skrái niður klíníska athugun á kerfisbundinn hátt.  

Langflest mælitæki í matinu hafa verið prófuð með tilliti til áreiðanleika og 

réttmætis en matið í heild sinni hefur ekki verið prófað með tilliti til áreiðanleika 

eða réttmætis. Mælitæki sem inniheldur fleiri þætti er talið hafa innihaldsréttmæti 

(content validity) ef innihaldið á við um alla þá þætti sem mæla á. Ein leiðin til 
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að athuga það er að bera saman hvort það sem mælt er sé á sömu vídd ICF-

flokkunarkerfisins (International Classification of Functioning). Mælitæki sem 

mæla færni á fleiri víddum ICF-flokkunarkerfisins eru talin hafa lítið 

innihaldsréttmæti (Wade, 1992). Þar sem CPEF-eftirfylgnin byggir á mörgum 

matstækjum þarf að líta á hvert matstæki til að athuga innihaldsréttmæti og 

áreiðanleika hverrar mæliaðferðar fyrir sig. Heilsa og færni einstaklinga með CP 

er víðtækt hugtak og ekki er til eitt ákveðið mælitæki á heilsu og færni sem 

spannar allar víddir ICF. Langflest mælitæki leggja áherslu á að mæla færni á 

vídd líkamsstarfseminnar, þó að færni á vídd þátttöku sé oftast markmið 

hæfingarinnar (Fowler o.fl., 2007;  Harvey o.fl., 2008).  

Stöðug aukning hefur verið undanfarinn áratug í notkun færniflokkunarkerfanna 

GMFCS og MACS í rannsóknum, kennslu og einnig í klínískri starfsemi þjálfara ( 

Morris og Bartlett, 2004). GMFCS hefur verið til í íslenskri þýðingu frá 2003 

(endurskoðuð útgáfa frá 2008) (Guðjónsdóttir, 2008) og hafa sjúkraþjálfarar sem sinna 

börnum notað færniflokkunina í auknum mæli í sínum skýrslum. Minna hefur borið á 

notkun flokkunarinnar í læknaskýrslum hér á landi enn sem komið er. Styttra er síðan 

MACS-flokkunin var þýdd á íslensku (Gústavsdóttir og Sigurbjörnsdóttir, 2010) og 

reynsla af notkun hennar er takmörkuð hér á landi. Þýðing kvarða á hreyfifærni (FMS) 

fór fram í þessu verkefni og þetta er fyrsta skráða notkun kvarðans hér á landi. 

Prófeiginleikar flokkunarkerfis House á gripgetu og mat Zancollis á spastisíteti í 

vöðvum handleggja hafa ekki verið prófaðir til hlítar (Arner o.fl., 2008). Fram að þessu 

hafa þessi matstæki ekki verið notuð í fínhreyfimati iðjuþjálfa hér á landi. 

Áreiðanleiki liðmælinga sem eru notaðar í CPUP-matinu, hefur verið töluvert 

rannsakaður meðal fullorðinna (Bohannon og Smith, 1987; Gajdosik og Bohannon, 

1987), en færri rannsóknir hafa verið framkvæmdar á börnum með CP. Margir þættir í 

fari barnsins geta haft áhrif á þessar mælingar eins og andleg líðan, hitastig og tími 

sólarhringsins sem matið er framkvæmt. Þjálfun og reynsla skiptir miklu máli og er 

lögð mikil áhersla á samræmingu vinnuaðferða og hefur m.a. verið gefið út myndband 

sem er aðgengilegt á heimasíðu CPUP-matsins (Gudmundsson, 2010). 
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MAS-kvarðinn sem notaður er í CPUP-matinu er talinn mæla mest teygjanleika í 

vöðva en ekki sjálft taugaviðbragðið (Boyd og Graham, 1999; Sheean og McGuire, 

2009). Þrátt fyrir lítinn áreiðanleika í mælingum (Fosang o.fl., 2003; Mutlu o.fl., 2008) 

er hann notaður í matinu og virðist enn vera notaður í rannsóknum þar sem spastisítet 

er metið hjá börnum með CP. Annar kvarði, aðlagaður Tardieu-kvarði (Modified 

Tardieu scale: MTS) sem mælir frekar taugaviðbragðið í spastískum vöðva hefur verið 

notaður í auknum mæli við mat á magni spastisítets hjá börnum sem meðhöndluð hafa 

verið með spasmahemjandi lyfjum eins og Botoxi (Boyd og Graham, 1999). Við 

mælingar á áreiðanleika hans mælist aðeins betra samsvar milli tveggja mælinga fram-

kvæmdar af sama mælanda en þó er breiddin töluverð (Mutlu o.fl., 2008). Sá kvarði 

krefst fleiri mælinga og er tímafrekari og hefur því ekki verið jafnmikið notaður í 

klínískri meðferð (Sheean og McGuire, 2009). Við prófun á CPEF-matinu lýstu 

þjálfarar sig óörugga við notkun MAS-kvarðans við mat á spastisíteti. Þar sem 

kvarðinn sýnir lítinn áreiðanleika við mælingar hjá börnum með CP er erfitt að rök-

styðja notkun hans við mat á spastisíteti. Matið ætti hugsanlega betur heima í skoðun 

barnataugalækna sem e.t.v. hafa meiri reynslu en þjálfarar í að meta taugaviðbrögð.  

