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FORKORTELSER

HIMAT High-level Mobility Assessment Tool

mHIMAT Modifisert High-level Mobility Assessment Tool

6MWT Six-Minute Walk Test / 6 minutter gangtest

LIFE-H Assessment of Life Habits

ICF Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse

ICF-CY Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse - versjon

for barn og unge og ungdom

CP Cerebral parese
AFO Ankel-fot-ortose
RHF Regionalt helseforetak
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SAMMENDRAG

Bakgrunn og problemstilling: Ervervet hjerneskade er en av de hyppigste arsakene til
ervervet funksjonsnedsettelse hos barn og unge. Moderat-til-alvorlig ervervet hjerneskade
inkluderer traumatiske og ikke-traumatiske hjerneskader, som ofte resulterer i sammensatte
funksjonstap med kognitive, adferdsmessige, emosjonelle og motoriske vansker. Hos opptil
80% av alle barn og unge farer dette til deltagelsesbegrensninger i senfase etter hjerneskaden.
Til tross for at de fleste barn og unge gjenvinner selvstendig gangfunksjon i lgpet av det farste
aret etter skaden, kan begrensninger i avansert mobilitet veaere en faktor som hemmer
deltagelse. Avansert mobilitet eller «<mobility at a higher level than independent walking», er
aktiviteter beskrevet i kategorien «bevege seg omkring» i Internasjonal klassifikasjon av
funksjon, funksjonshemming og helse og inkluderer aktiviteter som lgping, jogging, hinking,
hopping og trappegang, men ogsa gange i en hastighet hayere enn selvvalgt tempo. Det finnes
fa studier som har kartlagt avansert mobilitet hos barn og unge med ervervet hjerneskade og
det finnes ingen norske studier pa temaet. Studiens formal var a kartlegge avansert mobilitet i
et utvalg barn og unge i senfase etter traumatisk eller ikke-traumatisk ervervet hjerneskade,
sammenlignet med barn og unge i typisk utvikling. | tillegg gnsket vi & undersgke om det var
en sammenheng mellom avansert mobilitet og fysisk form og mellom avansert mobilitet og

selvrapportert deltagelse i et utvalg barn og unge med ervervet hjerneskade.

Metode: Ti gaende pasienter i alderen 6-16 ar ble rekruttert fra 2 sykehus i Helse Sgr-@st
RHF og sammenlignet med 33 typisk utviklede kontroller matchet for alder og kjgnn.
Avansert mobilitet i pasient- og kontrollgruppen ble kartlagt med High-level Mobility
Assessment Tool (HIMAT). Fysisk form og selvrapportert deltagelse i pasientgruppen ble
kartlagt med 6-minutter gangtest og Assessment of Life-Habits (LIFE-H 5-13).

Resultat: Pasientgruppen skaret signifikant lavere pd HIMAT (p=0.005) sammenlignet med
kontrollgruppen. Det var stor aldersuavhengig spredning i HIMAT-skar i pasientgruppen. Sju
av ti pasienter skaret under normverdier for SMWT og det var en tydelig positiv sammenheng
mellom HiIMAT- og 6MWT-skar (rs= 0.94, n=10, p=0.005). Det var stor spredning i LIFE-H-
skarene og kategori fritid viste de laveste skarene. Det var en tydelig positiv sammenheng
mellom HiIMAT- og LIFE-H-skar (rs= 0.95, n=10, p=0.004). Barn og unge med ikke-
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traumatiske hjerneskader skaret gjennomgaende lavere, sammenlignet med barn og unge med

traumatiske skader.

Konklusjon: Var studie har vist, at et utvalg gaende barn og unge i senfase etter ervervet
hjerneskade har sterre eller mindre utfordringer med avansert mobilitet, sammenlignet med
typisk utviklede jevnaldrende kontroller. Resultatene er sammenfallende med en tilsvarende
australsk studie som har kartlagt barn og unge med traumatiske hjerneskader. Pasienter med
nedsatt avansert mobilitet i var studie, hadde tilsvarende lav fysisk form og utfordringer med
deltagelse spesielt relatert til fritidsaktiviteter. Vi har vist at kartlegging av kapasitet for
avansert mobilitet enkelt kan gjennomfares i en klinisk setting ved bruk av HIMAT. HIMAT
vil imidlertid ikke fange opp selve implementering av avansert mobilitet i en hverdagssetting,
noe som kan gjere det hensiktsmessig & kombinere HIMAT med annen relatert kartlegging,
slik vi har gjort i denne studien. Etter det vi vet, er dette den farste studien som har kartlagt
avansert mobilitet hos norske barn og unge med moderat-til-alvorlig ervervet hjerneskade.
Temaet ber utforskes naermere, med tanke pa den mulige effekten rehabilitering av avansert
mobilitet kan ha pa fysiske form og sosial deltagelse etter ervervet hjerneskade. Det er
imidlertid behov for mer forskning pa et starre utvalg av barn og unge med traumatiske og
ikke-traumatiske ervervet hjerneskade. Dette vil muliggjere bruk av mer sensitive statistiske

metoder og dermed gi mer nyansert svar pa vare problemstillinger.
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SUMMARY

Background and Purpose: Acquired brain injury is one of the leading causes of acquired
disability in childhood. Moderate-to-severe acquired brain injury can be caused by traumatic
and non-traumatic incidents, both resulting in a combination of cognitive, behavioral,
emotional, and motor impairments in many cases. Up to 80% of children and youth with
acquired brain injury experience limitations in participation in the chronic phase after brain
injury. Even though the majority of all children and youth recover independent ambulation
within the first year of rehabilitation, impaired high-level mobility is assumed to remain as a
limiting factor for participation in the chronic phase after acquired brain injury. High-level
mobility, defined as mobility at a higher level than independent walking, are activities
outlined in “walking and moving” in the International Classification of Functioning
Disability and Health (ICF) and includes activities such as running, jogging, skipping,
jumping and stair climbing as well as gaits at various speeds. So far only a small number of
studies have examined high-level mobility in patients with acquired brain injury and there is
no study conducted on a Norwegian sample of children and youth with acquired brain injury.
The primary aim of this study was to measure high-level mobility skills in a sample of
children and youth in the chronic phase after traumatic or non-traumatic acquired brain injury
in comparison to typically developing controls. Secondly, we wanted to examine if there was
correlation between high-level-mobility and physical capacity and between high-level
mobility and self-reported participation, in a sample of children and youth with acquired brain

injury.

Methods: We conducted an observational case-control study, including 10 independently
ambulating patients aged 6-16 years, recruited from two hospitals in the south-eastern
healthcare region of Norway. The patients were compared to 33 typically developing controls
matched for age and sex. High-level mobility was measured using the High-level Mobility
Assessment Tool (HIMAT). Physical capacity and self-reported participation for patients was
measured with the six-minute-walk-test (6MWT) and the Assessment of Life Habits (LIFE-H
5-13).

Results: The patient group scored significantly lower on the HIMAT (p=0.005) compared to

the control group. There was a large age-independent variability in HIMAT-scores in the
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patient group. Seven out of 10 patients scored below normative values on the 6MWT and we
found a positive correlation between HIMAT- and 6MWT scores (rs = 0.94, n=10, p=0.005).
There was large variability in LIFE-H scores, with category recreation presenting with the
lowest scores. There was a positive correlation between HIMAT- and LIFE-H scores (rs=
0.95, n=10, p=0.004). Patients with non-traumatic brain injuries had overall lower scores,

compared to patients with traumatic brain injuries.

Conclusion: Our study has shown that a sample of independently ambulating patients, in the
chronic phase after acquired brain injury have greater or lesser challenges with high-level
mobility, compared to typically developing controls. Our results are supported by a similar
Australian study conducted on children and youth with traumatic brain injuries. Limitations in
high-level mobility were correlated with lower physical capacity and restrictions in
participation, especially related to recreational activities. We have demonstrated that capacity
for high-level mobility can efficiently and safely be measured using HIMAT. However,
HiIMAT does not examine day-to-day performance of high-level mobility. Thus it should be
used in combination with other related measures, as we have done in this study. To our
knowledge, this is the first study that has examined high-level mobility in Norwegian children
and youth with moderate-to-sever acquired brain injury. The topic deserves further attention
because of the possible effects rehabilitation of high level-mobility could have on physical
capacity and social participation after acquired brain injury. There is a need for further
research, including a larger sample of pediatric patients, with both traumatic and non-
traumatic brain injuries. This will make it possible to use more sensitive statistical methods to

clarify our research questions.



1. INNLEDNING

Bakgrunn: Barn og unge erfarer verden og sin egen kropp gjennom bevegelse.
Bevegelseserfaring er gunstig for motorisk kompetanse i et livslgpsperspektiv. Motorisk
kompetanse fremmer deltagelse i organiserte og uorganiserte aktiviteter, noe som gir
mestring, trivsel og tilhgrighet og dermed stgtter barn og unges psykososiale utvikling (1).

Barn og unge som far en moderat-til-alvorlig ervervet hjerneskade (heretter omtalt som
ervervet hjerneskade), opplever sammensatte funksjonsvansker, herunder nedsatt motorisk
funksjon (2). De fleste barn og unge med ervervet hjerneskade gjennomgar typisk utvikling
for de, grunnet skaden, bratt opplever sammensatte begrensninger i hverdagsfunksjon.
Gjenvunnet gangfunksjon etter ervervet hjerneskade likestilles ofte med restituert motorisk
funksjon, noe som gjer at miljget forventer at barn og unge vil kunne delta i aktiviteter pa
samme mate som far skaden. Manglende fokus pa rehabilitering av mer avansert mobilitet,
kan dermed resultere i frustrasjon og opplevelse av tap for barn og unge, nar farten gker i
fotballkampens hete eller fortauskanter og trappetrinn skal forseres under lek.

Sammenlignet med den omfattende forskningen som behandlere av barn og unge med
medfadte hjerneskader som cerebral parese (CP) kan lene seg pa, finnes det lite forskning pa
motorisk funksjon hos barn og unge med ervervet hjerneskade. Etter det vi kjenner til, er det
ikke publisert norsk forskning pa dette omradet. | litteratursgket til denne studien ble det kun
funnet to systematiske oversiktsartikler som er relatert til temaet (3, 4). Til tross for det er
dagens kliniske tilnzrming i gkende grad basert pa et fatall internasjonale studier, samtidig
som en prgver a overfgre kunnskap fra den voksne populasjonen. Klinisk kartlegging av
avansert mobilitet med High Mobility Assessment Tool (HIMAT) er et eksempel pa dette.
HiIMAT har veert i klinisk bruk for voksne med traumatiske hjerneskader (TBI) siden 2006 pa
noen av sykehusene i Norge (5, 6). Det er mindre klinisk erfaring nar det gjelder bruk av
HIMAT for barn og unge i Norge, samtidig som det finnes fa alternative kartleggingsverktgy

for & kartlegge avansert mobilitet hos barn og unge (7-9).

Det er behov for mer forskning pa motorisk funksjon etter ervervet hjerneskade i barn- og
ungdomsarene. Dette gjelder spesielt ogsa forskning pa avansert motorisk funksjon og

avansert mobilitet. Kartlegging av avansert mobilitet er viktig med tanke pa & avdekke



bevegelsesutfordringer som kan hindre deltagelse. Dette siden utfordringer med deltagelse vil
kunne pavirke barn og unges psykososiale utvikling negativt etter ervervet hjerneskade.



2. TEORI

2.1 Overordnet teoretisk ramme for studien

Denne studien er forankret i en bio-psyko-sosial forstaelse av barn og unges funksjon,
funksjonshemming, helse og utvikling, som beskrevet i Internasjonal klassifikasjon av
funksjon, funksjonshemming og helse — versjon for barn og unge og ungdom (ICF-CY) (10).
Hovedtema er avansert mobilitet sett i sammenheng med helserelatert fysisk form og sosial
deltagelse.

2.1.1 En bio-psyko-sosial og kulturell forstaelse av funksjonshemming og helse

Omfanget av en funksjonshemming er ikke alene avhengig av diagnoserelaterte symptomer,
men pavirkes ogsa av balansen mellom krav og tilrettelegging (11). Den subjektivt opplevde
funksjonsnedsettelsen pavirkes i tillegg av den sosiokulturelle forstaelsen og definisjonen av
«normal funksjon». Dette handler om forventninger til barn og unges mestring og deltagelse i
en gitt alder og i en definert kontekst (12, 13). 1 Norge stimuleres barn og unge til fysisk
aktivitet i skolesammenheng, ved uteskole, ga-til-skolen aksjoner og aktive friminutt for a
oppna helsedirektoratets anbefalinger om daglig fysisk aktivitet (14). Mens 60-80% av barn
og unge i Norge er involvert i en eller annen fysisk fritidsaktivitet (15, 16), antas tallet & vaere

lavere for gaende barn og unge med ervervet hjerneskade (17, 18).

Det finnes tilrettelegging for barn og unge med synlige fysiske utfordringer, mens barn og
unge med mer upafallende fysiske utfall forventes i starre grad a delta sammen med barn i
typisk utvikling (19). Selv om barn og unge med en medfgdt bevegelseshemming ikke
ngdvendigvis opplever seg selv som funksjonshemmet (13, 20) kan det oppleves annerledes
for barn og unge som far en funksjonshemming etter flere ar med typisk utvikling.
Omgivelsenes og barn og unges egen forventning om & komme tilbake til «<normalen», som er
mestring av hverdagslige gjeremal, tilhgrighet og delaktighet i aktiviteter med jevnaldre,
setter standard for rehabiliteringen. Dermed kan tapsopplevelsen bli stgrre nar (motorisk)

funksjon svikter som fglge av en ervervet hjerneskade (21).



2.1.2 ICF-CY som helhetlig begrepsapparat i rehabilitering av barn og unge

Et av formalene til Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse
(ICF) er a gi et enhetlig sprak og begreper for a beskrive og operasjonalisere et menneskes
helsestatus og dens betydning i livet som helhet (22). ICF-CY, versjonen for barn og unge og
ungdom, inkluderer utviklingsmessige saertrekk i et barn og unges liv (10). I en
rehabiliteringssammenheng synliggjer ICF, som modell, en vekselvirkning mellom
kroppsfunksjon og-struktur, aktivitet og deltakelse med innvirkende personlige og
miljemessige kontekstuelle faktorer (Figurl). ICF-CY knytter aktivitet og deltagelse tett
sammen, men skiller mellom to modifikatorer: Kapasitet er hva barn og unge mestrer av en
aktivitet i en isolert setting, utferelsen er hva barn og unge gjer i sitt miljg som er hjemme, pa
skolen og i nabolaget (22). I rehabilitering er det viktig a kartlegge barn og unges kapasitet i
en aktivitet, men det er utferelsen av aktiviteten som muliggjer deltagelse (23, 24).

Helsetilstand
(sykdom eller lidelse)

Kroppsfunksjoner ¢ g 1fiviteter €——————P  Deltagelse

f ! f
v !

Miljefaktorer Personlige faktorer

Figur 1 Illustrasjon av vekselvirkninger mellom begreper i Internasjonal klassifikasjon av funksjon,
funksjonshemming og helse-modellen. (25)



2.1.3 Deltagelse og utvikling

| forskrift om habilitering og rehabilitering (26) beskrives deltagelse som en av
hovedmalsettingene for (re)habilitering. Deltagelse er et omfattende begrep, og det finnes
ingen universal gyldig definisjon av «deltagelse» i forskningslitteraturen (27, 28). ICF-CY
definerer deltagelse som: «a engasjere seg i en livssituasjon» som ogsa innebarer utfgrelse av
en aktivitet i et gitt miljg (10, s. 10). En systematisk oversiktsartikkel har identifisert
«attendance» (tilstedeveerelse) og «involvement» (involvering) som gjennomgaende begreper
i forskning pa deltagelse. «Attendance» beskriver bade frekvensen og variasjon i aktiviteter et
barn og unge deltar i, mens «involvement» beskriver barn og unges fysiske og mentale

delaktighet og deres subjektive opplevelse av deltagelse (28).

Deltagelse i dagligdagse aktiviteter i samspill med andre farer til lzering og utvikling og gir
tilharighet (29). Dette gjelder ogsa utvikling av motoriske ferdigheter (30).
Deltagelsesbegrepet for barn og unge med fysiske funksjonshemminger operasjonaliseres som
falgende av Palisano m. fl. (31): «We define optimal participation as a subjective, personally
determined construct, related to the meaning that is associated with and derived from an
individual's physical, social and self-engagement in activity and life situations» (s. 1042). 1
denne definisjonen spesifiseres fysisk involvering som et element i deltagelse. Mobilitet er en

av ni kategorier som deltagelse knyttes opp mot i ICF-CY (Tabell 2) (10).

Motorisk funksjon er en av flere faktorer som fremmer eller hemmer bevegelseshemmede
barn og unges deltagelse i fritids - og sosiale aktiviteter (32). A ha aldersadekvat motorisk
kompetanse, pavirker indirekte barn og unges psykososiale utvikling (33, 34). Rehabilitering
etter pediatrisk ervervet hjerneskade er en langvarig og kompleks prosess, som har
reintegrering og deltagelse i hverdagslivet samt stimulering av generell utvikling som
hovedmalsetting (35). | denne studien vektlegges barn og unges selvrapporterte deltagelse i

(u)organiserte aktiviteter hvor grov motorisk funksjon, spesifikt mobilitet, er relevant.



2.2 Ervervet hjerneskade hos barn og unge

En ervervet hjerneskade skyldes skade eller sykdom i hjernen som inntrer etter en periode
med typisk utvikling og defineres som faglgende: «Acquired brain injury is damage to the
brain that occurs after birth and is not related to a developmental disability» (36). | Norge er
det anbefalt at postnatalt ervervede hjerneskader som oppstar < 2 ars alder, gis diagnosen CP,
dersom kriteriene er oppfylt (37). Praksis pa dette varierer internasjonalt og noen land
definerer skader > 28 dager etter fadsel som ervervet hjerneskade (38, 39).

Skademekanismene ved ervervet hjerneskade deles i to hovedkategorier: traumatiske og ikke-
traumatiske hjerneskader. Fall- og trafikkulykker er de vanligste arsakene til traumatiske
hjerneskader i barn og ungealder (40-43). Ikke-traumatiske skader oppstar ved infeksjon
(meningitt, encefalitt), hjerneslag /-blgdning, tumor eller anoksiskader. Det skilles videre
mellom globale og fokale skader. Globale skader i hjernen resulterer ofte i mer komplekse og
sammensatte utfall. Fokale skader gir mer avgrensede utfall og tilsynelatende rask bedring,
men kan gi utfordringer ogsa i senfase etter skaden (35, 44, 45). Selv om pasienter med
ervervet hjerneskade er en heterogen gruppe og skademekanismer og intensivbehandlingen
kan variere for de ulike diagnosene, er det mange likhetstrekk nar det gjelder
rehabiliteringstilnaermingen. Derfor er det hensiktsmessig a omtale traumatiske og ikke-
traumatiske hjerneskader som ervervede hjerneskader, i motsetning til medfadte hjerneskader
(46-48).

2.2.1 Klassifisering av skadens alvorlighetsgrad

Ervervede hjerneskader graderes i lett, moderat og alvorlig, basert pa flere faktorer.
Traumatiske skader klassifiseres oftest ut ifra bevissthetstilstand (Glasgow Coma Scale,
GCS), tid i bevistlgs tilstand (loss of consciousness, LOC) eller post traumatisk amnesi eller
forvirring (PTA/PTF) (Tabell 1). 1 tillegg til disse graderingene som gjares i det (sub)akutte
stadiet, gir kliniske nevrologiske undersgkelser og bildediagnostikk (magnetic resonance
imaging, MRI eller computed tomography, CT) viktig informasjon om alvorlighetsgrad, ogsa
ved ikke-traumatiske skader (49, kap. 4 og 8). De siste arene har det blitt mer fokus pa
omfanget av langvarige funksjonsutfall som mal for bedemming av skadens alvorlighetsgrad.
Bade Modified Pediatric Ranking Scale (mRS) (Tabell 1) og Functional Independence
Measure for Children (WeeFIM) brukes til & beskrive alvorlighetsgrad (44, 50, 51).
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Gradering i lett, moderat og alvorlig hjerneskade i forskning og literatur er mest enhetlig for
traumatiske skader og mer uoversiktlig nar det gjelder beskrivelse av ikke-traumatiske skader.
Bedgmmelse av en hjerneskadens alvorlighetsgrad er i tillegg mer utfordrende nar det gjelder
barn og unge sammenlignet med voksne. Utviklingsmessige forhold kan gi gkte
funksjonsutfall over tid ved initialt lette og moderate skader (52, 53).

