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Abstract a ensku

In CP-North a highly qualified team of researchers
from the Nordic countries will address a number
of societal challenges associated with living with,
or being a parent of a child with CP in Norden by
merging data from national registers with unique
health data from quality registers. Cerebral palsy
(CP) is rare, but still the most common
musculoskeletal childhood disability. How
persons with CP fare in life in terms of health,
quality of life, education, employment, and
income is virtually unknown. Also, very little is
known about how parents of children with CP —
both young and grown-up- fare, in terms of
health, stress, employment, and income. Although
the Nordic countries have strong welfare systems
it is unknown to what extent the added burden
related to disability are actually compensated for. With CP-North,
the world’s largest dataset of persons with CP, their parents, and
controls from the general population will be created. The
knowledge gain is expected to influence how the social support
systems in the Nordic countries are constructed and how healthcare
is organized for this population. Findings will also be of interest
to the international community as the size, richness, and
generalizability of the data set will allow investigation of questions
that cannot be studied elsewhere. Comparison between the Nordic
countries, with identification of successful and unsuccessful
policies for the group, allows the countries to learn and benefit
from each other.

Inngangur

[slenskir fag- og fredimenn taka patt { umfangsmikilli samnorranni
rannsékn: “CP-NORTH_: Living Life with Cerebral Palsy in the
Nordic Countries?” 4 hogum einstaklinga med Cerebral Palsy
(CP) og fjvlskyldna peirra. Svipj6d, Noregur, Danmérk, Island,
Skotland og Finnland eru adilar ad pessu verkefni og hefur
rannséknin hlotid styrk frd NordForsk. [slenskir adilar ad rann-
s6kninni eru Endurhafing-pekkingarsetur, Afingastdd SLF og
Haskéli fslands og er hin tengd eftirfylgni med einstaklingum
med CP 4 Nordurlondunum (CPEF).

Markmid rannséknarinnar er ad kanna hvernig 1if med CP hefur
ahrif 4 heilsu, lifsgedi, notkun heilbrigdispjonustu, menntun,
pétttoku 4 vinnumarkadi og efnahags- og félagslega stodu yfir
®viskeid. Ekki verdur eingdngu horft til pessarra patta fyrir
einstaklinga med CP heldur einnig til foreldra barna og ungs f6lks
med CP og samanburdur gerdur innan landa og milli Nordur-

landanna. Pa verda nidurstodur bornar saman vid
nidurstodur fra 6fotludum patttakendum og
sérstakir rynihdpar sem samanstanda af notendum
og 6drum hagsmunaadilum munu verda kalladir
til samstarfs.

CP er algengasta tegund hreyfihamlana medal
barna, en flestir einstaklingar med CP eru bé
fullordnir. CP er regnhlifarhugtak yfir skerdingu
sem verdur vegna skada eda afalls 4 stjérnstodvar
i heila 4 medgongu eda 4 fyrstu @vidrum barns.
Farniskerding og fylgikvillar eru margbreytilegir.
Sumir einstaklingar med CP hreyfa sig og proskast
nastum edlilega medan adrir purfa adstod vid
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a0 tioni CP medal islenskra barna malist um 2,1
tilfelli fyrir hver pisund lifandi feedd born, sem
pydir ad 4 hverju ari feedast um pad bil 8 -10 born
med CP 4 [slandi (Hollung, Vik, Wiik o.fl., 2017). Lifslikur ein-
staklinga med fjolpzttar skerdingar hafa aukist mjog og mikilvagt
er ad ranns6knum sé beint ad pattum sem hafa ahrif 4 framvindu
heilsu, feerni og lifsgaeda.

CPEF (CP Eftirfylgni) er kerfisbundin skodun og eftirfylgni
med f6lki med CP og er tilgangurinn ad auka pekkingu 4 CP, baeta
medferd og adra thlutun og auka samvinnu fagstétta. CPEF hefur
verid tekin upp sem gadagagnagrunnur i Svipj6d, Noregi,
Danmoérku, 1 nokkrum rikjum Astraliu og nu sidast { Skotlandi
(www.cpup.se; Alriksson-Schmidt, Arner, Westbom, o.f1., 2017).
I dag bj6da tvar stofnanir, ZEfingastédin og Endurhzfing-
pekkingarsetur pjonustunotendum sinum slika pjénustu. CPEF er
ekki skilgreind sem gadagagnagrunnur 4 Islandi, en vonir standa
til ad su pekking sem muni skapast med rannsékninni verdi til
pess.

Heilsa og heilsutengd lifsgaeoi

Einstaklingar med CP glima vid spastisitet, minnkadan vodvastyrk
og skerta hreyfistjornun og pvi geta préast afleiddar skerdingar
eins og kreppur, mjadmalidhlaup og hryggskekkja (Higglund o.
fl. 2005). Rannséknir syna ad flékinn stodkerfisvandi getur valdid
margvislegum heilsuvanda eins og alvarlegum verkjum, brota-
hattu, lungnasykingum, sdrahzttu og pvagferasykingum. Slikt
eykur borf 4 flokinni heilbrigdispjénustu, eykur porf 4 persénulegri
adstod og studningi { daglegu lifi og hefur ahrif 4 sjdlfsmat
einstaklingsins og andlega lidan (Alriksson-Schmidt og Higglund,
2016; Novak, 2012; Jahnsen, Villien, Aamodt o.fl., 2004).
Langvinnir verkir hrjd f6lk med CP { allt ad 82% tilfella og
samhengi er milli umfangs verkja, alvarleika og forms skerdingar
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og aldurs. Bent hefur verid 4 ad verkir séu vanmetid vandamal og
illa medhondlad hja pessum hopi pratt fyrir ad pekkt sé ad
stodkerfisvandi og verkir vaxi med aldri og hafi dhrif 4 likamlega
ferni, heilsutengd lifsgedi, gedheilsu, almenna vellidan og sam-
félagslega patttoku (Novak, 2012; Ramstad o.fl., 2012; 2016).