Prófun á notagildi CPEF-matsins 
Prófað var í fyrsta sinn á Íslandi að meta börn með CP samkvæmt þýddu CPUP-

mati, sem á íslensku hefur fengið heitið CPEF, stytting á CP-eftirfylgni. Matið 

var prófað á um helmingi allra barna sem fædd eru á tímabilinu 2002-2009 og 

greind hafa verið með CP á Íslandi.  

Þátttaka barna 

Þátttaka var dræm, sérstaklega hjá börnum sem búa utan Stór-Reykjavíkurs-

væðisins. Ástæður fyrir dræmri þátttöku geta verið margar. 

Upplýsingar. Í spurningalista, sem tæplega 60% (n=16) foreldra barna í 

úrtakinu svaraði, kom fram að í þeim hópi töldu rúmlega 80% (n=13) 

upplýsingarnar sem gefnar voru fyrir rannsóknina hafa verið góðar en tveir 

svarendanna voru því ósammála. Hugsanlega hafa upplýsingar um verkefnið 
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verið of ítarlegar (4½ bls.) og ekki skilað sér fyllilega til allra forráðamanna. Í 

Svíþjóð er mikil áhersla lögð á skýrar og greinargóðar upplýsingar til 

forráðamanna um CPUP (1½ bls). Þær hafa verið þýddar á tíu tungumál, þó ekki 

íslensku, og liggja fyrir á heimasíðu CPUP-teymisins (Gudmundsson, 2010). 

Tímasetning. Tímasetning á innköllununum tveimur, annars vegar í fyrstu 

viku árs og hins vegar í dymbilviku páska, hafa ef til vill verið óhentugar. Vitað 

er að foreldrar barna með CP fá margar fyrirspurnir um þátttöku þeirra, eða barna 

þeirra, í rannsóknum sérstaklega yfir vetrartímann. Send var út fyrirspurn frá 

GRR til foreldra vegna a.m.k. einnar annarrar rannsóknar á hluta af sama þýði 

stuttu áður en innköllun til þessarar rannsóknar var send út. 

Félagslegar aðstæður. Breyttar aðstæður í þjóðfélaginu, eftir bankahrun 

haustið 2008, geta hafa skipt máli fyrir foreldra. Óöryggi í atvinnumálum og 

hærri ferðakostnaður fyrir foreldra, sem alla jafna þurfa að ferðast meira og vera 

oftar frá vinnu vegna barna sinna, getur hafa leitt til frekari forgangsröðunar. 

Fyrirbyggjandi aðgerðir sem þessar hafa ekki alltaf skýran ávinning samdægurs. 

Þátttaka fagfólks 

Einungis einn sérfræðingur í taugasjúkdómum barna tók þátt í prófuninni. Leitað 

var til annars sérfræðings í hæfingu barna sem sá sér ekki fært vegna anna að 

taka þátt í prófun matsins. Leitað var einnig til þess sérfræðings í bæklunarskurð-

lækningum sem sinnir stoðkerfisvandamálum barna með CP á Íslandi. Ekki var 

lýst eftir þátttöku fagfólks að öðru leyti heldur var leitað til þjálfara á 

Æfingastöðinni þar sem langflest börn með CP eru í þjálfun og til GRR sem 

þjónar börnum og unglingum með alvarlegar þroskaraskanir, hvar sem þau búa á 

landinu (Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins, 2011). Börn með CP eru víða 

annars staðar í þjálfun en á GRR og á Æfingastöðinni. Í framtíðinni verður 

mikilvægt að fá samvinnu við alla þjálfara, barnalækna og bæklunarskurðlækna 

sem sinna börnum og ungmennum með CP á Íslandi til að hægt verði að innleiða 

samræmda eftirfylgni með heilsu og færni fleiri.  
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Þátttaka þjálfaraparanna var ójöfn. Ekki var hægt að bera saman reynslu af 

notkun matsins milli þeirra sem skoðuðu tíu börn tvisvar sinnum (hver þjálfari 

skilaði 20 skýrslum) og þeirra sem skoðuðu tvö börn, þar af var annað þeirra 

skoðað einu sinni (hver þjálfari skilaði þremur skýrslum). Starfsreynsla 

þjálfaranna sem tóku þátt í prófuninni var mismikil, allt frá þriggja ára 

starfsreynslu sem þjálfari upp að 30 ára starfsreynslu. Kom það fram í mati 

þjálfaranna að seinni skoðunin á sama barni gekk í flestum tilfellum betur en sú 

fyrri, óháð fyrri reynslu þjálfaranna. 