Tabell 1 Bedsmming av alvorlighetsgrad for ervervet hjerneskade hos barn og unge.

Kartleggingsverktay Lett ervervet Moderat ervervet | Alvorlig ervervet
hjerneskade hjerneskade hjerneskade

Glasgow Coma Scale 13-15 9-12 <9eller<8

(GC9)*

Loss of Consciousness < 30 min. 30 min. — 24 h. > 24 h.

(LOC)*

Post traumatisk amnesi < 30 min. 1-7d. >7 d.

(PTA)*

Modified Pediatric 0-1 2-3 4-5

Ranking Scale (mRS)

*Brukes hovedsakelig for & beskrive alvorlighetsgrad ved traumatiske hjerneskader
min. = minutter, h=timer, d= dager

2.2.2 Insidens av ervervet hjerneskade hos barn og unge i Norge

Det eksisterer ikke sikre tall pa insidens for ervervet hjerneskade i Norge. Et forsiktig estimat,
gjort i forbindelse med prosjektrapporten Behandlingslinje for rehabilitering av barn og unge
med ervervet hjerneskade 1 — 18 ar, i Helse Sgr-@st regionale helseforetak (RHF), anslar at
50-60 barn og unge trenger behandling for ervervet hjerneskade i hvert ar (54). Nar det
gjelder insidens for traumatiske hjerneskader har Norge, sammenlignet med resten av Europa,
rapportert relativt lav insidens (40). | samsvar med internasjonale tall, klassifiseres ogsa i
Norge >80% av alle traumatiske hjerneskader som lette mens 3-10% er alvorlige skader (42,
43). For 2015-2016 er det rapportert en arlig insidens pa 3.4-7.3 per 100 000 for moderat-til-
alvorlig traumatisk hjerneskade for barn og unge i alderen 0-15 ar i inntaksomradet til Helse
Ser-@st RHF, noe som samsvarer med tall fra Midt-Norge og resten av Skandinavia (41-43). |
samsvar med internasjonale studier, er det ogsa i Norge de yngste barn (0-7 ar) som i stgrst
grad far moderat-til-alvorlige traumatiske hjerneskader (41, 42). Nar det gjelder
hjerneblgdning og hjerneslag, angir pediatriveilederen en insidens pa 2.5-5 per 100 000 (55).
Tallet bekreftes av Barra m. fl. (56), for alle typer cerebrovaskulaere skader i aldersgruppen 0-

18 ar i Norge. Ifalge kreftregisteret for barn i Norge, ble i gjennomsnitt 44 barn og unge (0-17
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ar) diagnostisert med kreft i sentralnervesystemet hvert ar, mellom 2009 og 2018. Omtrent
halvparten ble behandlet i Helse Sgr-@st RHF (57). Insidens for hjernehinnebetennelser og
anoksiskader er av ulik arsak relativt lav og anslatt til a ligge pa 5 barn og unge hvert ar i
Helse Sgr-@st RHF(54).

2.3 Rehabilitering av motorisk funksjon etter ervervet hjerneskade

Omfang av motorisk funksjonstap ved ervervet hjerneskade varierer fra tilsynelatende
upavirket motorikk til omfattende pareser og tonusproblematikk. Det er evidens for at mer
globale ikke-traumatiske skader, samt skader ervervet i fgrskolealder, resulterer i mer
omfattende motoriske utfall og gir en generelt darligere prognose (2, 44, 51, 53, 58, 59).
Sammenlignet med andre funksjoner viser motorisk funksjon relativt god bedring, bade under
rehabilitering pa sykehuset og i langtidsforlgpet. Motorisk fremgang kan skje i flere ar etter
skaden ogsa etter en lengre periode med stagnering (2, 44, 47, 60).

Motoriske ferdigheter som barn og unge har leert for skaden gjenvinnes i mange tilfeller. Eldre
barn og unge har dermed en bedre prognose enn yngre barn og unge som fortsatt har mye av
sin motoriske utvikling foran seg. Positive fremgang den farste tiden etter skaden kan
imidlertid kamuflere for utfordringer med innlaering av nye motoriske ferdigheter og videre
motorisk utvikling, noe som gjerne forer til at avstanden til jevnaldrende blir starre over tid
(Figur 2) uten at dette oppdages (35, 53, 61).



x=utviklingsnivi ved skadetidspunkt
v=funksjonsniva rett etter skaden
z = funksjonsniva ett ar etter skaden

alder

e

Figur 2 Illustrasjon av funksjonstap ved ervervet hjerneskade og diskrepans i funksjonsniva i forhold
til jevnaldrendes utvikling i senfase (>14r) etter skaden. Gjengitt i redigert versjon med tillatelse fra
Forsyth R. (62).

| tillegg til skadens alvorlighetsgrad og barn og unges alder ved skade er apenbart ortopediske
skader grunnet multitraume og spastisitet i underekstremitetene begrensende faktorer i
rehabilitering av motorisk funksjon og mobilitet (63). S& mange som 75% av pasientene med
ervervet hjerneskade kan ha varierende grad av spastisitet, men rundt halvparten av disse vil

mest sannsynlig ha en mild grad av spastisitet (44).
2.3.1 Rehabilitering av gangfunksjon etter ervervet hjerneskade

Oppnaelse av gangfunksjon er en milepzl i rehabiliteringsforlgpet etter alvorlig skade eller
sykdom. Studier viser at sa mange som 63%-93% av alle barn og unge med ervervet
hjerneskade gjenvinner selvstendig gangfunksjon i lgpet av det forste aret (44, 64-67).
Prosentandelen for barn og unge med traumatisk hjerneskade og hjerneslag ligger noe hgyrere
(>78%) enn den for barn og unge med andre ikke-traumatiske skader (~63%) (44, 67).
Oppnaelse av gangfunksjon i lgpet av det farste aret virker a vaere prognostisk for oppnaelsen

av mobilitetsfunksjon pa sikt (65).



2.3.2 Avansert mobilitet

De siste 20 arene har det blitt gkt bevissthet rundt rehabilitering av avansert motorikk,
derunder avansert mobilitet, hos barn og unge og ungdom med ervervet hjerneskade. En
hyppig brukt referanse er Rossi and Sullivan (68) som begrunner behovet for utvidet
kartlegging av motorisk funksjon med sikte pa barn og unges reintegrering og deltagelse i
hverdagen og deres opplevelse av mestring og tilhgrighet ved a delta i fysiske aktiviteter og
idrett.

Begrepet high-level mobility eller avansert mobilitet omskrives som «mobility at a higher
level than independent walking» (69, s. 911) og impliserer mobilitet i en hastighet hgyere enn
selvvalgt tempo (70). Avansert mobilitet er beskrevet og forankret i ICF og ICF-CY modellen
(10, 22, 69). ICF belyser at avansert mobilitet er viktige komponenter i aktivitet og deltagelse
for gaende barn og unge (12). Den aktuelle ICF- kategorien d455 Bevege seg omkring,
utdypes med: «Flytte hele seg fra et sted til et annet uten a ga, ...» (22) og beskriver ulike
mater & gjere dette pa (Tabell 2).

Tabell 2 Beskrivelse av kategori d455 i kapittel «Mobilitet» i Internasjonal klassifikasjon av funksjon,
funksjonshemming og helse — versjon for barn og unge og ungdom (ICF-CY).

Kapittel i ICF- | d4 Mobilitet
CY Aktivitet
og Deltagelse

Kategori i d4 d455 Bevege seg omkring

Beskrivelse av | Flytte hele seg fra et sted til et annet uten & ga, som ved a klatre, lgpe, hinke, smaspringe, jogge,
Kategori d455 hoppe, sla kollbgtte, eller lgpe utenom hinder.

Eksklusive: & ga

Eksempel fra d4551 Klatre og ga i trinn: Flytte hele kroppen oppover eller nedover, langs underlag eller
Kateqori d455 gjenstander, som pa trinn, trapper, stiger, klipper eller over fortauskanter eller lignende
9 gjenstander

d4552 Lgpe: Bevege seg med raske skritt, slik at begge fatter er i luften samtidig mellom
skrittene

d4553 Hoppe: Ta av fra bakken ved & baye og strekke beina, som ved & hinke, hoppe med begge
fatter, hoppe fra den ene foten til den andre, og hoppe eller stupe i vannet

Gjengitt i modifisert versjon etter (10).
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Nar en tenker pa barn og unges bevegelsesmgnster langs skoleveien, pa en lekeplass eller en
idrettsarena, blir det tydelig at den slik fremstilling av avansert mobilitet er sveert forenklet.
Barn og unges mobilitet kombinerer disse mater & bevege seg pa og er, for de fleste barn og

unge, preget av flyt, smidighet, variasjon og endring av tempo.
2.3.3 Barn og unges gangmgnster og postural kontroll etter ervervet hjerneskade

Som beskrevet i avsnitt 3.2.1, er det en relativt stor andel av barn og unge som learer seg a ga
igjen, etter ervervet hjerneskade. Ganganalyse viser imidlertid, at barn og unge med ervervet
hjerneskade gar med kortere steg, stgrre variasjon/asymmetri i steglengde og i lavere selvvalgt
tempo enn jevnaldre barn og unge, bade i den farste rehabiliteringsfasen og i senfase etter
skaden (44, 71-73). Katz-Leurer m.fl. har i to mindre studier vist at disse funnene fra
ganganalysen kan settes i sammenheng med utfordringer med dynamisk balanse og postural
kontroll (70, 72). Balanseutfordringer ved ervervet hjerneskade er spesielt til hinder nar
kravene gker utover selvvalgt ganghastighet (70) og under avansert mobilitet, viser en studie
pa voksne med traumatisk hjerneskade (5) .

Postural kontroll har som mal & bade kontrollere for balansen ved a holde tyngdepunktet
innenfor statteflaten, og ved a vaere referansepunkt i forhold til omgivelsene (74). Ved gange
justeres kroppen i forhold til gangretningen og hastigheten, men ogsa i forhold til oppgaven
og miljget rundt. Bade utvikling av postural kontroll og utvikling av mobilitet er basert pa
langvarige modningsprosesser i sentralnervesystemet og er dermed tett knyttet opp mot
hverandre. Utvikling av balanseferdigheter er assosiert med alder (75, 76). Dermed utvikles
og optimaliseres postural kontroll under avansert mobilitet helt frem til tenarene selv om
mange ferdigheter som hopping og hinking mestres pa et grunnleggende niva allerede ved
skolestart (74). Det er viktig kunnskap & ha i mente nar avansert mobilitet kartlegges hos barn

og unge i ulike aldersgrupper.
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2.4 Kartlegging av avansert motorikk og mobilitet hos barn og unge med ervervet
hjerneskade

Strukturert kartlegging av pasienter skal veere malrettet og tjene klinisk beslutningstaking.
Kartleggingsverktay i pediatri innhenter informasjon via foreldrene eller direkte via barnet
eller ungdommen. Det siste kan skje via selvrapportering, via observasjon i barn og unges
miljg eller via prestasjonsbasert kartlegging i et kontrollert miljg.

Functional Independence Measure for Children (WeeFIM) (77) og Pediatric Evaluation of
Disability Inventory (PEDI) (78) er de hyppigst brukte overordnede kartleggingsverktay for a
male mobilitet og behov for assistanse under forflytning hos barn og unge med ervervet
hjerneskade (44, 63). PEDI kartlegger utferelse av forflytninger i hverdagen basert pa
foreldreintervju og har vist en takeffekt for barn og unge med traumatisk hjerneskade i
skolealder (>6ar) (7).

Det finnes fa kartleggingsverktgy som kvantitativt maler mobilitet hos barn og unge med
ervervet hjerneskade. Gross Motor Function Measure (GMFM) (79) er validert for barn og
unge med moderat til alvorlig traumatisk hjerneskade (80) og maler til dels avansert mobilitet
(Tabell 3). Ferdigheter i GMFM mestres av de fleste typisk utviklede barn og unge ved
skolestart men testen viser en takeffekt for godt fungerende barn og unge med CP og og barn
og unge med traumatisk hjerneskade (>6mnd etter skade) (81). Det finnes tre
kartleggingsverktgy, som har som mal & kartlegge avansert motorikk, derunder avansert
mobilitet. Bade High-level Mobility Assessment Tool (HIMAT) (82) og Community Balance
and Mobility Scale (CB&M) (83) er utviklet for a kartlegge dynamisk balanse og mobilitet
hos voksne med traumatisk hjerneskade. CB&M er reliabel for barn og unge med ervervet
hjerneskade (8) mens HIMAT har vist god validitet, reliabilitet og sensitivitet for barn og
unge med traumatisk hjerneskade (7). The Acquired Brain Injury Challenge Assessment (ABI-
CA) (9) er spesifikt utviklet for barn og unge med ervervet hjerneskade for kartlegging av

avansert grovmotorisk funksjon utover det GMFM Kkartlegger.

Bade ABI-CA og CB&M inkluderer oppgaver relatert til avansert mobilitet (Tabell 3). De er
imidlertid multidimensjonale ved at de inneholder sammensatte oppgaver som krever relativt
god kognitiv funksjon og mental utholdenhet for & forsta instruksjoner og gjennomfare

oppgavene (7). Ved utvikling av HIMAT har man bevisst tatt hensyn til at den skal kartlegge
12



mobilitet og ikke kognitiv funksjon (82, 84). Spesielt den reviderte versjonen av HIMAT
(mHIMAT) er et unidimensjonalt mal pa avansert mobilitet nar det gjelder voksne med

traumatisk hjerneskade (85).
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Tabell 3 Kartleggingsverktgy som kartlegger avansert motorikk, inklusive avansert mobilitet hos barn og
unge med ervervet hjerneskade.

GMFM Gross Motor

CB&M community Balance

ABI-CA The Acquired

HIMAT High Mobility

Derav 15 oppgaver
som kartlegger
avansert mobilitet.*

Kriterium basert

Derav 10 oppgaver som
kartlegger avansert
mobilitet.*

Kvantitativ og kriterium

Derav 9 oppgaver som
kartlegger avansert
mobilitet.*

Kvantitativ og

Function Measure and Mobility Scale Brain Injury Challenge Assessment Tool
Assessment
Totalt 24 oppgaver Totalt 19 oppgaver Totalt 18 oppgaver Totalt 13 oppgaver

Derav 13 (8) oppgaver
som kartlegger avansert
mobilitet.

Kvantitativ og kriterium

2. Ga med stopp og
vending

3. Ga baklengs

4. Ga og baere noe med
to hender

5. Ga mellom 20cm
linjer

6. Ga pa linje

7./8. Gé over et knehgy
hinder (hg og ve)

9. Lape

10. Sprang fremover
pé to ben

11. Trapp opp ikke
selvstendig

12. Trapp opp
selvstendig

13. Trapp ned ikke
selvstending

14. Trapp ned
selvstendig

15. Hoppe ned fra et
trinn

2./3. Hinke fremover (hg
og ve)

4. Kryss-steg sideveis

5./6. Ga mens blikket er
festet pa et objekt (mot
hg og ve)

6. Lape med kontrollert
stopp

7. Ga, vend og ga
baklengs

8./9. Ga mens blikket er
festet (mot hg og ve),
mens en handlepose
baeres

10. Trapp ned selvstendig

stopp
2. Lope slaldm

3. Shuttle-lgp og
plukke opp erteposer

4. Lape fremlengs,
sideveis, baklengs

5. Ga og plukke opp
erteposer

6. Sprang fremover pa

to ben med kontrollert
stopp

7. Ga tandem baklengs

8. Kryss-hopp
fremover pa to ben

9. Balansere pa bom

kartlegging basert kartlegging kriterium basert basert kartlegging.
kartlegging
1.Ga 1. Ga tandem 1. Lope med kontrollert | 1. Ga**

2. Ga baklengs**

3. Ga pa terne**

4. Ga over murstein**
5. Lgpe**

6. Hinkehopp**

7. Hinke**

8. Sprang til affisert/ikke-
foretrukket bein

9. Sprang til ikke
affisert/foretrukket
bein**

10. Trapp opp ikke
selvstendig

11. Trapp opp selvstendig

12. Trapp ned ikke
selvstendig

13. Trapp ned selvstendig

* Alle oppgaver som gir fremdrift over en gitt avstand.

* deltester modifisert HIMAT
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2.5 Motorisk kompetanse, fysisk aktivitet og deltagelse ved ervervet hjerneskade

Sammenhengen mellom barn og unges motoriske kompetanse, fysisk aktivitet og helserelatert
fysisk form er godt dokumentert (86-90). Helserelatert fysisk form omfatter
kardiorespiratorisk utholdenhet, muskelstyrke og muskuler utholdenhet, smidighet og
kroppssammensetning (inklusive kroppsvekt) (89). Selv.om sammenhengen mellom motorisk
kompetanse og helserelatert fysisk form kan veere noe svakere mot slutten av tenarene (91),
forblir koblingen viktig med tanke pa deltagelsesaspektet. Motorisk kompetanse pavirker
involvering i lek og aldersadekvat (fysisk) aktivitet (1, 92).

En nylig publisert systematisk oversiktsartikkel viser at 25-80% av barn og unge og ungdom
med ervervet hjerneskade opplever begrensninger i deltagelse i minst en livsarena: hjemme,
pa skolen eller pa fritiden (4). Utfordringer med mobilitet ble identifisert som en av faktorene
relatert til begrensninger i deltagelse. Det er vist en signifikant forskjell i fysisk aktivitetsniva
mellom barn og unge med ervervet hjerneskade og barn og unge i typisk utvikling, i sist
nevntes faver (17, 93). Det er ogsa vist en sammenheng mellom lavt fysisk aktivitetsniva,
hgyere alder, grad av hemmet gangfunksjon og fysisk form hos barn og unge med ervervet
hjerneskade (86). Barn og unge med CP og begrensninger i avansert mobilitet viser lavere
frekvens og delaktighet i sosiale settinger enn barn og unge med CP som mestrer avansert
mobilitet (94, 95). Redusert ganghastighet, fysisk form og lite effektiv gange pekes ut som
begrensende faktorer (92, 96), som apenbart gjor at det & «veere pa rett sted til riktig tid» blir

utfordrende.
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3. STUDIENS FORMAL OG PROBLEMSTILLING

Det overordnede formal med denne studien var a kartlegge avansert mobilitet hos et utvalg av
barn og unge i senfase (>1ar) etter traumatisk og ikke-traumatisk ervervet hjerneskade, og
sammenligne disse med barn og unge i typisk utvikling.

Studien har fglgende problemstillinger:

Er det forskjell i avansert mobilitet mellom et utvalg barn og unge med ervervet hjerneskade

og en kontrollgruppe matchet for alder og kjgnn?

Er det en sammenheng mellom avansert mobilitet og fysisk form i et utvalg barn og unge med

ervervet hjerneskade?