Alpjéda heilbrigdisstofnunin hefur bent 4 ad fullordid f6lk med
fjolpettar skerdingar bui vid verri heilsu og takmarkadra adgengi
ad heilbrigdispjonustu, en adrir og ad lifsgaedi og moguleikar til
félagslegrar patttoku séu einnig minni (World Health Organization,
2011). bratt fyrir petta er athygli sjaldan beint ad pessum
einstaklingum og rddd peirra heyrist sjaldan. I rannséknarferlinu
verdur skodad hvernig pessu er hittad 4 Nordurlondunum og hvort
og pa hvernig mismunandi pjénusta innan og milli landa hefur
ahrif 4 préun heilsutengdra vandamala.

Ahrif umhverfispatta

bvi hefur verid haldid fram ad pad ad lifa vid f6tlun purfi ekki ad
vera neikvad reynsla (Oliver, 1990). Engu ad sidur greinir slikt
lif 4, { morgum pattum, frd lifi pess sem ekki er fatladur.
Einstaklingsbundnir pettir eins og kyn, aldur, dhugahvét og inn-
syn skipta méli, en ekki sidur adstedur { nerumhverfi ein-
staklingsins. Ma par nefna samskipti og studning fré fjolskyldu,
vinum og /eda adstodarfolki, adgengi ad heilbrigdispjonustu og
heilbrigdistaekni, félagsleg vidhorf, 16g og reglugerdir dsamt
straumum og stefnum { pjédfélaginu (World report on disability,
2011).

Fjolskyldur fatladra barna eru jatn misjafnar og par eru margar
en pad ad eignast og ala upp fatlad barn hefur vidtek ahrif 4 lif
foreldra og fjolskyldu og rannséknir syna ad umonnunarhlutverki
foreldra fatladra barna likur aldrei. Ymsar rannséknir hafa synt ad
pessir foreldrar bui frekar vid vanheilsu, svefnvandamal, eigi {
neikvadari samskiptum vid maka sinn og telji andlega lidan sina
ekki goda. beir séu liklegri til ad eiga { fjarhagslegum erfidleikum
og glimi frekar vid streitu, kvida og punglyndi en foreldrar
ofatladra barna (Gallagher og Hannigan, 2014; Basaran,
Karadavut, Uneri o.fl.,2013; Majnemer, Shevell, Law o.fl.,2012.
Bent hefur verid 4 ad konur gegni lykilhlutverki { pjénustu vid
fatlad félk, b&di born og fullordna og madur fatladra barna
minnka frekar vid sig eda jafnvel hetta { ndmi eda vinnu til ad
tryggja heilsu og lifsgedi barna sinna. Pannig séu margar medur
arum saman utan vinnumarkadar, fari a4 mis vid taekiferi til
atvinnu, launa og starfsframa og budi vid skert lifeyris- og
starfstengd réttindi. Mikilvaegt er ad skoda hvernig pessu er hattad
4 Islandi og hvada ahrif petta hefur 4 lif og lifsgadi pessarra
medra, 4 réttindi til béta og 4 velferd og tekjumoguleika
fjolskyldna.

Fatlad folk er liklegra en 6fatlad folk til ad bda vid fatekt og f4
sidur atvinnu vid hefi. [slenskar rannsSknir sem hafa fjallad um
afkomu oryrkja og fatlads folks, syna ad tekjur pessa hops eru
ldgar og ad margir eigi { vandredum med ad nd endum saman.
Pannig hefur verid skrifad um lif vid prongan kost og erfidleika
vid ad uppfylla brynustu parfir. Slikar adstedur skapa dlag, kvida
og streitu og hefur 4hrif 4 sjélfskilning, lifsgedi og andlega heilsu
félks (James Rice og Rannveig Traustadéttir, 2011).

Nordurlondin eru pekkt fyrir sterkt velferdarkerfi, en vid vitum
ekki hvernig og { hvada meli pau koma til méts vid pd sem bera
auknar byrdar vegna f6tlunar. Eitt helsta vidfangsefni pessarar
rannsOknar er pannig ad fa innsyn inn { pad hvernig mismunandi

heilbrigdispjonusta, félagslegur og fjarhagslegur studningur,
asamt adstedum a vinnumarkadi, skilar sér { mismunandi
adstedum og lifsgedum einstaklinga med CP og fjolskyldna
peirra, innan landa og milli Nordurlandanna .

Rannséknin verdur mikilvaegur lidur { 6flun pekkingar 4 pessu
svidi og mun gera okkur kleift ad meta ndverandi velferdarkerfi
og hvort pau eru ad tryggja pa pjénustu og velferd sem peim er
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