Framkvæmd prófunarinnar  

Þjálfarar voru sammála um að samvinna við skoðun væri mikilvæg fyrir alla 

aðila, hún væri tímasparnaður fyrir börnin og aukinn áreiðanleiki fengist við 

mælingarnar. Þeir töldu brýnt að undirbúa prófunina vel og mikilvægt væri að 

þjálfarar gæfu sér góðan tíma við framkvæmd matsins. Samvinna við börnin var 

yfirleitt góð, þó að auðvitað séu undantekningar þar á og munur á dagsformi 

barnsins. Börnin vissu á hverju þau ættu von á við seinni skoðunina og gekk sú 

skoðun yfirleitt betur. Þau þekktu flest vel til á Æfingastöðinni og GRR og voru 

örugg í þeim aðstæðum. Í þessu verkefni var veitt umbun fyrir þátttöku og 

sjálfsagt hefur vissa um það haft áhrif við seinni mælinguna.  

Skoðun læknanna og skoðun þjálfaranna fór ekki fram á sama stað og sjaldan á 

sama degi. Reynt var að taka tillit til þeirra sem komu lengst að við skipulagningu á 

skoðununum, til að halda ferðum í lágmarki. Fyrir önnur börn í rannsókninni er óvíst 

hvort það skipti máli þótt skoðun lækna og þjálfara fari ekki fram á sama degi eða á 

sama stað. Læknar (barnataugalæknir og bæklunarskurðlæknir) lýstu því að börnin 

hefðu í flestum tilfellum verið ánægð með að mæta á Barnaspítala Hringsins, þar sem 

ekkert amaði að þeim. Fram að því höfðu sum þeirra tengt reynslu af heimsóknum 

sínum á Barnaspítalann við veikindi. Í ljós kom við skoðun bæklunarskurðlæknis að 

mikilvægt er að undirbúa þarf starfsfólk á röntgendeild ef fyrirhugað er að skoða mörg 

börn samdægurs, vegna álags við röntgenmyndatökur. Í einu tilfelli þurftu foreldrar frá 

að hverfa vegna langrar biðar eftir myndatöku. 
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Niðurstöður prófunarinnar 

Um er að ræða þrenns konar niðurstöður úr mælingum sem gerðar voru við 

þjálfun í notkun matsins. Í fyrsta lagi var um niðurstöður fyrir hvert barn, sem 

teknar voru saman á fundi með samstarfshóp (teymi) hvers barns fyrir sig. 

Upplýsingum var í öllum tilfellum miðlað til foreldra og ef um breytingar var að 

ræða á meðferð var þeim upplýsingum miðlað til viðeigandi meðferðaraðila. Þó 

hér hafi eingöngu verið um prófun á notkun matsins að ræða kom engu að síður í 

ljós að hjá fimm börnum þurfti að þétta eftirlitið með stöðu mjaðmarliða og hjá 

einu barni þurfti að grípa til skurðaðgerðar til að leiðrétta stöðu mjaðmarliða. Eitt 

þessara barna hafði ekki verið í eftirliti hjá bæklunarskurðlækni áður. 

Í öðru lagi var um heildarniðurstöður að ræða fyrir allan hópinn. Fara verður 

varlega í að túlka þær niðurstöður þar sem einungis um 50% barna úr þýðinu tók 

þátt. Úrtakið endurspeglar því ekki birtingarmynd CP hjá börnum á Íslandi í dag. 

Engu að síður er góð samsvörun í tíðnitölum varðandi fæðingarþyngd og 

meðgöngulengd þeirra barna sem tóku þátt í prófuninni við faraldsfræðilega 

rannsókn á íslenskum börnum sem gerð var um aldamótin og birt var nýlega 

(Sigurdardottir o.fl., 2009). Dreifing taugaeinkenna í CPEF-úrtakinu var 

sambærileg evrópskri faraldsfræði að því undanskildu að hlutfall þeirra sem voru 

með einkenni í öðrum líkamshelmingi voru færri í CPEF-úrtakinu (Krageloh-

Mann og Cans, 2009). Tíðni mjaðmarliðloss hjá börnum sem ekki hefur verið 

fylgt eftir á kerfisbundinn hátt er mun hærri (35%) en kom fram í úrtaki CPEF-

prófunarinnar. Tíðnin er hæst hjá þeim börnum sem eru í hærri 

grófhreyfifærniflokkum, eða allt að 90% í GMFCS-flokki V (Soo o.fl., 2006). 