Er det en sammenheng mellom avansert mobilitet og selvrapportert deltagelse i et utvalg barn

0g unge med ervervet hjerneskade?
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4. MATERIALE OG METODE

| dette kapittel oppsummeres den metodiske tilneermingen samtidig som
rekrutteringsprosessen, etiske hensyn under rekruttering, testing av pasient- og
kontrollgruppen, kartleggingsverktay og skaring samt analyse av bakgrunnsvariabler utdypes.

| denne observasjonelle kasus-kontrollstudien, ble barn og unge med ervervet hjerneskade i
barne- og ungdomsskolealder fortlapende rekruttert fra 2 helseforetak i Helse Ser-@st RHF.
Prosjektet ble lagt opp slik at deltagelse i studien ikke skulle utgjgre en merbelastning
pasienten eller familien. Derfor ble kun barn og unge, som uansett skulle til oppfalging hos
fysioterapeut i spesialisthelsetjenesten, rekruttert. Det var pasientkontakt ved de respektive
avdelingene som vurderte pasientene opp mot inklusjonskriteriene. Aktuelle pasienter og
foresatte fikk tilpasset skriftlig informasjon om prosjektet (Vedleggl). Det ble sa innhentet
muntlig samtykke fra barn og unge (<16ar) og skriftlig samtykke fra begge foreldrene.
Ungdommer >16 ar samtykket selv skriftlig (97). Det ble presisert i informasjonsskrivet at det
a ikke delta prosjektet, ikke vil ha konsekvenser for videre oppfelging i
spesialisthelsetjenesten. Barn og unge hadde mulighet til & unndra seg deler av
undersgkelsene, for a sikre deltagelse pa alles premisser (Vedlegg 1 og 2). Grunnet pandemi,
ble smittevern draftet med avdelingsledelsen pa de respektive avdelingene og i alle tilfeller

kom pasientens sikkerhet fer forskningsrelaterte interesser.

Typisk utviklede barn og unge matchet etter argang og kjenn ble strategisk rekruttert gjennom
testerens private nettverk og nabolag. Barn og unge som gnsket a delta ble bedt om a invitere
med venner, noe som resulterte i en kontrollgruppe av barn og unge som tilhgrte 4 offentlige

og en privat skole i en mindre by sentralt i inntaksomradet til Helse Sgr-@st RHF.

Prosjektet ble gjennomgatt og godkjent av regional etisk komite (REK) (ref. 75359), norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste NSD (ref. 941219) og personvernavdelingene ved de

involverte helseforetakene (Vedlegg 6 og 7).
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4.1 Prosedyrer og malemetoder

Bakgrunnsvariabler (alder, kjgnn, vekt og hayde) og fysisk aktivitetsniva ble registrert for alle
deltakere. Pasient- og kontrollgruppen ble kartlagt med HIMAT og pasientgruppen
gjennomfarte i tillegg kartlegging med 6MWT og besvarte 16 sparsmal fra LIFE-H.

Skaderelatert informasjon (skadearsak, alvorlighetsgrad, tid siden skade) ble registrert.

Pasienter ble testet innendgars, i en mindre gymsal, mens kontrollgruppen ble testet utendars.
Testing utendars foregikk i en fotballbinge og en skolegard. Testing utendars ble kun
gjennomfart i oppholdsveer, underlaget var kort kunstgress og asfalt. Alle barn og unge hadde
pa seg egnede sko og klar under testing, ensidig ankel-fot ortose (AFO) var tillatt for
pasienter som bruker dette til daglig.

4.1.1 Bakgrunnsvariabler

Vekt ble malt med personvekt, hgyde med metermal. Fysisk aktivitetsniva ble malt med 4
kategoriske spgrsmal om aktiv skolevei, medlemskap i idrettslag og daglig fysisk aktivitet i
lgpet av den siste uken (Tabell 4). Spgrsmalene ble hentet fra Kartleggingsundersgkelsen av

fysisk aktivitet, sedat tid og fysisk form blant barn og unge i Norge (UngKan3) (98).

Skadearsak ble kategorisert i traumatisk og ikke-traumatisk hjerneskade som vist i tabell 4.
Skadens alvorlighetsgrad ble definert etter kriterier beskrevet i avsnitt 2.2.1, basert pa

informasjon fra pasientkontakt og pargrende.

Tabell 4: Etiologi traumatiske og ikke-traumatiske hjerneskader.

Traumatiske skader Ikke-traumatiske skader
Trafikkulykke Anoksi

Fallulykke Hjerneinfarkt/-blgdning
Idrettsskade Hjernetumor

Vold Meningitt/Encefalitt
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4.1.2 Kartleggingsverktay

Avansert mobilitet ble kartlagt med HIMAT (82, 84). HIMAT kartlegger balanse- og
bevegelsesproblemer hos pasienter med hgyt funksjonsniva. Testen er bevisst utviklet som et
unidimensjonalt kartleggingsverktgy for a begrense innvirkning av kognitive faktorer pa
motorisk prestasjon. HIMAT-deltest 1-7 gjennomfares pa en 20m gangbane, hvor tid i
sekunder males fra 5m-15m merke. | deltest 8-9 males lengde i cm, pa sprang fra et bein til
det andre og deltest 10-14 gjennomfares i trapp, hvor tiden i sekunder males for 14 trinn
opp/ned (Tabell 3, Vedlegg 3). Det gis en kategorisk skar fra 0-5 for ikke selvstendig
trappegang (5= mestrer trapp uten kompensasjon), og en skar fra 0-4 for de andre deltestene.
Deltestskarene summeres til totalskar pa maksimalt 54 poeng for HIMAT og 32 poeng for
modifisert HIMAT (m)HIMAT (54/32 poeng = ingen utfordringer med avansert mobilitet)
(82, 84, 85, 99). HIMAT har vist gode psykometriske egenskaper for voksne og for barn og
unge (7, 99). Det er innhentet skriftlig tillatelse av Gavin Williams (personlig
kommunikasjon, 13. november 2019) til & bruke HIMAT i forskning.

Fysisk form ble kartlagt med seks minutter gangtest (6MWT) etter norsk protokoll, som er
oversatt basert pa& American Thoracic Society sine guidelines (Vedlegg 4) (100, 101). 6MWT
er hyppig brukt for a kartlegge fysisk form hos barn og unge. Testen ble gjennomfart pa en
20m gangbane med standardisert instruksjon (Vedlegg 4) og barn og unges gangavstand ble
malt med handtellemaskin, gulvmerking og metermal etter 6 minutter (100). 6MWT har vist
god reliabilitet for barn og unge med ervervet hjerneskade (102) og er nylig brukt som
effektmal i en sterre studie som undersgkte effekten av ulik type gangtrening for barn og unge
med ervervet hjerneskade og CP (103). I var studie refereres det til det nyeste europeiske

normmateriale for SBMWT, basert 496 sveitsiske barn og unge (alder 5-17 ar) (104).

Selvrapportert deltagelse ble kartlagt med Assessment of Life Habits for Children (LIFE-H 5-
13). LIFE-H er en helhetlig kartlegging av sosial deltagelse bestaende av 12 kategorier (105).
De tre kategoriene som er mest relatert til studiens problemstillinger ble undersgkt. Disse
inkluderte totalt 16 spersmal (Tabell 5, Vedlegg 5).
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Tabell 5 Kategorier i spgrreskjema Assessment of Life Habits for Children (LIFE-H 5-13).

Kategorier Antall spgrsmal

Ernaering

Fysisk Form

Egenomsorg

Kommunikasjon

Bolig
Mobilitet

Ansvarsomrader

Mellommenneskelige forhold

Livet i lokalsamfunn

Utdanning
Arbeid
Fritid 8

| O N O N B O 0 0 &~ >

1 Kategorier relatert til avansert mobilitet

For hvert sparsmal i de valgte kategoriene beregnes det en skar for utfgrelse fra 0-9 ut ifra
opplevd vanskelighetsniva og behov for assistanse som vist i tabell 6. Det beregnes sa en

vektet skar (0-10) per kategori eller totalt basert pa falgende formel:
(Z skar x10)/(antall spgrsmal x 9)
Totalskar LIFE-H er et tall fra 0-10, hvor 10 betyr ingen utfordringer med deltagelse og ikke

behov for tilrettelegging eller assistanse. LIFE-H apner ogsa for skaring av grad av tilfredshet

for hver «livsvane». Spgrsmalene om tilfredshet ble ikke brukt i denne studien.
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Tabell 6 Skala for utfgrelse i Assesment of Life Habits for Children (LIFE-H 5-13) (106).

Skare | Vanskelighetsniva Type assistanse
9 Uten vanskeligheter Ingen assistanse
8 Uten vanskeligheter Hjelpemiddel (eller tilpasning)
7 Med vanskeligheter Ingen assistanse
6 Med vanskeligheter Hjelpemiddel (eller tilpasning)
5 Ingen vanskeligheter Menneskelig assistanse
4 Ingen vanskeligheter Hjelpemiddel (eller tilpasning) og menneskelig
assistanse
Med vanskeligheter Menneskelig assistanse
2 Med vanskeligheter Hjelpemiddel (eller tilpasning) og menneskelig
assistanse
1 Utfart gjennom stedfortreder
0 Ikke utfort
/A Ikke aktuelt (pa grunn av alder eller
interesse)

LIFE-H ble kjgpt inn og det er innhentet skriftlig tillatelse av Chantal Cloutier for bruk av
kartleggingsverktgyet til forskningsformal (personlig kommunikasjon, 27. februar 2020).

4.2 Statistiske analyser

Grunnet et lite utvalg valgte vi deskriptiv fremstilling av resultatene samt ikke-parametriske
analyser (107). Data som beskriver pasientgruppen, ble presentert samlet samt separat for
pasienter med traumatiske og ikke-traumatiske hjerneskader. Alder ved skade ble beskrevet
som skade ervervet far eller etter skolealder, basert pa kunnskap om alder som prognostisk
faktor for rehabilitering av motorisk funksjon etter ervervet hjerneskade, som beskrevet i
kapittel 2.3. Svarene fra UngKan3 spgrsmalene ble dikotomisert som vist i tabell 7. De nye
kategoriene ble basert pa forskning om norske barn og unges transportvaner og nasjonale
anbefalinger om fysisk aktivitet (15, 16).
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Tabell 7 Dikotomisering av svarene fra sparsmalene hentet fra Kartleggingsundersgkelsen av fysisk aktivitet,
sedat tid og fysisk form blant barn og unge i Norge (UngKan3) (98).

Tema Spersmal UngKan3 Svaralternativer UngKan3 | Dikotomisering av
svaralternativene
Transport til | 3. a)/b) Hvordan kommer | o med bil eller | 1.Aktiv skolevei: gar,
og fra skolen | du deg vanligvis til/fra motorsykkel sykler, sparkesykler, gar til
skolen pa denne arstiden? | o med buss, trikk, T-bane | og fra bussholdeplassen
eller tog ved bruk av offentlig
o med sykkel transport *
o gar
2.Passiv skolevei: blir
kjart/kjgrer moped
4. a)/b) Hvor lang tid o <5 minutter 1.Bruker < 15 minutter pa
bruker du vanligvis til/fra | o  6-15 minutter en skolevei. **
skolen pa denne rstiden? | o  16-30 minutter
o 31-60 minutter 2. Bruker > 15 minutter p&
o > 60minutter en skolevei. **
Trening og 6. Er du aktivt medlemav | o Ja 1.Er aktivt medlem av et
fysisk et idrettslag eller en o Nei, men har veert idrettslag eller en
aktivitet pa idrettsklubb? *** medlem far. idrettsklubb.
skolen og pa o Nei, jeg har aldri veert
fritiden medlem. 2.Er ikke aktivt medlem i
et idrettslag eller en
idrettsklubb.
7.19. 1 lgpet av de siste 7 o Ingen dager 1. har vert aktiv < Sdager
dagene: hvor mange av o 1ldag den siste uken.
disse dagene var du fysisk | o 2 dager
aktiv i minst 60 minutter o 3dager 2.Har vart aktiv > 5dager
per dag? **** o 4 dager den siste uken.
o 5dager
o 6 dager
o 7 dager

*Barn og unge som ble kjart en vei, men regelmessig gikk den andre veien, ble regnet med i denne gruppen.
**Dersom tid for skolevei til/fra var forskjellig ble det beregnet gjennomsnittlig tid.

***Inklusive teater sport, speider og lignende

**** (U)organisert fysisk aktivitet, pa skolen og pa fritiden.
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Pasient- og kontrollgruppen ble beskrevet ved frekvens for kategoriske data. Median og
interkvartil range (IQR) ble brukt som sentral- og spredningsmal for kontinuerlige data.
Minimums- og maksimumsverdi ble brukt som spredningsmal der det var hensiktsmessig.
Bakgrunnsvariabler ble sammenlignet med Mann Whitney U test og Fischer’s exact test, for a
beskrive pasient- og kontrollgruppens utgangspunkt. Mann Whitney U test, respektive
Fischer’s exact test ble ogsé brukt for & analysere om det var en forskjell i (m)HIMAT total-
og delskar mellom pasient- og kontrollgruppen. Spearmans korrelasjonsanalyse ble brukt for a
bedgmme korrelasjonen mellom HiMAT-skar og skar fra 6MWT og LIFE-H.

Datasettet ble sjekket for feil og manglende data bade visuelt og ved preliminaere analyser.
Alle analyser ble gjennomfart med Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versjon
27.
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5. SAMMENDRAG AV RESULTATER

De viktigste funnene fra studien oppsummeres her. Det henvises til artikkelen for utfyllende
resultater, tabeller og figurer.

Ti barn og unge, 3 jenter og 7 gutter, med ervervet hjerneskade i alderen 5 ar og 11 maneder —
16 ar og 7 maneder (median 9 ar og 4 maneder, IQR 8 ar 1 maned -14 ar 7 maneder) og 33
typisk utviklede barn og unge matchet for alder og kjgnn ble rekruttert til studien. Seks av ti
pasienter hadde en ikke-traumatisk ervervet hjerneskade. Fem av disse hadde ervervet skaden
sin far skolealder, mens alle med traumatisk skade var eldre enn 6 ar ved skadetidspunkt. Det
var en signifikant forskjell mellom pasient- og kontrollgruppen nar det gjaldt fysisk
aktivitetsniva: fire av ti pasienter gikk til og fra skolen, mot 80% av kontrollene. Seks av ti
pasienter var aktive > 60 minutter i fem eller flere dager/uke, mot 100% av kontrollene.
Pasientgruppen skaret signifikant lavere pa HIMAT (p=0.005) sammenlignet med
kontrollgruppen, til tross for en pasient som oppnadde maksimum skar (54/54 poeng). Det
var stor spredning i HIMAT-skar (min.-max 7-54 poeng) i pasientgruppen med en median
32.0 poeng (IQR 15.3-44.5), mens kontrollgruppen hovedsakelig viste aldersrelatert spredning
i resultatene med en median 46.0 poeng (IQR 40.5-52.5) med antydning til takeffekt for
tenaringer. Halvparten av pasientene skaret «ikke oppnadd» (skar 0) pa 2 eller flere HIMAT-
deltester, men alle mestret gange, lgpe og ikke-selvstendig trappegang. Det var ingen
betydelig forskjell mellom pasient- og kontrollgruppen pa HiMAT -deltest gange. Tre
pasienter hadde utfordringer med selvstendig trappegang. Pa 6MWT skaret sju av ti pasienter
< 10. persentilen i forhold til alders- og kjgnnsjusterte normverdier og det var en tydelig
positiv sammenheng mellom HiIMAT- og 6MWT-skar (rs = 0.94, n=10, p=0.005). Pa
kartlegging av selvrapportert deltagelse var det stor spredning i skarene, median 7.9 poeng
(min-max 3.7-10.0), der kategori fritid viste de laveste skarene. Vi fant en tydelig positiv
sammenheng mellom HiIMAT- og Life-H-skar (rs= 0.95, n=10, p=0.004). Pasienter med ikke-
traumatiske hjerneskader skaret gjennomgaende lavere pa kartleggingene, sammenlignet med

pasienter med traumatiske skader.
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6. DISKUSJON

Diskusjonen vil drgfte praktiske, metodiske og etiske aspekter ved prosjektet. Diskusjonen vil
sa gi en utvidet drafting av resultatene samt diskutere studiens kliniske betydning,
begrensninger og behov for videre forskning.

Resultater fra denne studien viste at utvalget av barn og unge med ervervet hjerneskade hadde
nedsatt avansert mobilitet sammenlignet med typisk utviklede kontroller. Vi fant en tydelig
positiv sammenheng mellom avansert mobilitet og fysisk form, men ogsa mellom avansert
mobilitet og selvrapportert deltagelse i pasientgruppen. Pasienter med de starste utfordringene
i avansert mobilitet, hadde lavest fysisk form og rapporterte sterst grad av utfordringer med
deltagelse, spesielt relatert til fritidsaktiviteter.

6.1 Drgfting av praktiske og metodiske problemstillinger
6.1.1 Praktiske tilpasninger i datainnsamlingen

Covid-19 pandemien farte til nedstengning av samfunnet i deler av prosjektets
rekrutteringsperiode og smitteverntiltak pa sykehusene og skolene i resten av
rekrutteringsperioden. Det var i utgangspunktet tilrettelagt for fortlapende rekruttering av
minimum 15 pasienter fra tre helseforetak i Helse Sgr-@st RHF i perioden mars 2020 til
november 2020. Rekruttering ble imidlertid forskjevet til august 2020 og utvidet til januar
2021. Datainnsamling ved et av helseforetakene ble avlyst, noe som resulterte i data fra 10

pasienter fordelt pa 2 helseforetak.

Det var planlagt a teste alle deltakere innendgrs. Pa grunn av smittevernstiltak pa skolene
valgte vi imidlertid a teste kontrollgruppen utendgrs. Av personvern hensyn matte
pasientgruppen testes innendgrs. Beslutningen om a tilpasse testing pa denne maten, ble
basert pa informasjon fra forskerne Anne Kissane og Beverly Eldridge, som var involvert i
datainnsamlingen til det australske HIMAT-normmaterialet (108). Her ble deltakerne testet
enten innen- eller utendgrs, uten at forskerne opplevde at dette pavirket resultatene (A.

Kissane, personlig kommunikasjon, 14. februar 2020). Denne informasjonen, i kombinasjon
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med tilgang til egnete utendars arealer, gjorde at vi forventet at dette ville pavirke resultatene
i begrenset grad. Det kan imidlertid spekuleres i, om pasientgruppen hadde skaret enda noe
lavere, dersom ogsa de hadde blitt testet utendgrs. Dette fordi utendars testing byr pa
forstyrrende faktorer som lyder, lysforhold eller folk som gar forbi, noe som kan stille gkte
krav til oppmerksomhet, en funksjon som er kjent svekket hos mange barn og unge med
ervervet hjerneskade (109). Det er ikke gnskelig & gi gruppene ulike forutsetninger i en kasus-
kontrollstudie. Imidlertid gjenspeiler vare prosedyrer klinisk praksis, hvor pasienter i stor grad
testes innendgrs under kontrollerte forhold, samtidig som de skal prestere, pa lik linje med
barn og unge i typisk utvikling, i mer forstyrrende omgivelser noe som stiller krav til

kartleggingsverktgyets begrepsvaliditet som diskuteres i avsnitt 6.1.5.
6.1.2 Valg av bakgrunnsvariabler for & beskrive pasient- og kontrollgruppen

Bakgrunnsvariablene kjgnn, alder, hgyde, vekt og fysisk aktivitetsniva ble valgt, bade for a
kunne matche gruppene, men ogsa for & ha oversikt over variabler som er relatert til motorisk
kompetanse og mobilitetsfunksjon. Alder er en spesielt viktig variabel i denne sammenheng,
siden Eldridge m. fl. har vist at alder er predikerende for mHiMAT-skar, og en sterkere
prediktor enn hgyde og vekt nar det gjelder barn og unge i typisk utvikling i alderen 5-12 ar
(108). En studie pa unge voksne har derimot vist at men skarer hgyere sammenlignet med
kvinner pa HIMAT (110), en tendens som ogsa antydes for tenaringsgutter i Eldridge m.fl. sitt
normmateriale (108). Avansert mobilitet er dermed mer direkte knyttet opp mot aldersbasert
motorisk kompetanse, enn hgyde og vekt nar det gjelder barn. Det ma imidlertid antas at
kjenn og hgyde er faktorer som kan pavirke HiIMAT -resultatene for tenaringer. Denne type
sammenheng er tidligere vist for tendringer nar det gjelder 6MWT (104). Det var apenbart
viktigst & matche gruppene i forhold til alder, men siden vi inkluderte tenaringer antas det at
matching for kjenn og beskrivelse av hgyde ogsa var hensiktsmessig, for & ha et godt

sammenligningsgrunnlag for avansert mobilitet i pasient- og kontrollgruppen.

Valg av variabler for & beskrive gruppenes fysiske aktivitetsniva, ble basert pa kjente
sammenhenger mellom motorisk kompetanse, fysisk aktivitet, og fysisk form for barn og
unge i utvikling (88, 90). Skoletid, friminutter og skoleveien er en hovedarena og et
virkemiddel for & oppna folkehelsedirektoratets anbefalinger om daglig fysisk aktivitet for
barn og unge (14) og siden 63% av norske barn og unge er aktive pa skolevei mens 24% blir

Kjort (16), anser vi aktiv/passiv skolevei og fysisk aktivitet i lgpet av en skoleuke (> 5
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dager/uke) som relevant mal pa deltakernes fysiske aktivitetsniva. Gangavstand til skolen ble
registrert for & fa bekreftet at de fleste deltakere bodde i naerheten av sin skole. I tillegg
registrerte vi medlemskap i idrettslag eller -klubb som indikator pa fysisk aktivitetsniva. Siden
de fleste organiserte fritidsaktiviteter var pandemi-stengt i rekrutteringsperioden, mener vi at
medlemskap i idrettslag/-klubb ikke ngdvendig ga informasjon om deltakernes ukentlige

aktivitetsniva.

En begrensning i denne studien er at vi ikke har inkludert data om deltagende families
sosiogkonomiske status. Vi valgte dette for & begrense deskriptive variabler til informasjon
som angar deltakerne direkte, uten a bergre familienes privatliv. Det er imidlertid kjent at
oppvekstsvilkar og familieressurser kan hemme utvikling av motoriske ferdigheter hos typisk
utviklede barn og unge (111), samt at familizere ressurser har betydning for funksjonsniva
etter ervervet hjerneskade (112). Det er derfor mulig at motorisk prestasjon i pasient- og
kontrollgruppen bar ha blitt tolket i sammenheng med denne type bakgrunnsvariabler.

6.1.3 Studiens ytre validitet

Det er etablert en behandlingslinje for barn og unge med ervervet hjerneskade, som skal sikre
likeverdig oppfalging i de totalt 11 helseforetak som gir tilbud til denne pasientgruppen i
Helse Ser-@st RHF (113). Dersom vi tar utgangspunkt i at det er 50-60 barn og unge som blir
behandlet for nyoppstatt moderat-alvorlig ervervet hjerneskade i Helse Sgr-@st RHF hvert ar
(54), ma vi anta at flere pasienter far senfaseoppfglging, da denne oppfelgingen kan ga over
flere ar etter skaden eller til 18 ars alder (113). Utvalget vart er relativt liten og dermed ikke
representativ for alle barn og unge med ervervet hjerneskade i Helse Sgr-@st, ogsa med tanke
pa at barn og unge med traumatisk og ikke-traumatisk hjerneskade er en svert heterogen
pasientgruppe (44, 47, 114). Derimot ansees pasientgruppen representativ for barn og unge
som fikk oppfelging i de to respektive helseforetak i rekrutteringsperioden, siden alle aktuelle

pasienter samtykket i a delta ved fortlgpende rekruttering.

Nar det gjelder inklusjons- og eksklusjonskriterier, kan det diskuteres om pasienter som
bruker ortose burde ha blitt ekskludert. Dette siden bruk av AFO hovedsakelig er relatert til
pareser, med eller uten spastisitet, altsa funksjonsbegrensninger som kun indirekte pavirker
balanse og koordinasjon. Samtidig er avansert mobilitet, i et deltagelsesperspektiv, like

aktuelt for pasienter med ortoser, og ortoser er et hjelpemiddel som kan muliggjere nettopp
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avansert mobilitet (115). HIMAT tillater bruk av ortoser (Vedlegg 3) og lignende studier har
ogsa tillatt bruk av ortoser (70, 116), mens andre har ikke rapportert ortosebruk (7, 117). Kun
en av ti pasienter i vart utvalg brukte AFO, og selv om denne pasienten skaret lavt pA HIMAT
sammenlignet med jevnaldre kontroller, fikk vi ikke annet utfall pa resultatene ved a

ekskludere denne pasienten.

Smitteverntiltak stoppet rekruttering av kontroller fra to skoler som prosjektet hadde en avtale
med. Privat rekruttering farte antageligvis til et mer representativt utvalg av typisk utviklede
barn og unge, da 5 i stedet for 2 skoler fra ulike bydeler var representert til slutt. Selv om vi
matte rekruttere fra eget nettverk og nabolag, mener vi at dette ikke ga en skjevhet i seleksjon
av typisk utviklede kontroller. Dette siden barn og unge tok med egne venner eller naboer
samt at tilfeldig forbispaserende barn og unge ble ogsa spurt. Sammenlignet med en starre
undersgkelse av norske 9-aringer rapporterte denne studiens kontrollgruppe hayre fysisk
aktivitetsniva gjennom uka (118) mens andelen som ble kjart til skolen (21%) og deltagelse i
organisert fritidsaktivitet (79%) stemte godt overens med nasjonale tall (24% henholdsvis 60-
80%) (15, 16).

6.1.4 Statistisk validitet

Et observasjonelt kasus-kontroll design er egnet for & studere mer sjeldne tilstander og er
hovedsakelig hypotesegenererende (107), noe som var relevant for var problemstilling som
forelapig er utforsket i begrenset omfang. Ved at studien samlet inn data til et tidspunkt, kan
den ogsa betraktes som en type tverrsnitts studie (107). Vi har vist at det valgte studiedesign
kan gi en god oversikt over en problemstilling (redusert avansert mobilitet) i et klinisk basert
prosjekt med fa tilgjengelige gkonomiske ressurser. Denne type studiedesign kan imidlertid
ikke gi informasjon om arsakssammenheng og vi har opplevd at det var tidskrevende a
rekruttere nok deltagere i en populasjon som er relativt sjeldent. Et lite utvalg begrenset valg
av statistiske analyser men ved a inkludere 3-4 kontroller per pasient, kunne vi korrigere noe
for lav statistisk styrke (119). Likevel er studiens statistiske validitet begrenset av utvalgets
starrelse og resultatene ma tolkes i lys av dette og draftes i sammenheng med eksisterende

forskning og klinisk relevans.
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6.1.5 Begrepsvaliditet

En styrke for begrepsvaliditet i denne studien er, at vi har valgt kartleggingsverktgy som har
god reliabilitet og validitet, som er oversatt til norsk og som er validert for barn og unge med
ervervet hjerneskade eller lignende tilstander. Oppmerksomhetsvansker, trettbarhet og
adferdsvansker er noen av flere kjente utfordringer for barn og unge med ervervet hjerneskade
(49, 109, 120), noe som stiller krav til kartleggingsverkteyets kliniske anvendbarhet og
validitet. Siden pasientgruppen skulle kartlegges med to fysiske tester etter hverandre har vi
valgt kartleggingsverktay som er enkle og som tar kort tid & gjennomfare. Dette for &
forebygge innvirkning av mentale faktorer pa testsituasjonen. Videre er det en styrke for at vi
har brukt bade prestasjonsbasert (HIMAT, 6MWT) og selvrapportert (LIFE-H) kartlegging,
noe som beskrives a gi en mer helhetlig maling av begrep relatert til barn og unges motoriske
funksjon (121). Selv om de brukte kartleggingsverktay er oversatt til norsk, er hverken av de
normert eller validert for norske barn. Kulturell validitet pavirker begrepsvaliditet og bar
vurderes nar et standardisert kartleggingsverktgy brukes i en annen kultur enn det er utviklet i
(122, 123). Vi kan dermed ikke med sikkerhet si at HIMAT og LIFE-H maler det de beskriver
a male for norske barn og vi kan ikke med sikkerhet si at ssmmenligning av 6MWT-skarene
fra pasientgruppen med et sveitsisk normmateriale ga oss en korrekt tolkning av fysisk form i

pasientgruppen (104).

| denne oppgaven er avansert mobilitet operasjonalisert med kartleggingsverktegyet HIMAT.
Bade HIMAT og mHIMAT har vist sveert god innholdsvaliditet og vi kan derfor veere sikkert
pa at alle deltester er et mal pa avansert mobilitet, nar det gjelder unge voksne (85, 99). Det er
imidlertid ikke bekreftet at deltestene i HIMAT ogsa er en korrekt operasjonalisering av
avansert mobilitet, nar det gjelder barn og unge. Til tross for det er HIMAT det eneste
kartleggingsverktayet for avansert mobilitet, som er unidimensjonalt og dermed kontrollert
for innvirkning av kognitiv funksjon (Kapittel 2.4) (82, 84). Dette var viktig i var studie, som
skulle omhandle motorisk funksjon alene. Vi opplevde at deltakerne hadde fa vansker med a
forsta instruksjonene og oppgavene, men vi registrerte tegn til mental trettbarhet hos noen av
de yngste barna ved at oppmerksomheten sviktet underveis i testing noe vi ikke observerte for
jevnalder barn i kontrollgruppen. Noen av disse barna klarte dermed ikke & gjennomfare alle
HiMAT-deltester, selv om vi opplevde at de ville ha mestret oppgavene motorisk sett. Det kan

derfor stilles sparsmal ved om HIMAT maler ren avansert mobilitet for de yngste barn med
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ervervet hjerneskade. Vi ma ogsa presisere at avansert mobilitet, som definert i ICF er sterkt
knyttet opp mot aktivitet og deltagelse (Avsnitt 2.3.2) (9, 68, 69). Alle kartleggingsverktay
som maler aspekter ved avansert mobilitet, baserer kartlegging pa mer eller mindre
sammensatte, men fra kontekst isolerte, ferdigheter, i likhet med HIMAT (Tabell 3). En slik
kvantifisering av avansert mobilitet kartlegger dermed ikke avansert mobilitet, knyttet til
aktiviteter i barn og unges omgivelser, innenfor gitte begrensende og fasiliterende rammer
(124). Kissane m. fl. har undersgkt sammenfallende begrepsvaliditet for HIMAT i
sammenligning med mobilitetskartlegging i PEDI for barn og unge med traumatisk
hjerneskade og fant kun en moderat positiv sammenheng (7). HIMAT beskriver altsa kun barn
0g unges potensiale (kapasitet) for avansert mobilitet, og ikke hvordan barn og unge
implementerer avansert mobilitet i en sammensatt aktivitet, som a lgpe og ta imot en ball,
eller i en sosial setting som kan vare trening med handballaget (utfgrelse). Siden vi fant en
positiv sammenheng mellom avansert mobilitet og deltagelse kartlagt med LIFE-H er det
sannsynlig at selvrapporteringen har klart a fange opp aspekter ved utfarelse av avansert
mobilitet.

Fysisk form ble operasjonalisert med 6MWT. 6MWT har vist a8 male kardiorespiratorisk
kapasitet pa lik linje som mer ngyaktige laboratoriebaserte tester, bade for typisk utviklede
barn og unge og de med lett grad av CP (125, 126). Vi har ikke funnet forskning som
bekrefter at 6BMWT ogsa er direkte relatert til andre aspekter ved helserelatert fysis form, men
6MWT er et internasjonalt etablert kartleggingsverktgy for & male fysisk form (100, 104).
Instruksjon for BMWT ble forstatt av alle deltagere og de fleste klarte & gjennomfare uten
problemer og viste god motivasjon for testen. Samtidig opplevde vi ogsa her at mental
trettbarhet pavirket kartleggingen for noen av de yngste barna. For disse barna mate vi avvike
fra de verbale instruksene i testprotokollen (Vedlegg 4), slik at de klarte & gjennomfare testen.
Bortsett fra en pasient som avbrgt testen, opplevde vi at gangdistanse pa 6MWT gjenspeilet

fysisk form i pasientgruppen.

Operasjonalisering av selv-rapportert deltagelse var utfordrende, siden deltagelse er et
sammensatt, individualisert og ikke ensbetydende begrep (28). En nylig publisert systematisk
oversiktsartikkel (127) har pekt ut Children’s Assessment of Participation and Enjoyment
(CAPE) som et aktuelt kartleggingsverktay for barn og unge med ervervet hjerneskade (28). |

planlegging av denne studien var den norske versjonen av CAPE (AktiveDeg?2), dessverre
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ikke klar for bruk, (personlig kommunikasjon fra Tor Erik Heyerdahl Nyquist, 02. oktober
2019). LIFE-H samsvarer imidlertid med blant annet «mobilitet» og «rekreasjon og fritid» i
ICF-CY (10, 23, 128), begrep vi gnsket & favne i denne studien. Siden den i tillegg er oversatt
til norsk, valgte vi LIFE-H for & undersgke selvrapportert deltagelse. LIFE-H maler bade
«attendance» og «involvement», som er essensielle begreper ved deltagelse (Avsnitt 2.1.3). Vi
har imidlertid valgt & unnlate spgrsmalene om tilfredshet (Vedlegg 5) og har altsa ikke malt
«involvement» i denne studien. For dekke helheten i deltagelsesbegrepet, hadde det veert
gnskelig a inkludere spgrsmalene om tilfredshet, men vi valgte a heller feerre sparsmal for a
begrense den totale belastningen for deltagende pasienter i denne studien. Vi opplevde at dette
var et riktig valg da deltagerne var sliten etter kartlegging med HIMAT og 6MWT og 16
sparsmal var akkurat pa grensen med tanke pa a fa valid selv-rapportering. Vi kan ikke
utelukke at noen deltakere underrapporterte, enten for a raskt bli ferdig med kartleggingen
eller fordi de hadde en egen opplevelse av virkeligheten, slik en har sett i en tilsvarende studie
(129). Vi brukte LIFE-H for aldersgruppen 5-13 ar for hele pasientgruppen, altsa ogsa for
ungdom >13ar. Dette siden kategoriene og spgrsmalene i LIFE-H 14-99 ikke er direkte
sammenlignbare med LIFE-H 5-13, samt at LIFE-H 14-99 spgrsmalene er mer rettet mot
arbeidslivet. Valget stattes av en tidligere studie og viste seg a favne deltagelsesomrader barn

0g unge i studien var involvert i og opptatt av (130).

6.2 Etiske vurderinger

A Kartlegge barn og unge, i forbindelse med klinisk praksis eller forskning, er en balansegang
mellom & papeke en funksjonshemming og a undersgke med mal om a kunne gi best mulig
behandling (Bjorbaekmo & Engelsrud, 2011). Det er viktig at pasienten og familien ikke
pafares merbelastning, spesielt med tanke pa at mange barn og unge med ervervet
hjerneskade sliter med trettbarhet (120). Ved a velge valide kartleggingsverktgy og tester som
ikke er for krevende eller ubehagelig og ved & rekruttere pasienter som uansett skulle til
kontroll hos fysioterapeut i spesialisthelsetjenesten, mener vi & ha klart & ta hensyn til barn og
unges sarbarhet som pasienter. Det ble lagt vekt pa alderstilpasset informasjon (Vedlegg 1) og
en god dialog underveis i kartleggingen, bade for & trygge deltakerne, men ogsa for a gi
pasienten kontroll over testsituasjonen. Det skjedde ingen skader eller fall under testing og de

fleste deltakere ga tydelig uttrykk for at det var gey a veere med. Resultatene fra denne studien
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kom dessuten pasienten til gode, ved at de kunne brukes av pasientens fysioterapeut for a
formulere eventuelle malsettinger og anbefalinger for videre rehabilitering. Alle pasienter som
ble spurt takket ja til deltagelse i studien og at flere familier gnsket a bli varslet nar resultatene
fra studien blir publisert. Dette kan tyde pa at pargrende og pasienter med ervervet
hjerneskade generelt etterlyser mer forskning pa sin tilstand eller at tematikken for denne
forskningen er noe pasientene og familiene kunne «kjenne seg igjen i», som flere ga uttrykk

for.

6.3 Utvidet drgfting av resultatene

Som nevnt ma resultatene fra denne studien fortolkes med forsiktighet, pa grunn av et lite

utvalg. Allikevel gir dataene noen klinisk interessante funn.

Barn og unge med ervervet hjerneskade i vart pasientutvalg skaret signifikant lavere og mer
varierende, uavhengig av alder, sammenlignet med kontrollgruppen. Funnene i seg selv er
ikke overraskende siden flere mindre studier har gitt en indikasjon pa dette tidligere (7, 68,
70, 131). Det er mer overraskende at vare funn stemmer nok sa godt overens med den
tilsvarende delstudien til Kissane m.fl. (7), som diskutert i artikkelen. Vi kan ikke se bort ifra
at samsvaret mellom vare og Kissane m.fl. sine resultater er tilfeldig, men skarene for vare
deltakere med traumatiske hjerneskader og Kissane m.fl. sin pasientgruppe beskriver
pasienter som er tilsynelatende mobilt, men som ikke klarer & gjennomfare HiIMAT-deltestene

i samme fart som jevnaldrende.

Vare resultater antyder at pasienter med ikke-traumatisk hjerneskade hadde redusert avansert
mobilitet sammenlignet med barn og unge med traumatisk skade. Kelly m. fl. fant at barn og
unge med anoksiske hjerneskader viste minst fremgang pa Gross Motor Function Measure
(GMFM-66) over tid (2). En annen studie fant god og jevn fremgang i mobilitetsfunksjon for
barn og unge med traumatisk og de med vaskulare ervervet hjerneskader i lgpet av en 5 ars
periode i motsetning til de med anoksi skader (44). Siden var pasientgruppe inkluderte tre
deltakere med vaskulere skader og kun en deltaker med anoksiskade er det noe overraskende
at gruppen med ikke-traumatiske skader skaret >10 poeng lavere pd HIMAT sammenlignet

med gruppen med traumatiske skader. | tillegg til etiologi, papeker imidlertid flere studier til
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alder ved skade som predikerende faktor for motorisk funksjon i senfase etter skaden (2, 44,
47, 51) (Kapittel 2.3, Figur 2). Dette mener vi er helt klart en annen forklaring pa de lavere
HiMAT-skarene for deltakere med ikke-traumatiske skader, da de fleste hadde levd med
skaden sin siden farskolealder, noe som vil ha pavirket deres motoriske utvikling etter skaden.
Alvorlighetsgraden til en ervervet hjerneskade derimot, er ikke ngdvendigvis prognostisk
(Avsnitt 2.2.1) (51). Et eksempel pa dette i vart utvalg, var pasienten med hayest HIMAT-skar
(54 poeng) som hadde en alvorlig traumatisk hjerneskade. Vi kan ikke vite om tilfeldigheter
eller skadens etiologi i kombinasjon med ung alder ved skade var arsak til lavere HIMAT-skar
for deltakere med ikke-traumatiske hjerneskader. Funnene er imidlertid interessante med
tanke pa at det finnes ingen andre studier som har sammenlignet avansert mobilitet hos barn

og unge med traumatisk og ikke-traumatisk ervervet hjerneskader i senfase.

Som papekt i artikkelen stemte (m)HiMAT-skarene i var kontrollgruppe godt overens med
resultatene fra bade Kissane m.fl. sin kontrollgruppe (7) og Eldridge m.fl. sitt nylig publiserte
omfattende normmateriale for mHiMAT (108). Begge studier er basert pa australske barn og
unge. Siden en tidligere studie beskriver at australske barn og unge har noe lavere motorisk
kompetanse, sammenlignet med europeiske barn og unge (132) er samsvaret mellom vare
resultater med de fra typisk utviklede australske barn og unge noe overraskende. Samtidig
som det gir en indikasjon pa at, (m)HiIMAT som ikke enna har blitt validert for norske barn og
unge, er et mal for avansert mobilitet ogsa for norske barn og unge. Vi fant antydning til
takeffekt pa (m)HiMAT for tenaringer, noe som tidligere har blitt beskrevet for unge menn
(18-25ar) (110). Siden lengdevekst stagnerer mot slutten av tenarene og postural kontroll
begynner & tilnserme seg en voksens niva (74) ma det antas at avansert mobilitet er «pa sitt
beste» alt fra tenarsalderen, nar det gjelder typisk utviklede ungdom. Ogsa vart materiale
antyder at dette gjelder spesielt for gutter. Med tanke pa hvor «avanserte» ungdommer i var
kontrollgruppe var, ma det antas at ungdommer med ervervet hjerneskade er spesielt sarbart
for deltagelsesbegrensninger relatert til nedsatt avansert mobilitet, en hypotese som bar

utforskes i et starre utvalg.