Tvö börn í CPEF-úrtakinu sem voru í flokki IV og V höfðu þegar farið í annars 

vegar leiðréttandi bæklunarskurðaðgerð og hins vegar fyrirbyggjandi aðgerð. Á 

Íslandi má segja að undanfarin ár hafi verið fylgt viðmiðunarreglum sem CPUP-

eftirfylgnin setur um eftirlit með stöðu mjaðmarliða hjá börnum með CP. 

Sérfræðingur í bæklunarskurðlækningum sem sinnir börnum með CP á Íslandi, 

stundaði sérnám í Svíþjóð og hefur fylgt þeim reglum sem þar gilda fyrir 
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eftirfylgni. Við samanburð á óformlegri athugun sem gerð var á eldri 

einstaklingum með CP á Íslandi, sem hafði verið tekin röntgenmynd af mjöðmum 

á, fer tíðni mjaðmarliðhlaupa fækkandi, eða úr 17% í 3,5% (eitt barna af 28 barna 

úrtaki) með þéttari eftirfylgni (Axelsdóttir, 2011). Börnin sem tóku þátt í prófun 

matsins dreifðust nokkuð jafnt í fyrstu þrjá grófhreyfifærniflokka, þ.e. um 54% 

þeirra reyndust vera í flokki I og II sem er lægra hlutfall en greindist í íslenskri 

rannsókn sem gerð var um aldamótin sem sýndi að 77% barna lentu í þessum 

flokkum (Sigurdardottir o.fl., 2009). Mun fleiri (29%) af þátttakendum í prófun 

matsins reyndust vera í flokki III en í áðurnefndri íslenskri rannsókn (4%) og 

annarri bandarískri rannsókn (10%) (Benedict o.fl., 2011). Um 14% barnanna í 

úrtakinu voru í flokki IV samanborið við 19% í flokki IV og V samanlagt úr 

íslensku rannsókninni og um 35% í þeirri bandarísku. Við fyrra mat á 

grófhreyfifærni reyndust tvö börn vera í flokki V en ekkert við seinni. Samkvæmt 

þessu er úrtakið sem tók þátt ekki lýsandi fyrir þýðið.  

Niðurstöður sem birtar eru í verkefninu eru sýnishorn af faraldsfræðilegum 

upplýsingum sem hægt er að fá með samræmdri kerfisbundinni skráningu á 

þverfaglegum mötum. Slíkar upplýsingar eru mikilvægar til að geta metið áhrif 

mismunandi inngripa, til að geta spáð fyrir um framtíð barnanna og til að geta 

veitt þeim bestu mögulegu þjónustu hverju sinni. Þær eru mikilvægar fyrir 

fagfólk sem sinnir börnum með CP og ekki síst fyrir foreldra barna með CP 

(Rosenbaum, 2003).  

Niðurstöður úr prófuninni voru í þriðja lagi upplýsingar um hvernig fagfólki gekk 

að nota matið og skrá niðurstöður. Þær fengust annars vegar með því að rýna í hverja 

skráningu fyrir sig við færslu gagna inn í sænska gagnagrunninn og hins vegar með 

munnlegri endurgjöf frá fagfólki á samráðsfundum. Ekki voru gerðar áreiðanleika-

mælingar á milli tveggja ólíkra mata hjá þjálfurunum. Á myndrænni framsetningu 

niðurstaðnanna má sjá að ekki er um fullt samræmi við skráningu fyrra og seinna 

mats, jafnvel á breytum sem vænta má að séu stöðugar milli tveggja mælinga sem 

gerðar eru með sex mánaða millibili og sem hafa sýnt góðan áreiðanleika við 
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endurteknar mælingar, eins og t.d. GMFCS-flokkunin, MACS-flokkunin og FMS 

(KH) kvarðinn (Harvey o.fl., 2008). Mælingar á samræmi milli skráninga var 

reiknuð út frá fjölda þeirra mælinga sem eru eins við fyrri og seinni mælingu (a) og 

reiknað hlutfall þeirra á móti heildarmælingum, bæði þeirra sem voru sammála og 

þeirra sem voru ósammála (b), eða a/a+b. Þetta er einföld tölfræði sem gefur 

vísbendingu um samræmi en gerir ekki ráð fyrir tilviljun og því ekki mælikvarði á 

eiginlegt samræmi (Altman, 1991). 