En positiv sammenheng mellom motoriske ferdigheter og fysisk form er godt beskrevet i en
systematisk oversiktsartikkel basert pa 44 studier (87) og stetter den positive sammenhengen
vi fant mellom HIMAT og 6MWT-skar. Hele 7 av 10 deltakere i var pasientgruppe skaret

sveert lavt pa 6MWT sammenlignet med normverdier, og ansees dermed & ha tydelig nedsatt
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fysisk form. Vi observerte at mange barn og unge senket tempoet for a snu 180° etter hver
20m strekning pa 6MWT. @kt tidsbruk ved vendinger er tidligere beskrevet for barn og unge
med traumatisk hjerneskade, i sammenligning med typisk utviklede barn og unge (117). Vi
kan dermed ikke veere sikre pa, at pasientgruppens resultat fra 6MWT beskriver fysisk form
alene og ikke avansert mobilitet i tillegg. Dette kan i sa fall ogsa forklare den positive
sammenhengen vi fant mellom HIMAT og 6MWT-skar i pasientgruppen. Vi registrerte ogsa
at pasientgruppen rapporterte et lavere fysisk aktivitetsniva ved at seks av ti pasienter ble kjart
til/fra skolen og fire av ti ikke oppnadde en times fysisk aktivitet i lgpet av en skoleuke, noe
som kan vaere bade arsak og forklaring til nedsatt fysisk form (90). Med tanke pa at motorisk
kompetanse og fysisk aktivitet er gjensidig pavirkende faktorer gjennom barndommen, som
ogsa pavirker fysisk form (90), er det riktig & se kartlegging av avansert mobilitet i
sammenheng med kartlegging av fysisk form, men ogsa i ssmmenheng med vare funn fra

kartleggingen av deltakelse.

Balanseutfordringer kan begrense mobilitet, spesielt nar kravene gker utover selvvalgt
ganghastighet hos pasienter med ervervet hjerneskade (5, 116). Selv om pasienter i vart utvalg
mestret rask gange relativt bra og klarte & gjennomfare noen av de mer krevende HIMAT-
deltestene, brukte de lenger tid, noe som kan forklares med bevegelsesmgnster som ikke
lenger er automatisert og dermed krever barn og unges oppmerksomhet for a opprettholde
postural kontroll (74). Studier pa barn og unge med traumatisk hjerneskade har vist, at
motorisk og kognitiv «dual-task» forstyrrer flyten i gangmensteret og senker ganghastighet
utover det som er vanlig for typisk utviklede barn og unge (116, 117). Det ma derfor antas at
avansert mobilitet utfert i samspill med andre pa lekeplassen, langs skoleveien eller pa en
idrettshane, vil vare enda mer krevende for deltakere i var pasientgruppe, enn det vi har klart
a male med HIMAT i en isolert setting. Deltakere i pasientutvalget som hadde en mer
aldersadekvat HIMAT skar, hadde mest sannsynlig gjenvunnet en viss automatisering av
ferdigheter som kreves i avansert mobilitet og klarte dermed & fysisk «henge med», samtidig
som de hadde mer overskudd til & involvere seg i sosiale settinger. Muligens forklarer dette
noe av den tydelige positive sammenhengen vi fant mellom avansert mobilitet og
selvrapportert deltagelse. Vi fant noe lavere skar pa deltakelse i kategorien fritid
sammenlignet med kategori mobilitet og fysisk form. De siste to kategoriene inkluderer ikke

direkte samhandling med andre (Vedlegg 5) og stiller dermed ikke like sammensatte krav som
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aktiviteter som utforskes under LIFE-H kategori fritid, noe som kan forklare diskrepansen i
skarene mellom LIFE-H-kategoriene.

Pasienter som hadde utfordringer med deltagelse, rapporterte spesielt begrensinger i
organiserte fysiske og kulturelle fritidsaktiviteter samt at de benyttet eksterne fritidstilbud i
liten grad. Dette stemmer overens med en mindre studie som konkluderte med at barn og unge
med ervervet hjerneskade har sterst utfordringer med organiserte og mer fysiske aktiviteter
samt med aktiviteter som foregar andre steder enn i eget hjem, blant annet grunnet
mobilitetsutfordringer (18). Deltakere i var pasientgruppe med lav LIFE-H skar rapporterte
mindre begrensninger for rolige og mer uformelle aktiviteter som innendgrs lek, data- eller
brettspill, noe som kan forklare at median skar pa LIFE-H-kategori fritid ikke virket sa lav pa
en skala fra 0-10. LIFE-H- totalskar var relativt hgyt (median 7.9/10 poeng, IQR 5.8-9.8), noe
vi tenker beskriver barn og unge i senfase etter ervervet hjerneskade godt. Det er pasienter
som tilsynelatende er ferdig rehabilitert, men som mangler «det siste lille» for a kunne delta

pa lik linje med jevnaldrende barn og unge.

Vi fant en positiv sammenheng mellom avansert mobilitet og selvrapportert deltagelse.
Motoriske ferdigheter og motorisk funksjon beskrives imidlertid som en av mange faktorer
som kan fremme eller hemme deltagelse i fysisk aktivitet og fritidsaktiviteter for barn og unge
med fysisk funksjonshemming (32, 133). Det er allikevel interessant at en randomisert
kontrollert studie pa barn og unge med CP (alder 9-18 ar) har vist, at 12-ukers lgpetrening
hadde en positiv effekt pa deltagelsesfrekvens i skolesammenhengen for
intervensjonsgruppen, sammenlignet med en kontrollgruppe (134). En systematisk
oversiktsartikkel som undersgkte effekten av avansert mobilitetstrening for barn og voksne
med nevrologiske diagnoser fant fa studier som malte effekten pa deltagelsesniva (135).
Spencer m.fl. fant imidlertid indikasjon pa at trening kan bedre avansert mobilitet uten at det
er klare indikasjoner pa hva den mest effektive treningen for a gke avansert mobilitet er (135).
Sammenhengen og mulige kausale sammenheng mellom avansert mobilitet og deltagelse ber
utforskes nermere spesielt med tanke pa at en lett fysisk funksjonshemming med mulige
falgevirkninger pa fysisk form og deltagelse, kan pavirke barn og unges helse og psykososiale

utvikling etter en ervervet hjerneskade.
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6.4 Implikasjoner for klinisk arbeid og videre forskning

Dette er, etter var viten, den farste studien som har kartlagt avansert mobilitet hos norske barn
og unge med ervervet hjerneskade og den fgrste studien som har kartlagt avansert mobilitet
med (m)HIMAT for barn og unge med bade traumatisk og ikke-traumatisk hjerneskade, i

sammenligning med barn og unge i typisk utvikling.

Resultater fra denne studien, sammen med funn fra relaterte studier, indikerer at barn og unge
i senfase etter ervervet hjerneskade fortsatt kan ha utfordringer med & bevege seg rundt med
samme fart og fleksibilitet som typisk utviklede jevnaldrende, til tross for gjenvunnet
selvstendig gangfunksjon. Resultatene fra dette prosjektet kan veere av interesse og klinisk
relevans for fysioterapeuter som har oppfalgingsansvar for barn og unge med ervervet
hjerneskade spesielt siden prosjektet tar utgangspunkt i klinisk praksis. Prosjektet kobler
kapasitet for avansert mobilitet opp mot helserelatert fysisk form og deltagelse. Alle aspekter
er viktig i helhetlig rehabilitering av barn og unge og av betydning for barn og unges
utvikling.

Studien viser at kartlegging av avansert mobilitet med (m)HIMAT kan enkelt gjennomfares i
en klinisk setting, og at den vil mest sannsynlig fange opp barn og unge som ikke har
aldersadekvat avansert mobilitet. Dette med forbehold om at (m)HIMAT ikke kartlegger
avansert mobilitet i barn og unges kontekst, noe som muligens kan delvis kompenseres for
ved & kombinere (m)HIMAT med deltagelsesrelatert kartlegging, slik vi har gjort i denne

studien.

Fremtidige studier bgr bruke god tid pa a rekruttere et stgrre utvalg av barn og unge med bade
traumatisk og ikke-traumatisk hjerneskade. Et starre utvalg vil kunne bekrefte eller avkrefte
funn fra denne studien og muliggjere bruk av statistiske metoder som kontrollerer for
bakgrunnsvariabler. Dette vil kunne belyse problemstillingene fra denne studien mer nyansert.
Det er ogsa behov for intervensjonsstudier for a finne ut om intensivert og malrettet

rehabilitering av avansert mobilitet kan pavirke fysisk form og ikke minst deltagelse.

36



7. KONKLUSJON

Denne studien viser, at et utvalg gaende barn og unge i senfase etter ervervet hjerneskade
hadde begrensninger i avansert mobilitet, sammenlignet med typisk utviklede barn og unge i
samme alder. Pasienter med nedsatt avansert mobilitet hadde tilsvarende lav fysisk form og
utfordringer med deltagelse relatert til fritidsaktiviteter. Det er forsket lite pa denne type
sammenhenger tidligere, hvilket gjgr at denne studien frembringer viktige hypoteser for
videre forskning. Det er behov for & belyse problemstillingene fra denne studien i et starre
utvalg av barn og unge med traumatisk og ikke-traumatisk ervervet hjerneskade for a bekrefte

og spesifisere vare funn.
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BAKGRUNN

Ervervet hjerneskade er en av de hyppigste arsakene til varig funksjonsnedsettelse hos barn og
unge i den vestlige verden (1). Ervervet hjerneskade, her forstatt som moderat-til-alvorlig
hjerneskade, inkluderer skader forarsaket av traumatiske og ikke-traumatiske hendelser (1).
Begge kan gi mer eller mindre sammensatte funksjonstap med kognitive, adferdsmessige,
emosjonelle og motoriske vansker som ofte farer til aktivitets- og deltagelsesbegrensninger i
senfaseforlgpet etter skaden (1-4). Opp mot 80% av barn og unge med ervervet hjerneskade

opplever begrensninger i deltagelse som faglge av skaden (5).

Mellom 60-90% av barn og unge med ervervet hjerneskade gjenvinner selvstendig
gangfunksjon i lgpet av det farste aret etter skaden (3, 6-8). Fysisk deltagelse i lek, skole- og
fritidsaktiviteter, setter imidlertid krav til motorisk kompetanse utover gangfunksjon. De siste
arene har det derfor blitt rettet mer oppmerksomhet mot rehabilitering av avansert mobilitet
(High-level Mobility) hos barn og unge med ervervet hjerneskade (9-11). Avansert mobilitet
er aktiviteter som lgping, jogging, hinking, hopping eller trappegang (12) men ogsa gange i en
hastighet utover komfortabelt tempo (13). Hos barn og unge med ervervet hjerneskade
begrenses disse grunnleggende forflytningsmatene, som en falge av nedsatt balanse,

koordinasjon, fysisk form og evne til & genere fart (13-16).

Fa kartleggingsverktgy undersgker avansert mobilitet spesifikt (10, 12). High-Level Mobility
Assessment Tool (HIMAT) er et etablert unidimensjonalt kartleggingsverktgy, utviklet for a
male avansert mobilitet hos unge voksne med traumatisk hjerneskade (12) og har nylig blitt
validert for barn og unge med traumatisk hjerneskade (9). Det er ikke gjort forskningsstudier i
Norge som har kartlagt avansert mobilitet hos barn og unge med ervervet hjerneskade og det

finnes lite internasjonal forskning pa omradet.

Hensikten med denne studien har vert & kartlegge avansert mobilitet hos et utvalg av barn og
unge i senfase etter bade traumatisk og ikke-traumatisk ervervet hjerneskade, og sammenligne
disse med barn og unge i typisk utvikling. Mer spesifikt har studien fglgende

problemstillinger:

Er det forskjell i avansert mobilitet mellom et utvalg barn og unge med ervervet hjerneskade

og en kontrollgruppe matchet for alder og kjgnn?
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Er det en sammenheng mellom avansert mobilitet og 1) fysisk form og 2) selvrapportert
deltagelse i et utvalg av barn og unge med ervervet hjerneskade?

MATERIALE OG METODE

| denne observasjonelle kasus-kontrollstudien, ble barn og unge med ervervet hjerneskade
fortlapende rekruttert til pasientgruppen fra to sykehus i det regionale helseforetak (RHF)
Helse Sar-@st, i perioden august 2020 til januar 2021. Inklusjonskriterier: 6-16 ar (etter
argang), moderat-til-alvorlig ervervet hjerneskade, >1ar etter skadedato, under planlagt
oppfalging i spesialisthelsetjenesten, selvstendig gangfunksjon >20m. Eksklusjonskriterier:
vansker med a forsta to-leddede beskjeder, bruker mer enn en ankel-fot-ortose (AFO), bruker
ganghjelpemidler. Deltagere i kontrollgruppen bestod av 3-4 typisk utviklede barn og unge
per pasient, matchet for alder (etter argang) og kjenn. Kontrollgruppen ble rekruttert fra fem
skoler i en kommune sentralt i inntaksomradet til Helse Sgr-@st RHF. Barn og unge med
kjent svekket kognitiv eller motorisk funksjon eller ortopediske skader ble ikke invitert med i

kontrollgruppen.

Det ble innhentet muntlig og skriftlig informert samtykke fra inkluderte deltagere. For barn og
unge < 16 ar ble skriftlig samtykke innhentet fra foresatte. Studien er godkjent av Regional
etisk komité for medisinsk og helsefaglig forskning (# 75359) og av Norsk
samfunnsvitenskapelig datatjeneste (# 941219). Prosjektet er videre godkjent av

personvernombudet ved de involverte helseforetakene.
Prosedyrer og malemetoder

Pasient- og kontrollgruppen ble testet av en barnefysioterapeut (KF-F) med mangearig
erfaring fra (re)habilitering av barn og unge med ervervet hjerneskade og bruk av HIMAT.
Pasientgruppen ble testet innendgrs av personvernhensyn. Kontrollgruppen ble testet utenders
i oppholdsveer og pa jevnt underlag, av hensyn til pandemi. Begge grupper hadde pa seg sko

og kleer egnet til fysisk aktivitet.

Far testing ble alder og kjenn registrert, vekt og hayde malt. Fysisk aktivitetsniva ble kartlagt

ved 4 sparsmal fra UngKan3-undersgkelsen (17): spegrsmal 3a)/b): fremkomst skolevei,
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spgrsmal 4a)/b) tidsbruk skolevei, spgrsmal 6: medlemskap idrettslag/-klubb, sparsmal 7(9):
antall dager/uke fysisk aktivitet >60 min. Svarene ble dikotomisert som vist i tabell 1. For
pasientgruppen ble det i tillegg innhentet skaderelaterte data (skadearsak og -alvorlighetsgrad,
tid siden skade, bruk av AFO). Avansert mobilitet, ble kartlagt med HIMAT og modifisert
HIMAT (mHIMAT) (12, 18). HIMAT bestar av 13 deltester som f.eks. ga, lape, hopp,
hinke, som gjennomfares pa tid, pa en 20m gangbane og i trapp. Delskarene (tid i
sekunder, avstand i centimeter) blir omgjort til kategorisk skar (0-4/5, hvor 0= ikke
gjennomfart) med en summert totalskar pa maksimum 54 poeng. Modifisert HIMAT
inneholder ikke deltestene i trapp og sprang til ikke-affisert bein (8 deltester, maksimum
32 poeng) (18). HIMAT har vist gode psykometriske egenskaper for voksne og for
barn/unge (6-17 ar) med traumatisk hjerneskade (9, 19).

Fysisk form i pasientgruppen ble kartlagt med 6 minutter gangtest (6MWT) (20). Testen ble
gjennomfart pa en 20m gangbane, og avstand ble malt ved hjelp av handtellemaskin og
gulvmerking. 6MWT har vist gode psykometriske egenskaper for barn og unge med mild
form for cerebral parese (21). | fraveer av norske normverdier, ble det nyeste europeiske

referansemateralet brukt i denne studien (22).

Selvrapportert deltagelse i pasientgruppen ble kartlagt med den norske kortversjonen av
Assessment of Life Habits for Children (LIFE-H 5-13) som er en Kkartlegging av sosial
deltagelse for barn og unge med funksjonshemming (23). LIFE-H bestar av 64 spgrsmal i 12
kategorier som utforsker dagligdagse aktiviteter og sosiale roller. Deltakerne besvarte
sparsmalene fra kategoriene: Fysisk form (4 spersmal), Mobilitet (4 spgrsmal) og Fritid (8
sparsmal). Spgrsmalene vanskelighetsgrad for utfarelse og behov for assistanse ble brukt.
Svarene skares pa en skala fra 0 (aktiviteten kan ikke bli utfart) til 9 (aktiviteten utfgres uten
vansker og uten hjelp). Vektet skar (0-10 poeng) beregnes for hver kategori eller for alle
kategoriene samlet (0= deltagelse er ikke mulig, 10= ingen utfordringer med sosial
deltagelse). LIFE-H 5-13 har vist gode psykometriske egenskaper for barn og unge med ulike
funksjonshemminger (Noreau et al., 2007). Deltakerne besvarte spgrsmalene med eller uten

hjelp av en forelder.
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Statistiske analyser

Deskriptiv statistikk ble brukt for a beskrive gruppene og testresultatene. Interkvartil range
(IQR) og minimums- og maksimumsverdi (min-max) ble brukt som sentraltendens og
spredningsmal for kontinuerlige data, kategoriske data ble presentert med antall (n) og prosent
(%). Videre ble ikke-parametriske analyser (Mann Whitney U test og Fisher‘s Exact test)
brukt for & analysere forskjell mellom pasient- og kontrollgruppen. Spearmans‘s
korrelasjonsanalyse ble brukt for & undersgke sammenhengen mellom avansert mobilitet og 1)
fysisk form og 2) deltagelse i pasientgruppen. Tosidig signifikansniva ble satt til p < 0.05.
Alle analyser ble gjennomfart med Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versjon
27.

RESULTAT

Til sammen 10 barn og unge med ervervet hjerneskade og 33 matchede kontroller, i alderen 5
ar 11 maneder — 16 ar 7 maneder, ble inkludert. Halvparten (n=21) var i aldersgruppen 8 —
10ar. Det var ingen signifikante forskjeller mellom pasient- og kontrollgruppen pa deskriptive
data (Tabell 1), med unntak av fysisk aktivitetsniva. Feerre deltakere i pasientgruppen gikk til
og fra skolen (p = 0.04) og pasientgruppen var i mindre fysisk aktivitet i lgpet av en uke (p <

0.01) sammenlignet med kontrollgruppen (Tabell 1).

| pasientgruppen var det en jevn fordeling i skadens alvorlighetsgrad og etiologi. Det var stor
variasjon i tid siden skaden (1 ar 2 maneder — 11ar 6 maneder). Pasienter med ikke-
traumatiske skader hadde levd lengst med skaden, som hos de fleste hadde oppstatt for
skolealderen. Alle pasienter med traumatisk skade var eldre enn 6 ar nar de fikk skaden
(Tabell 2).
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Tabell 1 Deskriptive data for pasient- og kontrollgruppen, alder 6-16 ar.