Grófhreyfifærniflokkun, GMFCS, barna með CP hefur verið talin vera stöðug 

fyrstu árin, eða fram á unglingsárin (Hanna o.fl., 2009;  Morris o.fl., 2004). Stöðugleik-

inn er mestur í flokki I og II en eftir sjö ára aldur hrakar færni hjá hluta barna sem eru í 

flokki III- V (Hanna o.fl., 2009). Samræmi milli mats á grófhreyfifærni hefur mælst 

lægst hjá börnum yngri en 2ja ára (Morris og Bartlett, 2004). Úr niðurstöðum prófunar 

CPEF-matsins var samræmi gróflega reiknað 85%. Rannsókn á stöðugleika GMFCS-

flokkunarkerfisins hefur sýnt að 73% barna var í sama flokki við endurteknar mælingar 

(Palisano o.fl., 2006). Börnin sem tóku þátt í CPEF-prófuninni voru á aldrinum eins árs 

til átta ára og vitað er að fram að sjö ára aldri eru börn enn að bæta við sig í færni og 

flokkunin er ekki alltaf skýr þótt hún sé aldursviðmiðuð. Misræmið við skráningu getur 

verið bæði fólgið í óöryggi fagfólks við mat á flokki og þroskabreytingar hjá barninu. 

Við fínhreyfifærniflokkunina reiknaðist samræmi milli mælinga við fyrstu og aðra 

skoðun í CPEF-matinu vera minna eða rúmlega 70%. Áreiðanleikamæling á MACS-

prófinu milli tveggja ólíkra skráenda hefur hins vegar sýnt mjög góða samsvörun, ICC: 

0,96-0,97 (Eliasson o.fl., 2006). Fínhreyfifærniflokkunin hefur nýlega verið þýdd á 

íslensku og er í fyrsta sinn prófuð í notkun CPEF matsins. Gefið hefur verið út 

leiðbeiningarmyndband í Svíþjóð um notkun flokkunarkerfisins sem iðjuþjálfar 

Æfingastöðvarinnar skoðuðu milli fyrri og seinni mælingar.  

Samræmi milli mælinga á kvarða um hreyfifærni (KH) og flokkun á gripfærni 

sem hvorttveggja eru matstæki sem ekki hafa verið notuð áður sýndu annars vegar 

77% samsvörun (KH) og hins vegar 63% (House-flokkunin) samsvörun milli 1. og 2. 

mælingar. Iðjuþjálfar sem tóku þátt í CPEF-prófuninni gerðu athugasemdir við leið-
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beiningar sem fylgja House-flokkuninni. Taka þarf tillit til þess við frekari notkun 

þess. Kvarði á hreyfifærni og MACS-fínhreyfifærniflokkunin eru ætluð fyrir börn á 

aldrinum 4ra–18 ára og þarfnast því aðlögunar fyrir börn yngri en 4ra ára. Af 28 

börnum sem tóku þátt í prófun CPEF-matsins voru sjö þeirra yngri en 4ra ára þegar 

þau voru skoðuð. Við skráningu sjúkraþjálfara samkvæmt KH (Kvarða á hreyfifærni) í 

prófun á CPEF-matinu, vafðist fyrir þjálfurum að skrá færni barnanna sem eru yngri 

en 4ra ára. Ákveðið var að skrá notkun á kerru eins og notkun á hjólastól fyrir 

yngri einstaklingana. 

Við niðurstöður á mælingum á liðferlum er nauðsynlegt að gera ráð fyrir 

skekkjumörkum sem staðfestar hafa verið við áreiðanleikamælingar á mælingum 

á liðferlum hjá börnum með CP (Fosang o.fl., 2003). Í prófun á CPEF-matinu 

reyndust sjúkraþjálfarar oftar mæla liðferla með liðmæli og byggir það líklega á 

lengri hefð fyrir mælingum á liðferlum í starfi sjúkraþjálfara. Þjálfurum þótti 

mikilvægt að vinna saman að liðmælingunum. 

Athyglisvert er að sjá áherslubreytingar á niðurstöðum varðandi markmiðssetningu 

fyrir þjálfun barnanna sem tóku þátt í CPEF-prófuninni. Á undanförnum misserum 

hafa þjálfarar í samvinnu við skjólstæðinga sína og forráðamenn markvisst unnið að 

því að skrá niður markmiðssetningu með þjálfuninni sem mikilvægt skref í að gera 

þjónustuna fjölskylduvænni (King o.fl., 2004). Við seinna matið í prófun á CPEF-

matinu kom í ljós að markmiðssetning með þjálfuninni var í auknum mæli á vídd 

þátttöku og athafna, en færri markmið voru sett á vídd líkamsstarfseminnar. Úrtakið er 

of lítið til að hægt sé að draga ályktanir af þessum niðurstöðum en þær gefa ákveðna 

vísbendingu um áherslubreytingar í starfi þjálfara. Kerfisbundin eftirfylgni, þar sem 

innt er eftir ákveðnum vinnubrögðum eins og t.d. skriflegri markmiðssetningu, getur 

hvatt til notkunar staðlaðra vinnubragða í auknum mæli. 