Pasientgruppe
(n=10)

Kontrollgruppe
(n=33)

Kjgnn, n (%)

Jenter 3(30) 9 (27)

Gutter 7 (70) 24 (73)
Alder i ar, median (IQR) 9.3 (8.1-14.6) 10.4 ar (8.4-14.4)
Hgyde i cm, median (IQR) 139.8 (127.5- 142.0 (134.0-

168.6) 168.5)

Vekt i kg, median (IQR) 34.4 (28.4-63.9) 35.1 (28.0-58.1)
Tidsbruk skolevei, n (%)

Bruker < 15 minutter 9 (90) 25 (76)

Bruker > 15 minutter 1 (10) 8 (24)
Fysisk aktivitet skolevei, n (%)

Passiv: blir kjgrt / kjgrer moped 7 (70) 7(21)

Aktiv: gar, sykler, sparkesykler* 3 (30) 26 (79)
Medlem i idrettslag/gruppe som er fysisk aktiv, n (%)

Er ikke medlem/har veert medlem tidligere 5 (50) 7(21)

Er medlem 5 (50) 26 (79)
Antall dager/uke med fysisk aktivitet > 60 minutter, n (%)

< 5 dager/uke 4 (40) 0 (0

> 5 dager/uke 6 (60) 33 (100)

IQR = interkvartil range
* inklusive bruk av offentlig transport ved gange til og fra holdeplassen
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Tabell 2 Skaderelaterte data og testresultater for pasientgruppen, alder 6-16 ar.

Pasientgruppe

Traumatiske

Ikke-traumatiske

skader skader***
Type skade, n (%) 10 (100) 4 (40) 6 (60)
Tid siden skade i &r, median (IQR) 3.6 (1.5-4.3) 1.4 (1.2-1.6) 4.2 (3.6-6.3)
Alder ved skade, n
<6ar 5 0 5
> 6ar 5 4 1
Bruk av ankel-fot-ortose, n 1 0 1
Skadens alvorlighetsgrad, n (%)
moderat 5 (50) 2 3
alvorlig 5 (50) 2 3

Totalskar High-level Mobility
Assessment Tool i antall poeng fra 0-54,
median (IQR)*/(min-max)**

32.0 (15.3-44.5)*

36.0 (10.0-54.0)**

25.5 (7.0-46.0)**

Assessment of Life Habits for Children
(5-13) i antall poeng fra 0-10, median
(IQR)*/(min-max)**

1\/ektet skar LIFE-H Mobilitet
2\/ektet skar LIFE-H Fysisk Form
3Vektet skar LIFE-H Fritid

8.3 (5.9-10.0)*
8.8 (7.7-9.8)*
7.6 (4.3-9.7)*

Skar 6 minutter gangtest i meter, 493.5 (247.8- 495.5 (175.0- 443.0 (40.0-
median (IQR)*/ (min-max)** 585.8)* 758.0)** 660.0)**
Vektet totalskar (per kategori‘?®) 7.9 (5.8-9.8)* 9.7 (3.7-10.0)** 7.0 (5.0-10.0)**

10.0 (3.3-10.0)**
9.5 (7.2-10.0)**
9.5 (2.1-10.0)**

6.8 (4.2-10.0)**
8.1 (6.7-10.0)**
6.2 (3.9-10.0)**

*IQR = interkvartil range
**min-max = minimums- maksimumsverdi

***Anoksisk hjerneskade n=1; hjerneinfarkt/-blgdning n=3; hjernetumor n=2

Pasientgruppen skaret signifikant lavere pa (m)HiMAT, sammenlignet med kontrollgruppen

og pasienter med ikke-traumatiske skader hadde de laveste HIMAT-skarene (Tabell 2).

Spredningen i totalskar pad HIMAT i pasientgruppen var stor (7-54 poeng, Figur 1) uavhengig

av alder, mens skarene i kontrollgruppen viste begrenset spredning som gkte i takt med

alderen (Tabell 3). Det var antydning til takeffekt for typisk utviklede ungdommer i alderen

13-16 ar (Tabell 3, Figur 1).
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Pasientgruppe n=10

Kontrollgruppe n=33

Figur 1 Sammenligning av totalskar High-level Mobility Assessment Tool (HIMAT) for pasient- og

kontrollgruppen, alder 6-16 ar.

Tabell 3 Totalskar High-level Mobility Assessment Toll (HIMAT) for pasient- og kontrollgruppen.

Totalskar n Pasientgruppe Kontrollgruppe
(pasienter/kontroller) | Median (IQR) Median (IQR)*/ p-verdi
(min-max)** EE

HIMAT (10/33) 32.0 (15.3-44.5) 46.0 (40.5-52.5) * 0.006
i antall poeng fra 0-54
Modifisert HIMAT (10/33) 14.5 (6.0-24.3) 26.0 (21.5-31.0) * 0.004
i antall poeng fra 0-32
Modifisert HIMAT per
aldersgruppe i antall poeng
fra 0-32

6 &r (1/3) ikke oppgitt av 18.0 (16.0-19.0) **

7-8 ar (3/9) personvern hensyn | 21.0 (17.0-24.0) **

9-10 ar 217 25.0 (23.0-28.0) **

11-12 ar (1/4) 29.5 (29.0-30.0) **

13-14 ar (1/4) 31.0 (27.0-31.0) **

15-16 ar (2/6) 31.0 (31.0-32.0) **

*IQR = interkvartil range

**min-max = minimums- maksimumsverdi
***Mann Whitney U analyse, to-sidig signifikansniva p<0.05
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Fem deltagere i pasientgruppen oppnadde 0 i skar pa mellom 2-8 HiMAT-deltester, enten
fordi de ikke mestret oppgaven eller fordi ikke gnsket & gjennomfare. Alle deltagere i
pasientgruppen fikk skar > 1 pa deltest gange, lgpe og ikke-selvstendig trapp opp/ned og det
var minst diskrepans mellom gruppene pa deltest gange. Sju deltagere i pasientgruppen
(n=10) mestret trapp opp selvstendig, mens tre ikke mestret trapp ned selvstendig. Til
sammenligning mestret alle deltakere i kontrollgruppen (n=33) trapp opp selvstendig, mens to

ikke mestret trapp ned selvstendig.

Testresultater for SMWT og LIFE-H for pasientgruppen er beskrevet i tabell 2. Det var stor
variasjon i BMWT (40-758m). Sju av ti pasienter skaret < 10. persentilen i forhold til alders-
og kjgnnsjusterte normverdier (22). Spearmans korrelasjon viste en tydelig positiv
sammenheng (rs = 0.94, p< 0.01) mellom HiMAT -totalskar og 6MWT-skar (Figur 2a).

Det var ogsa stor variasjon i LIFE-H-totalskar (3.7-10.0 poeng). Kategorien fritid viste starst
variasjon og de lavest skarene (median 7.6, 2.1-10.0 poeng) (Tabell 2). Pasienter med hgy
LIFE-H-skar rapporterte gjennomgaende fa vansker eller behov for assistanse, mens pasienter
som opplevde utfordringer med deltagelse rapporterte vansker og behov for assistanse pa flere
omrader. De deltok ikke i (u)organiserte fysiske eller kulturelle fritidsaktiviteter og brukte
heller ikke offentlige fritidstiloud, men mestret mer stillesittende uorganiserte aktiviteter som
innendgars lek, brett- og dataspill. Det var en tydelig positiv sammenheng mellom HIMAT-
totalskar og LIFE-H-totalskar (rs=0.95, p<0.01) (Figur 2b).
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Figur 2 Sammenheng mellom totalskar High-level Mobility Assessment Tool (HIMAT) og
a) seks-minutter gangtest (6MWT) og b) Assessment of Life Habits for Children (LIFE-H 5-13)

for pasientgruppen (n=10, alder 6-16 &r).
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DISKUSJON

Resultatene i denne studien viste en forskjell i avansert mobilitet mellom en gruppe barn og
unge med ervervet hjerneskade og jevnaldrende barn og unge i typisk utvikling.
Pasientgruppen skaret signifikant lavere pa HIMAT sammenlignet med kontrollgruppen og
viste betydelig sterre aldersuavhengig spredning i resultatene. Det var en tydelig positiv
sammenheng mellom avansert mobilitet og 1) fysisk form og 2) selvrapportert deltagelse, noe
som tyder pa at pasientene med nedsatt avansert mobilitet, ogsa hadde lavere fysisk form og
opplevde utfordringer med deltagelse spesielt relatert til fritid.

Resultatene ma tolkes i lys av utvalgssterrelsen, som gir redusert statistisk styrke og begrenser
statistiske analyser. Pasientutvalget er ikke ngdvendigvis representativt for alle barn og unge
som far oppfalging etter ervervet hjerneskade i Helse Sgr-@st RHF. Dette fordi de ble
rekruttert fra kun 2 av 11 helseforetak som har senfasetilbud til denne pasientgruppen og fordi
barn og unge med ervervet hjerneskade er en heterogen pasientgruppe (1, 24).

Resultater fra kartleggingen av avansert mobilitet ssmmenfaller godt med resultatene fra en
mindre men tilsvarende delstudie (9). Kissane m. fl. (9) fant en gjennomsnittlig HIMAT-
totalskar pa 36.1 poeng (SD 12.6) for 52 australske barn og unge med traumatisk hjerneskade
i alderen 6-16 ar og en gjennomsnittlig totalskar pa 45.6 poeng (SD 6.3) for 41 typisk
utviklede kontroller. At denne studies pasientgruppen hadde en noe lavere median skar (32.0,
IQR 15.3-44.5) en Kissane m. fl. sitt pasientutvalg, kan skyldes sma utvalg i begge studier.
Samtidig sa kan inklusjon av pasienter med ikke-traumatiske skader ha pavirket resultatet i
denne studien, ved at disse deltakerne hadde de laveste HIMAT-skarene. Imidlertid kan de
lave skarene for pasienter med ikke-traumatiske skader ogsa veere relatert til at de fleste
deltakere i denne gruppen hadde ervervet skaden far skolealder. Flere studier har papekt at
ikke-traumatiske skader og skader ervervet i fgrskolealder, resulterer i mer sammensatte
generelle og motoriske utfall, som har konsekvenser for motorisk funksjon i senfaseforlgpet
(2-4, 7). HIMAT-skar for deltakerne med traumatiske skader i denne studien, samt tid siden
de fikk skaden, stemmer imidlertid godt overens med resultatene fra Kissane m. fl. (9) som
inkluderte kun pasienter med traumatisk hjerneskade. Det ma dermed antas at HIMAT-
resultatene for pasientgruppen i denne studien ble pavirket av skaderelaterte faktorer som
etiologi og alder ved skaden, faktorer som mest sannsynlig er av betydning for rehabilitering

av avansert mobilitets funksjon nar det gjelder barn og unge i utvikling.
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HiMAT-skarene per alderstrinn i denne studies kontrollgruppe, samsvarer godt med det nylig
publiserte australske normmateriale for mHiMAT (1130 barn, alder 5-12 ar) (25) og med
kontrollgruppen til Kissane m. fl. som har brukt HIMAT fullversjon (9). Dette styrker
antagelsen om at variasjonen i (m)HiMAT-totalskar denne studies i kontrollgruppe, kan
tilskrives alder. Dette stattes av Eldridge m. fl. (25) som konkluderer at alder fremfor hgyde
og vekt er den sterkeste prediktor for mHiMAT-skar hos barn og unge i typisk utvikling.
Derimot virker variasjonen i (m)HiMAT -totalskar i denne studiens pasientgruppe i starre grad
a veere et uttrykk for en funksjonsmessig heterogen populasjon (1). Det synliggjares ved at
pasientutvalget inkluderte en deltaker som i likhet med jevnaldrende i kontrollgruppen nadde
takeffekt pa (m)Himat samtidig som hovedandelen av pasientgruppen fikk en skar som
indikerer utfordringer med avansert mobilitet sammenlignet med jevnaldrende barn og unge.
Dette til tross for at alle deltagere i pasientgruppen hadde selvstendig gangfunksjon og mestret

a lgpe.

I motsetning til en tidligere studie som har malt signifikant nedsatt ganghastighet for barn og
unge med ervervet hjerneskade ved rask gange (13), viser resultatene i denne studien ingen
tydelig forskjell mellom pasient- og kontrollgruppen pa HiMAT-deltest gange. Dette kan
skyldes ulike testforhold for pasient- og kontrollgruppen, noe som kan tenkes a gi en fordel til
pasientgruppen som ble testet innendagrs, uforstyrret og pa helt jevnt underlag. Det er ogsa
mulig, at rask gange er uvant for barn og unge, som heller enten gar eller lgper, og at pasient-
og kontrollgruppen derfor ikke gkte tempo maksimalt pa denne HiMAT -deltesten. Den
ovenfor nevnte studien fant riktignok at komfortabel ganghastighet ikke viste forskjell mellom
barn og unge i typisk utvikling og de med ervervet hjerneskade (13). Til sist er det en
mulighet for at rask gange over en strekning pa kun 20m ikke er «avansert» nok, til 4 fange
opp utfordringer med avansert mobilitet, hvilket stgtter at mobilitetsfunksjon ber kartlegges
utover vanlig «gange», for a fa et fullstendig bilde av barn og unges mobilitetsfunksjon etter

ervervet hjerneskade.

Halvparten av deltagere i pasientgruppen feilet pa flere av de mest avanserte HIMAT -
deltestene. Tidligere forskning har vist at gaende barn og unge, selv i senfase etter ervervet
hjerneskade, har utfordringer nar kravene gker utover gangfunksjon og at dette hovedsakelig
skyldes nedsatt postural kontroll (8, 11, 14). Siden tre deltagere i pasientgruppen ikke mestret
trapp oppover selvstendig, kan en imidlertid ikke utelukke, at andre faktorer som nedsatt

muskelstyrke eller spastisitet ogsa kan ha pavirket prestasjon i de mest avanserte HIMAT -
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deltestene (7, 16). Kartlegging av avansert mobilitet ber derfor sees i ssmmenheng med
grunnleggende fysioterapeutisk kartlegging av balanse, muskelstyrke og spastisitet.

Denne studien fant en tydelig positiv sammenheng mellom avansert mobilitet og fysisk form i
pasientgruppen. Deltakerne som hadde utfordringer med avansert mobilitet, hadde ogsa
betydelig nedsatt fysisk form ved at de skaret under forventet normverdi pa 6MWT. Nedsatt
fysisk form er tidligere beskrevet for unge voksne med alvorlig traumatisk hjerneskade (26)
og for ungdom med ervervet hjerneskade (16). Pasientgruppen hadde et lavere fysisk
aktivitetsniva gjennom uka, sammenlignet med kontrollgruppen. En nyere studie pa typisk
utviklede barn og unge, har bekreftet en positiv resiprok sammenheng mellom motorisk
kompetanse og fysisk aktivitet gjennom barndommen med fysisk form som ledsagende faktor
(27). Nar det gjelder barn med fysisk funksjonshemming, nevnes imidlertid motorisk
kompetanse og fysisk form som to av flere faktorer som kan begrense deltagelse i fysisk
aktivitet (28). @kt trettbarhet, opplevelsen av «annerledeshet» men ogsa mangel pa praktisk

tilrettelegging og assistanse er andre begrensende faktorer (28).

| kartlegging av selvrapportert deltagelse med LIFE-H i pasientgruppen, var det kategorien
fritid som viste de darligste og kategori fysisk form de beste skarene. Til tross for nedsatt
fysisk form, opplevde deltagerne i pasientgruppen fa begrensninger med ivaretagelse av
fysisk form. En forklaring for dette kan veere, at kategorien fysisk form i instrumentet LIFE-H
inkluderer 3 sparsmal om hvile/avspenning og kun ett spgrsmal om deltagelse i fysisk
aktivitet for a pavirke fysisk form. Dette kan ha gitt en mer positiv skar i denne kategorien,
samtidig som underrapportering ikke kan utelukkes. De stgrste utfordringene i kategori fritid
ble rapportert for (u)organiserte kulturelle og fysiske fritidsaktiviteter utenfor hjemmet. Dette
kan skyldes mangel pa tilrettelegging eller tilgjengelig assistanse. Samtidig kan ogsa
kognitive utfall og utfordringer med sosialt samspill veere begrensende faktorer, nar det
gjelder deltagelse i fritidsaktiviteter for barn og unge med ervervet hjerneskade (1, 5, 28, 29).
Denne studien fant imidlertid ogsa en tydelig positiv sammenheng mellom avansert mobilitet
og selvrapportert deltagelse, noe som indikerer at utfordringer med avansert mobilitet mest
sannsynlig er en annen begrensende faktor for deltagelse i fritidsaktiviteter. Tidligere studier
har vist at motorisk kompetanse og motorisk funksjon er av betydning for deltagelse i fritids
aktiviteter og fysisk aktivitet for barn og unge med ervervet hjerneskade eller fysisk

funksjonshemming (5, 28, 29). Dette forklares ved at barn og unge som sliter med & bevege
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seg i samme fart og med samme fleksibilitet som jevnaldrende unngar deltagelse i
mobilitetsrelatert aktivitet spesielt i fraveer av tilrettelegging.

Denne studien kan ikke si noe om styrken pa sammenhengene mellom avansert mobilitet og
fysisk form og henholdsvis deltagelse. Studien kan heller ikke si noe om malrettet
rehabilitering av avansert mobilitet vil kunne pavirke fysisk form eller deltagelse hos
pasienter med ervervet hjerneskade. En tidligere studie har imidlertid vist at lgping kan
effektiviseres ved malrettet intensiv trening hos barn og unge med en mild form for cerebral
parese, og at dette kan pavirke deltakelse i aktiviteter pa skolen (30). Sammenhengene
mellom avansert mobilitet og fysisk form og mellom avansert mobilitet og deltagelse bar
derfor undersgkes nermere i et starre utvalg av barn og unge med ervervet hjerneskade ogsa
med tanke pa betydningen de kan ha for barn og unges helse og utvikling etter ervervet

hjerneskade

Avansert mobilitet hos barn og unge med ervervet hjerneskade har fatt begrenset
oppmerksomhet i forskning sa langt. Denne studien viser at kartlegging med (m)HiMAT kan
avdekke utfordringer med avansert mobilitet uten & kreve store ressurser. Studien viser ogsa at
kartlegging av avansert mobilitet bar sees i sammenheng med kartlegging av fysisk form og
fritidsrelatert deltagelse. Dette for & favne avansert mobilitetsfunksjon hos barn og unge med

ervervet hjerneskade mer helhetlig.
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KONKLUSJON

Denne studien viser at et utvalg av barn og unge i senfase etter moderat-til-alvorlig ervervet
hjerneskade hadde redusert avansert mobilitet sammenlignet med barn og unge i typisk
utvikling. Dette, i tillegg til stor aldersuavhenging spredning av testresultatene, kan indikerer
at barn og unge med ervervet hjerneskade har redusert mobilitetsfunksjon, til tross for
selvstendig gangfunksjon. Studien fant en tydelig positiv sammenheng mellom avansert
mobilitet og fysisk form og mellom avansert mobilitet og selvrapportert deltagelse i
pasientgruppen, hvilket indikerer at barn og unge med redusert avansert mobilitet kan ha
nedsatt fysisk form og oppleve begrensinger i sin deltagelse, spesielt relatert til
fritidsaktiviteter. Disse sammenhengene ma imidlertid bekreftes i et starre utvalg av barn og
unge med ervervet hjerneskade og fremtidige studier bar ogsa undersgke om skadens etiologi
og alder ved skade pavirker avansert mobilitet i senfaseforlgpet etter ervervet hjerneskade.
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Avansert mobilitet kartlagt med High-level Mobility Assessment Tool (HIMAT) hos
barn og unge i senfase etter ervervet hjerneskade: en kasus-kontrollstudie

Sammendrag

Hensikt: Undersgke om det er en forskjell i avansert mobilitet i et utvalg barn og unge i
senfase etter ervervet hjerneskade i sammenligning med typisk utviklede barn og unge.
Undersgke om det er en sammenheng mellom avansert mobilitet og 1) fysisk form og 2)
deltagelse i pasientgruppen.

Design: kasus-kontrollstudie

Materiale: 10 pasienter med ervervet hjerneskade, median alder 9.3ar (5.9-16.6), ble
sammenlignet med 33 kontroller matchet for alder og kjgnn.

Metode: Avansert mobilitet i pasient- og kontrollgruppen ble kartlagt med High-level
Mobility Assessment Tool (HIMAT), fysisk form og selvrapportert deltagelse i
pasientgruppen ble kartlagt med seks-minutter gangtest (6MWT) og Assessment of Life
Habits for Children (LIFE-H 5-13).