Endurgjöf fagfólks og forráðamanna 
Endurgjöf var annars vegar fengin á samráðsfundum með fagfólki sem tók þátt í 

prófun á CPEF matinu og hins vegar með svörun spurningarlista sem sendur var 
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til fagfólks og forráðamanna barna sem tók þátt í prófun á notagildi matsins. Allir 

þjálfararnir sem tóku þátt sýndu áhuga á áframhaldandi samstarfi í tengslum við 

þátttöku í þverfaglegu mati, áframhaldandi þróunarvinnu og kennslu í notkun 

matsins. Þjálfarar höfðu ýmsar athugasemdir við uppsetningu matsins og innihald 

þess. Sameina mætti mat sjúkra- og iðjuþjálfaranna, bæta þyrfti inn upplýsingum 

um mat á fleiri þáttum í færni barna með CP. 

Svör við spurningalistum 

Góð svörun (80 %) var við spurningalista sem sendur var til fagfólks, þar sem 

allir þjálfarar svöruðu spurningalistanum, en heldur dræmari frá forráðamönnum 

(57%) sem er lægra hlutfall en fékkst hjá Norðmönnum (75%) við sama 

spurningalista. Sá spurningalisti var sendur út einu ári eftir formlega innleiðingu 

á CPOP (norska þýðingin á CPUP) í Noregi (Jahnsen, 2009).  

Niðurstöður gefa vissulega ákveðnar vísbendingar þó fara verði varlega í 

túlkun þeirra þar sem um lítið úrtak er að ræða. Erfitt er að meta álit foreldra á 

CPEF-matinu þar sem einungis helmingur barna sem fædd eru á árunum 2002-

2009 og greind eru með CP á Íslandi tók þátt í prófun matsins og þar af svaraði 

rúmlega helmingur forráðamanna spurningakönnuninni. Spurningalistinn var 

sendur til foreldra með samantekt á niðurstöðum úr CPEF-matinu fyrir barn 

þeirra og hugsanlegt er að einhverjir þeirra sem svöruðu hafi verið að lýsa mati 

sínu á skýrslunni en ekki CPEF-matinu. 

Engu að síður er greinilegt af þeim svörum sem bárust frá forráðamönnum að 

þeir foreldrar sem svöruðu voru jákvæðir fyrir þátttöku í eftirfylgnikerfi eins og 

CPEF og væru tilbúnir að halda áfram þátttöku ef það byðist. Íslenskir foreldrar 

voru líkt og norskir foreldrar ekki allir sammála því að kunnátta þeirra um CP hefði 

aukist með þátttöku í verkefninu (Jahnsen, 2009), enda hefur ekki verið um mikla 

miðlun upplýsinga að ræða fram að þessu. Markmiðin með skipulagðri eftirfylgni 

eru m.a. að auka samvinnu fagfólks og fagfólks og forráðamanna og langflestir 

sem tóku þátt í spurningakönnuninni voru sammála um að svo hefði verið.  
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Notkun staðlaðra matsaðferða innan hæfingar/endurhæfingar á 
Íslandi í framtíðinni 
Gagnreyndar og áreiðanlegar matsaðferðir innan hæfingar og endurhæfingar eru 

forsenda þess að hægt sé að nýta rannsóknir til að meta áhrif mismunandi íhlutana og 

veita skjólstæðingunum bestu mögulegu þjónustu hverju sinni ( Palisano o.fl., 2004). Í 

hæfingu barna með CP hefur orðið mikil þróun í stöðlun og áreiðanleika matstækja á 

færni á vídd athafna í ICF-flokkunarkerfinu (Harvey o.fl., 2008). Einstaklingar með 

greininguna CP eiga það sameiginlegt að vera með skaða í miðtaugakerfinu en færni 

þeirra og fötlun er afar breytileg. Þótt hér sé um að ræða fjölmennasta hóp barna með 

líkamlega fötlun er fjölbreytileikinn mikill og erfitt er að draga ályktanir af áhrifum 

mismunandi íhlutana. Stöðluð og áreiðanleg mælitæki auðvelda fagfólki vissulega að 

skrásetja færni og meta árangur hjá stórum hópum eins og gert er í fjölþjóðarannsókn-

um (Cans o.fl., 2008). Faraldsfræðilegar upplýsingar um færni skipta miklu máli þegar 

skipuleggja þarf þjónustu, nægir þar ekki að telja fjölda einstaklinga með ákveðna sjúk-

dómsgreiningu eins og t.d. fjölda barna með CP. Matstæki eins og gróf- og fín-

hreyfifærniflokkun geta gefið ítarlegri lýsingu á þörf fyrir aðstoð og íhlutun (Benedict 

o.fl., 2011). Hvert barn er þó einstakt og nauðsynlegt er að meta hvert barn fyrir sig og 

meta þarf það í því samhengi umhverfis og færni sem það býr við hverju sinni.  