Resultat: Pasientgruppen hadde signifikant lavere og mer varierende, aldersuavhengig
HiIMAT-skar (p< 0.01) sammenlignet med kontrollgruppen. Det var en positiv sammenheng
mellom avansert mobilitet og 1) fysisk form (rs=0.94, p<0.01) og 2) selvrapportert deltagelse
(rs=0.95, p<0.01) i pasientgruppen.

Konklusjon: Et utvalg gaende barn og unge i senfase etter ervervet hjerneskade hadde
redusert avansert mobilitet sammenlignet med typisk utviklede barn og unge. Pasienter med
redusert avansert mobilitet hadde tilsvarende nedsatt fysisk form og utfordringer med
deltagelse.

Ngkkelord: hjerneskader, traumatiske hjerneskader, pediatri, motoriske ferdigheter, nedsatt
mobilitet
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High-level mobility skills measured with the High-level Mobility Assessment Tool
(HIMAT) in Norwegian children and youth with chronic acquired brain injury: a case-
control study

Abstract

Purpose: Analyze if high-level mobility in a sample of children and youth with chronic
acquired brain injury is different compared to typically developing children and youth.
Analyze if high-level mobility in the patient group correlates with 1) physical capacity and 2)
participation.

Design: case-control study

Material: 10 patients with acquired brain injury, median age 9.3 years (5.9-16.6), were
compared to 33 typically developing controls matched for age and sex.

Method: High-level mobility in the patient- and control group was assessed with the High-
level Mobility Assessment Tool (HIMAT). Physical capacity and self-reported participation in
the patient group was assessed using the Six-Minute Walk Test (6MWT) and the Assessment
of Life Habits for Children (LIFE-H 5-13).

Results: The patient group scored significantly lower and more variable, independent from
age on the HIMAT (p<0.01), compared to the control group. There was a positive correlation
between high-level mobility and 1) physical capacity (rs=0.94, p<0.01) and 2) self-reported
participation (rs=0.95, p<0.01).

Conclusion: A sample of ambulating children and youth with chronic acquired brain injury
were limited in high-level mobility compared to typically developing children and youth.
Patients with impaired high-level mobility had lower physical capacity and struggled with
participation.

Keywords: brain injury, traumatic brain injury, pediatrics, motor skills, mobility limitation
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10. VEDLEGG

Nummer | Innhold Side
1 Alderstilpasset informasjonsskriv pasient 71

- 6-12ar

- 12-15ar

- 16 ar, med samtykke

- 16 ar tilpasset
2 Informasjonsskriv foreldre, med samtykke 79
3 Kartleggingsskjema High-level Mobility Assessment Tool 82
4 Testprotokoll 6MWT 85
5 Kartleggingsskjema Assessment of Life-Habits (5-13), 16 86

spgrsmal

6 Godkjenning REK 87
7 Godkjenning NSD 90
8 Forfatterveiledning kvantitativ mansuskript, Fysioterapeuten 93
9 Veiledernes begrunnelse avvik fra ordramme i artikkelen 94
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Informasjon 12-15 ar pasientgruppe

Vil du delta i forskningsprosjektet

" Kartlegging av avansert mobilitet med HIMAT"?

Dette er et spgrsmal til deg om 3 delta i et forskningsprosjekt hvor formalst er prgve ut en gangtest
far barm og ungdom med alvorlig og moderat ervervet hjerneskads. | dette skrivet gir vi deg
informasjon om maélene for prosjektet og hve deltakelss vil innebaera for deg.

Formal

HilMAT er =n enkel kartlegging, utviklet av forskere i Australiz. HiMAT star for high mobility
zssessment tool». aHigh maobilitys betyr avansert bevegelsesfunksjon. Det betyr 3 kunne bevege seg
rumdt utaver det 3 kunne g2 vanlig; for eksempel & lepe, hinke og g3 i trapp. For & kunne veere med i
friminutt, gymtimen =ller p2 fritidsaktiviteter, er det viktiz 3 kunne bevege s=g i det tempo som
sktiviteten krever, spesizlt ndr man er barn og ungdom.

| denne studien vil jeg finne ut om HiMAT kan brukes pa barn og ungdom med zll slags erverveds
hjermeskader [den er utvikiet for pasienter med traumatisk hjerneskade). leg vil ogz2 finne ut om
barn/ungdom med ervervet hjerneskade skdrer forskjellig fra friske barn.

Denne studien gjennomferes | forbindelse med et masterprosjekt | bamefysioterapi. Dersom det
kommer nos spennends ut av denne studien, kan det hende at resultatens publiseres i et norsk
fysioterapifaglig tidsskrift senere.

Hwem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

leg er spesizifysioterapeut og masterstudent ved OsloMst storbyuniversitetet. leg har mange ars
erfaring med (re}hzbilitering av barn og ungdom med ervervet hjerneskade. OsloMet ved
fersteamanuensis Kirsti Riiser, stér anzverlig for dette prosjektet.

Hvorfor far du spgrsmal om 3 delta?

D blir spurt om 2 delta, fordi du har gjennomgatt en ervervet hjerneszkade for en stund tilbake.

Hva inmeberer det for deg & delta?®

Hvis du har lyst til # delts, vil du gjennomfgre HiIMAT testen sammen med meg. Jeg vil sparre deg om
& g8, g2 baklengs, =2 pa t3, ga over et hinder, lgpe, hinkehoppe, hinke, t2 et sprang og ga | trapp. leg
wil ta tiden pa deg oz male hvor langt du hopper. Det er ikke farlig om du ikke far til en eller flere av
oppgavene og du f3r ta pauser nar du trenger det. leg vil ogsa teste hvor langt du klarer 3 g3 pa 6
minutter.

leg vil mile din vekt og hgyde. leg vil =3 spgrre deg noen 3 spgrsmal om hvordan du kommer deg til
og fra skolen ag hvor mye du beveger deg hver dag. Sammen med en foresstt eller kontaktperson pa
sykehuset, kan du fylle ut et sparreskjema (16 spersmal) om dine hverdagsligs aktiviteter. Jeg vil
spgrre din prim=rkontakt om 2 fylle ut informasjon om type hjerneskaden du har og hvor lengs
siden du har fatt den. Det vil ta 35-45 minutter til vi er ferdiz.

Dine foreldre ma lese informasjonsskrivet til foresatte og gi sitt samtykke, darsaom du har lyst & delta.

Foreldrene dine kan ve=re med og se pa hvis du og de har lyst.
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Informasjon 12-15 ar pasientgruppe

Det er frivilliz & delta

D=t er frivillig 4 deltz dette prosjektet. Hvis du velger & delta, ksn du nar som helst trekke samtykke
tilbake uten & oppei noen grunn. Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil

delta eller s=nere velger & trekke deg,

Dersom du har meg som fysioterapeut i habiliteringstjenesten for barn og ungdom, vil du £3 akkurat
samme oppfglging, usvhengig av om du velger 3 delta eller ei.

Hva skjer med informasjon som samles inn om deg?

D=t er strenge regler for hvordan informasjon =om samles inn til forskning m2 opphevares.
Infoarmaszjon om deg vil behandles etter dizsse reglene og vil kun bl brukt for dette

forskningsprosjektet.

hed vennlig hilsen

Masterstudent Oslobet Prozjektansvarlig Oslohet
Spesialfysioterapeut Kathrin Frevik-Frei Farstearnanuensis Kjersti Riiser
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Vil du delta i forskningsprosjektet

" Kartlegging av avansert mobilitet med HIMAT"?

Dette er =t spgrsmal til deg om 2 delta i et forskningsprasjekt hvor forméalet er prgve Ut en gangtest
far barmm og ungdam med alvorlig og moderat ervervet hjerneskade. | dette skrivet gir vi deg
informasjon om malene for prosjektet og hva deltakelss vil innebzre for deg.

Formal

HiMAT er en enkel kartlegging, utviklet av forskere i Australiz. HIMAT star for «high mobility
aszeszment tool®. £High mability® betyr avansert bevezelsesfunksjon. Det betyr 3 kunne bevege s=g
rundt utover det 3 kunne g2 vanlig; for eksempel & lope, hinke og g3 i trapp. For & kunne veere med i
friminutt, gymtimen eller pi fritidsaktiviteter, er det viktig & kunne bevege s=g i det tempao sam
aktiviteten krever, spesizlt nar man er barn og ungdom.

| denne studien vil jeg finne ut om HiMAT kan brukes pa barn og ungdom med =0 slags ervervede
hjerneskader [den er utviklet for pasienter med traumsatisk hjerneskade). Jeg vil og=3 finne ut om
barn/ungdom med ervervet hjerneskade skarer forzkjellig fra friske barn.

Denne studien gjennomfgres i forbindelse med et masterprosjekt | bamefysiocterapi. Dersom det
kommer noe spennends ut 3v denne studien, kan det hende at resultatens publiseres i et morsk
fysigterapifzglig tidsskrift senere.

Hwem er answvarlig for forskningsprosjektet?

leg er spesialfysioterapeut og masterstudent ved Oslolet storbyuniversitetet. leg har mange ars
erfaring med (re}habilitering av barn og ungdom med ervervet hjerneskade. OzleMet ved
fersteamanuensis Kirsti Riiser, stér ansverlig for dette prosjektet.

Barn og ungdom til dette prosjektet blir rekruttert fra forskjellige helseforetzk | Helse Sgr-@ist og fra
to skoler i Moss.

Hvorfor far du spgrsmal om 3 delta?

D blir spurt om & delta, fordi du f2r oppfelging, eller er henvist, innenfor spesialisthelsetjenesten |
Helze Sgr-@st, zom er del 2w 2behandlingslinjen for barn og ungdom med ervervet hjernaskaden.

Hva innebarer det for deg 3 delta?

Hvis du har lyst til 3 delta, vil du gjennomfgre HiMAT testen sammen med meg. leg vil sparre deg om
2 g3, ga baklengs, g8 pa t&, g3 over et hinder, lgpe, hinkehoppe, hinke, ta et sprang og g3 i trapp. Jeg
vil ta tiden pa deg og male hvar langt du hopper. Det er ikke farliz om du ikke far til en eller flere av
oppeavens og du fir ta pauser nar du trenger det. leg vil ogsa teste hvor langtdu klzrer 2 gd pa 6

minutter.

Jeg vil mile din vekt og hgyde. leg vil =2 spgrre deg noen 3 spgrsmal om hvordan du kommer deg til
og fra skolen og hvor mye du beveger deg hver daz. Sammen med en foresstt eller kontaktperzon pd
sykehuset, kan du fylle ut et sparreskjema (16 sparsmal) om dine hverdzgslize aktiviteter. lag vil
spgrre din prim=rkontakt om & fylle ut infarmasjon om type hjerneskaden du har og hvor lenge
siden du har fatt den bazert pa det som star i din journal. Det vil ta 35-45 minutter til vi er ferdig.

Foreldrene dine kan vare med og se pa hvis du og de har lyst.
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Det er frivillig 3 delta

Det er frivillig 8 deltz i prosjektet. Dersom du velger 2 delta, kan du nir som helst trekke samtykken
tilbaks uten 2 oppsi noen grunn. Dersom du trekker deg fra prozjektet, kan du kreve & f& slettet
innsamlede praver og opplysninger, med mindre opplyzsningene allerede er inngatt i analyser. Det vil
ikke ha noen negative konzekvenszer for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger 3 trekke deg.

Dersom du har meg som fysioterapeut i habiliteringstjenesten for barn og ungdom, vil du f3 akkurat
samme oppfglging, uavhengiz av om du velger a delta eller &i.

Ditt personvern — hwordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger
Wi vil bare bruke opplysningens om deg til dette masterprosjektet. Alle opply=sninger om deg bil bli

anonymisert. Vi behandler opplysningene konfidensislt og i samsvar med personvernregelverket.
Tallene jeg moterer ned of som skal brukes til forskning, vil bli lzgret pa en sikker og godkjent
forskningszerver som OsloMet har avtale med.

Opplysningzne vil kun sees av meg og mine veileders for prosjektet.

D vil ikke v=re gienkjennbar pd bakerunn av persondata | hverken masteroppgaven eller eventuell

publikasjon.
Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?

Av dokumentasjonzhensyn og vilkar fra Regional etisk komits [REK), vi opplyzningene oppbevares i
fem ar etter avsluttet prosjekt (hest 2026). All data vil bli slettet etter det.

52 lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til;
- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,
- &fa rettet personopplysninger om deg,
- faslettet personopplysninger om deg,
- fa utlevert en kopi av dine personopplysninger [dataportabilitet), og
- & zende klage til personvernembudet eller Datstilzynet om behandlingen av dine

personopplysninger.

Hva gir oss rett til 3 behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg baszert pa ditt oz dine foreldres samtykke.

Maorsk senter for forskningzdata AS (M3D) vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette
prosjektet er i samsvar med personvernregeherket

Hwor kan jeg finne wt mer?
Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker 3 benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:

*  Prosjektamsvarlig: Kirsti Riizer; kirstiriiser@oslomst.no; 67 23 61 73

*  Masterstudent: Kathrin Frgvik-Frei; kathrinfi@so-hf.no; 94 35 34 08

*  Personvernombud Sgrlandet Sykehus: Inge V. Bakken; inge.valentin.bakken@sshf.no;
933258055

*  NED— Morsk senter for forskningsdata A% personverntjenester @ns=d.no; 55 58 21 17

*  Zeniorrddgiver OslaMet — starbyuniversitetet: Berit Myz2rd; 67 23 80 90/ 924 40 543

led vennlig hilzen

fasterstudent Oslobiet Frozjektanzvarlig Oslohet
Spesialfysioterapeut Kathrin Frevik-Frei Farstearmanuensis Kjersti Riizer
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Samtykkeerklering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet «Kartlegging av avansert mobilitet med
HiMAT® og har f3tt anledning til & stille spgrsmal.

leg gnsker 4 delta i prosjektet

leg =amtykker til:

& delta i gangtesten (HiMAT)

& deltai & 28 i & minutter (6 minutters gangtect)

2 bli tatt vekt og hgyde av

& svarer pa noen spgrsmal om fysisk aktivitet og fylle ut et spgrreskjema om
hverdzgsaktiviteter (i zamarbeid mad asz)

Ooooo

O

leg =amtykker til 3t min prim=rkontakt kzn opplyse om min type hjerneskads og hvar lenge
det er siden skaden inntraff [ut ifra journalopplysninger).

O Jeg samtykker til 3t opplysningsr om meg behandlas frem til prosjektet er avsluttet, senest
novemnber 2021, og oppbevares i 5 ar etter det.

[fornzwn, etternavn og dato)
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Vil du delta i forskningsprosjektet

" Kartlegging av avansert mobilitet med HIMAT"?

Dette er et zpgrsmal til deg om 2 delta i et forskningsprosjekt for 2 préve ut en gangtest. | dette
skrivat gir vi deg informasjon om prosjektet.

Hva handler prosjektet om?

HifAT er gangtest utviklet for voksne. Testen kartlegger hvor rask en klarer 3 bevege seg rundt
utover det & kunne ga vanlig; for eksempel 2 Igpe, hinke og g2 i trapp. For 3 kunne vare med i
friminutt, gymtimen eller pa fritidsaktiviteter, er det viktig 4 kunne bevege s=g raskt, spesielt ndr man

er barm og ungdom.

| denne studien vil jeg finne ut om HiMAT kan brukes pa barn og ungdom med =1l =lags erverveds
hjerneskader. Jeg vil ogsa finne ut om barn/ungdom med ervervet hjerneskade skarer forskjellig fra

friske barn.

Dersom det kommer noe spennende ut av denne studien, kan det hende at jeg shriver om prosjektet
i et blad for fysioterapeautser.

Hwerm er amsvarlig for forskningsprosjektet?

Jeg er fyzioterapeut og har jobbet | mange ar med barn og ungdom som har fatt en hjerneskads.
Akkurst nd er jeg masterstudent ved en skaole som heter Oslobet storbyuniversitetet. Jeg gar p&
skolen der for a l=re hvordan man forsker.

Det er universitetet OsloMet som har ansvar for prosjektet. Kirsti Riiser som er forsker og jobber pa

universitetet hjelper meg med dette prosjekiet.
Hvarfor far du spgrsmal om 3 delta?

Du blir spurt om 2 delta, fordi du har fatt en ervervet hjerneskade for en stund tilbake. Du blir ogs3
spurt fordi du f&r oppfelging ved et av sykehusens som gnzker 3 veere med i prosjekhst.

Hva innebrer det for deg & delta?

Hvis du har Iyst til 3 deltz, vil du gjennomfgre HiMAT testen sammen med meg. Jeg vil spgrre deg om
& g3, gd baklengs, g8 pa t3, g2 over et hinder, lape, hinkehoppe, hinke, ta et sprang og g3 i trapp. leg
vil ta tiden pa deg og male hvor langt du hopper. Det er ikke farliz om du ikke far til en eller flere av
oppgavena og du far ta pauser nar du trenger det. Jeg vil ogsa teste hvor langt du klzrer 3 g3 pa 6
rinutter.

Jeg vil mile din vekt og hgyde. leg vil 23 spgrre deg noen 3 spersmal om hvordzn du kommer deg til
ag fra skalen og hvor mye du beveger deg hver dag. Sammen mad en du kjenner godt, kan du fylle ut
et spgrreskjema |16 spgrsmal) om dine hverdzgslize sktiviteter. l=g vil sparre din primasrkontakt om
2 fylle ut informasjon om type hjerneskaden du har og hvor lenge siden du har fatt den, basert pa
informasjon fra dim journal. Det vil ta 35-45 minutter til vi er ferdig.
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Det er frivilliz 4 delta

D=t r frivillig 4 deltz dette prosjektet. Hvis du velger & vere med, kan du nir som helst trekke deg
uten 3 oppei noen grunn. Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve 3 fa slettet innsamlede
praver og opplysninger, med mindre opplyzningene allerede er inngatt i analyser.

Dette vil ikks ha nosn negative konsekvenser for deg, dersom du ikke vil delta.

Dersom du kjenner meg fra kontroller pa habiliteringstjenssten for barn og ungdam, vil du fa akkurst
samme gppfglging | fremtiden, uansett om du deltar eller ei.

Hva skjer mied min informasjon [personvemn)
Wiwvil bare bruke applysningens om deg til dette prosjektet. Alle opplysninger om deg bil bli registrert

uten & nevne navnet ditt. Vi behandler opplyzningene om deg tryst og etter gitte regler
[personvernregelverket). Tallens jeg noterer ned og som skal brukes til forskning, vil bli lzgret pa en
sikker forskningsserver som universitetet har avtale med.

Opplysningene vil kun sees av meg, Kirsti og ei annen dame som passer pa at jeg gjgr alt riktig.
Ingen il kunne finne ditt nawn | oppgaven jeg skriver am prosjektet.
Hva skijer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?

Grunnet spesielle regler ma zll informasjon som samles inn oppbevares i § &r stter avsluttet prosjekt
[til hast 2026). All data vil bli slettet etter det.

52 lenge informasjon om deg eksisterer har du rett til & f3 se eller f2 slettet denne informasjonen. |
nedenstaends tekst skrives det mer ngye om dette:

53 lenge du kan identifiseres | datamaterialet, har du rett til:

- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,

- af3 rettet personopplysninger am deg,

- fi slettet personopplysninger om deg,

- fi utevert en kopi av dine personopplysninger [dataportabilitet), og

- 3 sende klage til personvernombudst eller Datatilsynet om behandlingen av dine persenopplysninger.

Hva gir oss rett til 2 behandle informasjon om deg?
i behandler cpplysningsr om deg bazert pd ditt samtykke. Dt vil si at vi f2r kun szmlet inn

testresultater, informaszjon fra sparreskjema op 58 videre, dersom du sier ja og signerer pd neste side.