Barnaiðju- og sjúkraþjálfarar á Íslandi hafa í gegnum tíðina fylgst með færni 

skjólstæðinga sinna með stöðluðum mælitækjum á reglubundinn hátt. Engin 

ákvæði eða tilmæli liggja þó fyrir um hvenær meta skuli börn og á hvaða hátt beri 

að fylgjast með færni og heilsu þeirra og getur t.d. búseta fjölskyldunnar skipt máli. 

Á hinum Norðurlöndunum er lengri hefð fyrir reglubundnu eftirliti sem er á ábyrgð 

heilbrigðis- og eða félagsmálakerfisins. Með öflugu eftirfylgnikerfi í öðrum 

löndum hefur verið sýnt fram á að hægt sé með snemmtækri íhlutun að koma í veg 

fyrir alvarlega fylgikvilla og bæta lífsgæði einstaklinga með CP (Dobson o.fl., 

2002; Hagglund o.fl., 2005; Pountney og Green, 2006).  

Sérfræðikunnátta er almennt góð hér á Íslandi og hefur síst verið talin lakari 

en annars staðar í hinum vestræna heimi. Foreldrar hafa engu að síður bent á að 
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töluvert skorti á samhæfingu ýmissa sérfræðinga sem sinna börnum með CP. 

Ábyrgð á því hverju þurfi að fylgjast með og hvenær hefur aðallega verið á 

herðum foreldranna sjálfra (Guðjónsdóttir o.fl., 2005). Heilsufarsupplýsingar um 

barnið og fötlun þess hafa legið fyrir í sjúkraskrám Landspítala eða Greiningar- 

og ráðgjafarstöðvar ríkisins og yfirleitt ekki verið aðgengilegar fyrir annað 

fagfólk sem sinnir barninu í nærumhverfi þess. Með tilkomu miðlægrar rafrænnar 

skráningar væri hægt með leyfi forráðamanna að heimila fagfólki aðgang að 

upplýsingum um heilsu og færni skjólstæðinga sinna hverju sinni. Miðlæg 

skráning veitir einnig upplýsingar um faraldsfræði hópsins sem heild og getur 

þannig aukið þekkingu á CP. 

Öll ákvarðanataka varðandi meðferð verður að byggja á niðurstöðum áreiðanlegra 

matsaðferða og mikilvægt er að leggja áherslu á samræmingu verklags til að auka 

áreiðanleika niðurstaðnanna (Palisano o.fl., 2004). Í Svíþjóð er lögð mikil áhersla á 

að staðla vinnubrögð í CPUP-matinu, með því að gefa endurmat á vinnulagið, 

endurteknum æfingum og sjónrænni kennslu. Ein af grunnforsendum þess að 

innleiða eftirfylgnikerfi á Íslandi er ítarleg kennsla og þjálfun í notkun 

matsaðferðanna. Í þessu verkefni hefur það einungis verið gert fyrir lítinn hóp 

fagfólks en þörf er á frekari útbreiðslu meðal stærri þverfaglegs samstarfshóps.  

Framtíð CPEF-eftirfylgni á Íslandi 
Enn vantar töluvert á að CPUP-eftirfylgnin sé tæmandi aðferð til að meta alla þætti 

heilsu og færni en leitast er við með uppsetningu matsins að meta færni á öllum 

víddum ICF. Fagfólk sem tók þátt í að prófa notkun CPEF-matsins í þessu verkefni 

fannst flestum (6 þjálfurum af 8 sem svöruðu) að í matinu væri of lítill gaumur gefinn 

að öðrum vandamálum barnsins, eins og t.d. hvernig barninu liði, hvernig barninu 

gengi félagslega og hversu virkan þátt það tæki við daglegar aðstæður. Til að bæta úr 

því er mögulegt að bæta fleiri fagstéttum í þverfaglega teymið sem vinnur að CP-

eftirfylgninni og matstækjum sem meta þátttöku og lífsgæði. CPUP-eftirfylgnin veitir 

ítarlegar upplýsingar um stoðkerfi barna með CP og fram að þessu hafa verið birtar 
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fleiri niðurstöður um ástand þess en enn sem komið er hafa ekki verið birtar athuganir á 

hvernig barnið/ungmennið upplifir eigin líðan og þátttöku í samfélaginu 

(Gudmundsson, 2010). Með því t.d. að bæta við spurningalista um upplifun 

einstaklingsins af eigin lífsgæðum og þátttöku verður ef til vill hægt að meta áhrif 

færniskerðingarinnar á lífsgæði hans. 

Í Noregi hefur CPOP (tverrfaglig oppfølging av CP: norska þýðingin á CPUP) 

verið sameinuð sjúkraskrá einstaklinga með CP í Noregi (CPRN, Cerebral 

pareseregisteret i Norge) og verður fyrir vikið umfangsmeira mat (Andersen o.fl., 

2008). Í Svíþjóð hafa stoðtækjafræðingar tekið þátt í endurbótum á matseyðublöðum 

sjúkraþjálfara og hafa þeir tekið virkan þátt í ársfundum CPUP í Svíþjóð. Börn með CP 

á Íslandi eru skoðuð a.mk. einu sinni af þverfaglegu teymi fyrir skólabyrjun á GRR. 

CPEF-matið gæti hugsanlega verið hluti af því mati sem þar fer fram. 

Í skrá barnataugalæknisins í CPUP-matinu er gert ráð fyrir því að upplýsingar um 

vitræna getu (niðurstöður greindarprófa) séu færðar inn, sem væri e.t.v. eðlilegra að 

viðkomandi fagmaður gerði, þ.e. sálfræðingur sem framkvæmt hefur matið. Nefndu 

þjálfarar sem þátt tóku í prófun matsins að eins og sænska matið er uppbyggt sé ekki 

gert ráð fyrir að setja inn upplýsingar um daglega iðju barnsins. Hér væri hægt að bæta 

við fleiri matstækjum líkt og Norðmenn hafa gert í mati iðjuþjálfa í CPOP-

eftirfylgninni. Þeir hafa bætt við upplýsingum um þjálfun í athöfnum daglegs lífs 

(ADL-þjálfun), mat á rúmskynjun (stereognosis) í hönd, matstæki til að meta 

sambeitingu handa (AHA: Assisted Hand Assessment) (Krumlinde-Sundholm L. , 

2003) og mati á spastisíteti í vöðvum efri útlima (Elkjær, 2009). Sjúkraþjálfarar sem 

tóku þátt í prófuninni nefndu að bæta mætti við liðmælingum á beygju í mjöðm og 

mati á vöðvastyrk og sérhæfðri vöðvastjórnun.  

Ekkert er því til fyrirstöðu að bæta við eftirlitið upplýsingum sem talið er 

mikilvægt fyrir heildarmatið á barninu. Hins vegar er ekki talið vænlegt að taka 

út eða breyta þeim atriðum sem þegar eru í notkun vegna þess að þá verði 

upplýsingar ekki sambærilegar milli tímabila og milli einstaklinga.  
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Niðurstaða – lokaorð 

Í þessu verkefni hefur verið leitast við kynna CPUP, sænskt eftirfylgnikerfi með 

heilsu og færni barna með CP á Íslandi. Íslensk þýðing, CPEF, CP-eftirfylgni, á 

matseyðublöðum og viðeigandi leiðbeiningaheftum lækna og þjálfara liggja fyrir og 

hafa verið samþykkt af sænskum höfundum. Þverfaglegur faghópur hefur prófað 

notkun matsins á afmörkuðum hópi barna með CP á Íslandi. Prófunin tókst vel að 

mati fagfólks og forráðamanna sem tóku þátt. Þátttaka barna í prófuninni var dræm, 

sérstaklega barna sem búa utan höfuðborgarsvæðisins og því er hvatt til þess að 

matið verði framkvæmt sem hluti af annarri meðhöndlun sem börnin fá og helst í 

nærumhverfi þess. Þörf er á að virkja fagfólk í nærumhverfi barnsins til að taka þátt í 

skipulagðri eftirfylgni með börnum með CP á Íslandi. Matið inniheldur nokkrar nýjar 

matsaðferðir þjálfara og ljóst er af prófuninni að frekari þörf er á þjálfun fagfólks í 

notkun þeirra til að tryggja aukinn áreiðanleika við skráningu í matið. Að mati 

þjálfara sem tóku þátt í prófun CPEF-matsins er þörf á breytingu á uppsetningu og 

viðbótarathugunum í færnimatið. 

Í verkefninu voru niðurstöður hvers mats fyrir sig færðar inn í miðlægan sænskan 

gagnagrunn sem hýstur er í Lundi í Svíþjóð. Við áframhaldandi skráningu 

samkvæmt CPEF-matinu þarf að tryggja áframhaldandi samning við þennan 

gagnagrunn og/eða byggja upp íslenskan gagnagrunn þar sem hægt væri að færa inn 

niðurstöður matanna. Æskilegt væri að gagnagrunnur væri hýstur miðlægt af 

stofnunum sem annars sjá um að hýsa heilsufarslegar upplýsingar um Íslendinga, t.d. 

Landspítala, Greiningar- og ráðgjafarstöð ríkisins eða Landlæknisembættinu. 

Mikilvægt er að færslur gagna í grunninn séu á höndum fárra fagaðila, t.d. eins 

samræmingaraðila fyir hvern faghóp, en aðgengi að heilsufarsupplýsingum verði 

opið fyrir þá fagaðila sem meðhöndla barnið hverju sinni. 
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