Morsk senter for forskningzdata A5 (N3D) er et kontor som har ansvar for informasjon som samiles inn
am Enkelpersnnerl De har sagt at dette prosjektet félger personvernreglene som gjelder i Marge.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har sparsmal til studien, eller gnsker a trekke deg ta kontakt med:
*  Prosjektansvarliz: Kirsti Riiser; kirsti_riiseri@oslomet.no; 67 2361 73
*  Masterstudent: Kathrin Frgvik-Frei; kathrinfi@so-hf.no; 94 35 34 06
*  Perzonvernombud Sgrlandet Sykehus: Inge V. Bakken; inge.valentin.bakken@szhf.no;
95329055
* M50 — Morsk zenter for forskningsdata AS: personverntjenester@nsd.no; 55 58 21 17
» Senjorradgiver OsloMet — storbyuniversitetet: Berit Myzdrd; 67 22 8090 / 324 40 543

hed vennlig hilsen

haszterstudent Oslohet Froszjektansvarlig Oslahet
Spesialfysioterapeut Kathrin Frévik-Frai Férsteamanuenszis Kjersti Riiser
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Informasjon om forskningsprosjektet

" Kartlegging av avansert mobilitet med HIMAT"?

Dette ar =t forskningsprosjekt hvor formilet er prgve ut en gangtest for barn og ungdom med
alvorlig og moderat ervervet hjermeskade. | dette skrivet gir vi deg som foresatt informasjon om
malene for prosjektet og hva deltakelze vil innebazre for ditt barn.

Formal

HiMAT er =n enkel kartlegging, utviklet av forskeres | Australiz. HIMAT star for €high maobility
aszeszment tool®. &High maobility® betyr avansert bevezelsesfunksjon. Det betyr 3 kunne bevege s=g
rundt utover det 3 kunne 23 vanliz; for eksempel 3 lépe, hinks og g3 i trapp. For 3 kunne vere med i
friminutt, gymtimen eller pi fritidsaktiviteter, er det viktig 4 kunne bevege s=g i det tempo sam
aktiviteten krever, spesielt ndr man er barn og ungdom.

| denne studien vil jeg finne ut om HiMAT kan brukes pd barn og ungdom med =1l slags ervervede
hjermeskader (den er utviklet for pasienter med traumatisk hjerneskade). leg vil op= finne ut om
karn/ungdom med ervervet hjerneskade skdrer forskjellig fra friske barn.

Denne studien giennomfgres | forbindelse med et masterprosjekt | bamefysioterapi. Dersom det
kommer noe spennends ut 3v denme studien, kan det hende at resultatens publiseras i et norsk
fysioterapifaglig tidsskrift s2nere.

Hwem er ansvarlig for forskningsprosjektet?

leg er spesizifysioterapeut og masterstudent ved Ozlolat storbyuniversitetet. leg har mange ars
arfaring med [re}hzbilitering av barn og ungdom med ervervet hjerneskade. OzloMet ved
fersteamanuensis Kirsti Riiser, stir anzvarlig for dette prosjektet.

Barn og ungdom til dette prozjektet blir rekruttert fra forskjellige helseforetzak | Helze Sgr-@st og fra
to skoler i Maoss.

Hvorfor far ditt barn spgrsmal om a delta?

Ditt barn blir spurt om a delta, fordi det far oppfglging, eller er henvist, innenfor
spesialisthelsetjenesten i Helse Sgr-@st, zom er del 2w £behandlingslinjen for barn og ungdom med
ervervet hjerneskadel.

Hva inmebarer deltagelse for ditt barn?

Dersom barnet ditt har lyzt og far lov til 3 delta, vil det giennomz3 HiMAT testen sammen med meg.
Testen innebazrer & bevege zeg over en 20 meters gangbane pd ulike mater (fremlengs, baklengs,
lépe mm). Barnet vil ogsa bli spurt om & hinke 10m, ta lengdehopp fra ett bein til det andre samt 3 g3
i trapp. Barnet far pauser etter behov og kan velge bort oppgaver dersom det ikke gnsker eller ikke
kan gjennomfare de. leg vil ogs2 teste hvor langt barnet ditt klarer a g3 p3 & minutter {6 minutters
gangtest].

leg vil malz barnets hgyde og wekt. Barnet vil bli stilt fire spgrsmal am det daglige aktivitetsniviet:
hwvordan det kommer seg til og fra skolen hver dag og om det deltar | organisert eller vorganizert
fysisk sktivitet.

Barnet vil ogsa fa et sparreskjema {16 spgrsmal) som omhandler deltagelse | hverdagslige aktiviteter.
Barnet kan fylle ut sperreskiemast sammen med deg eller mead en kentaktperzon pd sykehuset. Jeg
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vil sparre dere eller primzerkontakten pa sykehuset om a fylle ut informasjon om type hjerneskaden
og nar den inntraff (ut ifra pasientjournal]. Det vil ta ca. 35-25 minutter til vi er ferdig.

Som foresatt kan du veere med of se pa hvis du og barnet ditt gnsker dette.

Det er frivillig 3 delta

Det er frivillig 3 delta i prosjektet. Hvis barnet ditt velger 3 delta, kan dere nar som helst trekke
samtykken tilbake uten 3 oppzi noen grunn. Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve 3 f2
slettet innsamlede pregver og opplysninger, med mindre opplysningene sllereds er inngatt i analyser.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenszer for barnet hvis det ikke vil delta eller senere velger a
trekke seg.

Dersom dere har meg som fysioterapeut i habiliteringstienesten for barn og ungdom, vil dere £3
akkurat samme oppfgleing og karlegging, uavheneiz av om barnet ditt velzer 3 delta sller ei.

Personvern — hwordan vi oppbevarer og bruker opplysninger
Wi vil bare bruke opplysningene til dette masterprosjekiet. Alle opplysninger om ditt barn wil bli

anonymisert. Vi behandler opplysningenes konfidensielt og | samsvar med personvernregelverket.
Dataene of resultatene jeg noterer ned og som skal brukes til forskning, vil bli lagret pa en sikker og
godkjent forzkningsserver som OzloMet har aviale med.

Opplysningzne vil kun s2es av meg og mine veileders for prozjektet. Barnet vil ikke va=re
gjenkjennbar p2 bakgrunn av persondata i hverken masteroppgaven eller eventusll publikasjon.

Hva skjer med opplysningene nar vi avslutter forskningsprosjektet?

Av dokumentasjonshensyn og vilkar fra Regional etisk komite (REK), vi opplysningene oppbevares i
fem ar etter avsluttet prosjekt (hast 2026). All data vil bli zlettet etter det.

52 lenge barnet kan identifiseres i datamaterialet, har dere rett til:
- innsyn i hivilke personopplysningsr som er registrert,
- & fa rettet personopplysninger,
- fa slettet personopplysninger,
- fa utlevert en kopi av personopplysningene (dataportabilitet), og
- & szende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av
personopplysningens

Hva gir oss rett til 2 behandle personopplysninger om ditt barn?
Vi behandler opplysninger om ditt barn basert pa ditt samtykke som foresatt. Norsk senter for

forskningsdata AS [N3D] vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet eri
samsvar med personvernregehverket.
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Hwor kan jeg finme ut mer?

Hvis dere har sparsmal til studien, eller gnsker a benytte dere av rettigheter, ta kontakt med:
*  Prosjektansvarliz: Kirsti Riizer; kirsti_riiser@oslomstno; 67 23 61 73
*  hdasterstudent: Kathrin Fravik-Frei; kathrinf@zo-hf.no; 54 35 34 06

#  Perzonvernombud Sgrlandet Sykehus: Inge V. Bekken; inge.valentin.bakken @s=zhf.no;
93328059

# M50 — Morsk senter for forskningsdata AS: personwverntjenester@ns=d.no; 55 58 21 17
* Seniorradgiver OsloMet — storbyuniversitetet: Berit Nygard; 67 23 80 90 / 924 40 543

Wed vennlig hilzen

fasterstudent Oslahet Prozjektanzvarlig Qslahiets
spesialfysicterapeut Kathrin Frgvik-Frei F@rsteamanuensis Kjersti Riiser
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Samtykkeerklaring

Vi har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet #Kartlegging av avansert mobilitet med HiMATS
og har fatt anledning til 2 stille sparsmal.

samtykker til at vart barn

deltar i gangtesten (HilAT)

deltar i 2 g2 i & minutter (6 minutters gangtest)

tas vekt og hgyde av

swarer pa noen spgrsmal om fysisk aktivitet og fyller ut et spgrreskjsma om
hverdagsaktiviteter (i z=amarbeid med ass)

oooano

O

Wi sarntykker til at vir primarkontakt kan opplyse om type hjerneskads vart barn har og hvor
lenge det er siden skaden inntraff {dvs. utgir informasjon fra pasientjournal)
Vi samtykker til at opply=ninger om vart barn behandles frem til prosjektet er avsluttet, senest

novemnber 2021, og oppbevares i 5 ar etter det.

O

[Signert av foresstt 1, dato)

[Signert av foresstt 2, dato)

(Prosjektet har biitt pélogt ot begge foreldre ma signere, unntott ved olensansvar for
bornet/ungdommen)

81



HIiMAT: HIGH-LEVEL MOBILITY ASSESSMENT TOOL

ULYKKESDATO......ccooiiiiiiiiiiiie, PASIENT
DIAGNOSE........coiiiiiiiiiiiiiicci D
AFFISERT SIDE VENSTREHOYRE
SKAR
DELTEST RESULTAT | 0 1 2 3 4 3
GA gek | X | =66 | 5466 | 43-53 | <43 | X
GA BAKLENGS ek >133 | 81-133 | 5880 | <58 |X
GAPATA sek >89 | 70-89 Jad-69 | <54 (X
GA OVER HINDRING sek >7.1 | 54-7.1 45-53 | <45 | X
LOPE sek =27 | 2047 1.7-19 | <17 | X
HINKEHOPP* sek >4.0 | 3540 [ 3.0-34 | <30 [X
HINKE (mest affisert ben) sek =70 | 3370 | 4152 | <41 | X
SPRANG** (mest affisert ben) | 1) <80 | 80-103 | 104-132 | >132 (X
cm
2)
3)
SPRANG** (nmunst affisert ben) | 1) <82 | 82-105 | 106-129 | »129 [ X
cm
2)
3)
OPP TRAFF IKKE sek >228 146~ | 123-145| <123
SELVSTENDIG 28
i(bruk av rekkverk ELLER
iklce-resiprokt monster®**: hvis
ikke skir 5 her og grader
nedenfor)
OFF TRAFP SELVSTENDIG sek =91 | 7691 6873 | <68 | X
(uten relkdeverk OG resiprokt
motister ***: hyis ikdee shedr 0
her og grader ovenfor)
NED TRAPP IKKE sek >243 | 17.6- 128-175 | <128
SELVSTENDIG 243
(rekdoverk ELLER. ilcke-
resiprokt memster *#*: hvis tkke
skdr 5 her og grader nedenfor)
NED TEAPP SELVSTENDIG sek >54 | 6.6-34 5865 | =58 | X
(uten reklverk OG resiprolkdt
maenster***: hvis tkde skir 0
her og grader ovenfor)
DELSUM

*  Hinkehopp er 4 bevege seg fremover med et lite hink etter hvert steg/sprang.
*%* Et sprang er et hopp fra det ene benet til det andre med en svevefase.
*##+ Resiprokt menster er 4 plassere en fot pa hvert trinn vekselvis,

TOTAL HIMAT-SKAR
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Instruksjoner

Egnethet: HiMAT egner seg til 4 vurdere balanse- og bevegelses problemer hos mennesker
med et hevt funksjonsnivi. Minstekravet for testing er 20m selvstendig
gangfunksjon uten ganghjelpemidler. Ortoser er tillatt.

Testing: Testingen tar 5—10 minutter. Pasientene tillates et proveforspk far hver deltest.

Instruksjoner:

Pasientene blir bedt om & utfere deltestene si raskt som mulig, men i en hastighet
som ikke gar utover sikkerheten. Deltestene sprang- og trappegange er unntatt fra
dette, se instruksjonsmanual.

Gi: Tiden pasientene bruker pi de midterste 10m av 20m registreres (fra 5 1l 15 m).

G bakover:  Som for "gd”.

G pd té: Som for "gd”. Hvis heelen kommer 1 kontakt med bakken er deltesten ikke godkjent.

Gh over hindring:

Lape:

Hinkehopp:

Hinke:

Som for "gd”. En murstein plasseres pd tvers midiveis 1 gangbanen (ved 10 m). Pasientens
md gd over mursteinen uten 4 komme i kontaki med den. Deltesten er ikke godkjent hvis
pasientene zir rundt mursteinen eller kommer i kontakt med den.

Tiden pasientene bruker pd de midierste 10m av 20m regisireres. Deltesten er ikke
godkjent hvis pasientene ikke har sammenhengende svevefaser, ingen dobbel standfase
gjennom hele deltesten.

Hinkehopp er & bevege seg fremover med et lite hink/etter hvert steg/sprang.

Tiden pasientene bruker pi de midterste 10m av 20m registreres. Deltesten er ikke
godkjent hvis pasientene ikke har sammenhengende svevefaser, ingen dobbel standfase
gjennom hele deltesten.

Pasientene stir pa mest affisert ben og hinker fremover. Tiden pasientene bruker pd 4
hinke 10m regisireres.

Sprang (mest affisert):

Et sprang er et hopp fra det ene benet til det andre med en svevefase. Pasientene stir bak
en strek pd minst affisert ben, hendene pé hoftene. Pasientene hopper fremover og lander
péa mest affisert ben. Hvert sprang méles (i cm) fra startstreken til haelen pd benet
pasientene lander pd. Gjennomsnittet av tre forsek registreres.

Sprang (minst affisert):

Opp trapp:

Pasientene stir bak en strek pd mest affisert ben, hendene pd hofiene. Pasientene hopper
fremover og lander p4 minst affisert ben. Gjennomsnittet av tre forspk registreres.

Pasientene blir bedt om & gd opp en rapp med 14 rinn pd samme méwe som de vanligvis
gjer 1 normalt gangtempo. Tiden fra pasientene starter til de stir med begge benene pad
toppen av trappen registreres. For pasienter som bruker rekkverk og/leller et ikke-resiprokt
menster®, registreres resultatet i deltesten Opp trapper ikke selvstendig. For pasienter
som gir opp trappene med resiprokt menster® uten rekkverk, registreres resultatet i
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deltesten Opp trapper selvstendig, og de far 5 ulleggspoeng 1 den siste kolonnen 1 Opp
trapper ikke selvstendig.

*Resiprokt menster: plassere en fot pd hvert trinn vekselvis.
Ned trapp: Som for Opp trapper.

Nb! Der man ikke har en 14 trinns trapp beregnes skir ut fra registrert tid multiplisert med
14/antall trinn. For eksempel ved trapp med 12 trinn: registrent tid: 5.4 sek x 14/12

Skaring: Alle tidene og lengdene registreres i resultatkolonnen. Man setter ring rundt den
tilsvarende skiren for hver deloppgave og finner delsummen av hver kolonne. Deltester
som ikke godkjennes skires 0. Deretter legger man sammen delsummene og beregner
HiMAT-skiiren.

HiMAT er oversatt til norsk av Kine Therese Moen og Ingerid Kleffelgdrd.
For spgrsmil, kommentarer og informasjon kontakt: kine. therese.moen@ gmail.com eller
ingerid kleffelgard @ulleval.no

Meld fra til Gavin Williams pd e-postadressen gavin @neuro-solutions.net eller
mavin.williams @epworth.org.au slik at bruken av HIMAT kan spores.
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Protokoll & min gangtest

& minutter gangtest er en test av funksjonell kapasitet som er enkel & administrere, krever lite utstyr
og kan giennomfdres innendgrs. Testen er blant annet benyttet i et stort forskningsprogram om
musksl- skjelettlidelssr og fysicterapi | primzerhelsetjenastsn, kalt FYIIOPRIN. FYSIOFRIM &1
finansiert av Fond til etter- og vidersutdanmning i fyzioterapi og er forankret ved seksjon for helsefag,
Medfar, Ui0. Ett av formadlene med prosjektet er a teste ut enkle tester av fysisk form som er mulig &
giennomfgre for de fleste o | de fleste situasjonerl.

Utstyr: To kjegler Tape Pulsmaler Stoppeklokke Testperson bgr ha pa joggesko/fritidssko Borg skala

Gjennomfaring: To kjegler settes opp med minimum 15 meters mellomrom {ma tilpasses lokalet,
men viktig med samme distanse hver gang). Det markeres med tape for hver meter. Det ma ogsa
vzerz en stol tilgjengelig slik at testpersonen kan sette seg ned hvis behov. Testpersonen kan bruks
ganghjelpsmidler hwis nddvendig.

Instruksjon:" Du skal na g3 en gangtest der du skal g3 i & minutter rundt disse to kjeglens. Malet med
denne testen er & g3 sa langt som mulig p3 6 minutter, ergo ma du ga sa fort du klarer. {Du har lov til
a senke farten, stoppe of eventuelt sette deg ned hvis det er behov for det, men fortsette & ga sa
snart du orker det} Jeg kommer til 3 gi beskjed for hvert minutt som gar. Du far ikke lov til 3 jogge
gller lgpe. M3 skal jeg vise deg hvordan du skal gi.»

Demonstrer ved a g2 en runde s=hv. 63 hurtig og vis hwordan man raskt gar rundt kjeglen.
wEr du kiar? klar, ferdig, GAT

Tell antall runder testpersonen gar. 1 min:™ Da hor du gdtt i 1 min. Dette gdr bro.” 2 min:" Oa hor du
gatt i 2 minutter. Fortsett i dette tempoet.™ 3 min:™ Da hor du gatt i 3 minutter. Dette gor bro.* 4
min:™ Do har du gatt i 4 minutter. Fortsett § dette tempoet.™ 5 min:”™ Do har du gott i 5 minutter, 1
minutt igien. Dette gdr bro.” 15 sek igjen:™ Na kommer jeg snart til @ fortelle deg ot du skal stoppe, og
ndr jeg gjgr det kan du bare bii stdende pé stedet og 58 kommer jeq bort til deg.” § min-" Stopp! Hva
er pulzen din e

Resultat: Moter puls o antall meter testpersonen har gatt. ved tidspunkt 5 min. kan testpersonzn
ogsa bli spurt hvor han/hun er i henheld til Borg skala. tkke gi noen annen form for oppmuntring til

testpersonen. Hyis testpersonen trenger en pauss, si:™ Du kan hvile Nt hvis du @nsker det, og 50
fortsette ¢ gd 50 snart du klarer det.” Ikke stopp klokken. Hvis testpersonen stopper underveis og
ilke arker 3 fullfgre, noter ned gangdistansen, tiden o grunnen til at testpersonen stoppet.

hictp:Swwwr med.vic.nofhelsamy/forskning/prosjekter/fysisk-funksjon/indsx. himi

Denne guiden er owersatt fritt av FYSIOPRIM fra American Thoracicsocisty.
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LIFE-H 5-13

Besvar folgende to spersmal
(kryss av i aktuelle bokser)

1 For hver av de folgende livsvanene, Kryss av

A. Hvordan den unge personen vanligvis
utforer den,

(Ig

B. Type assistanse som trengs for & utfore
den

2 For hver av de folgende livsvanene, Kryss
av for din grad av tilfredshet med
hvordan den unge personen utforer den.

*Dette refererer ul personliyg assistanse i tillegg
tl den hjelpen en ung person pa samme alder
vanligvis krever.

N.B. Vir oppmerksom pd ot svarcnc skal
reflcktere den unge personens vanlige mite
& utfore livsvanens

Niva for

utforelse

(Sett bare | kryss)

Type

assistanse

(Sext 1 elber flere

kryss, om nodvendis)

Grad av tilfredshet
(Sett bare | kryss)

Uten vanskeligheter
Med vanskeligheter

Utfort av en annen px

Ikke utfort

Hjelpemiddel

Ekstra personhjelp*

Sviert utilfreds

Utilfreds

Mer eller mindre tilfreds

freds

tl

Svean

eller krever oppmerksomhet (horer p4 musikk
eller en historic, hukommelsesspill etc.)

Kommer inn og ut av sengen | 0
Sover (velvaere, varighet, komfort cte.) | 22_
Deltar i fysisk aktivitet for & vedlikeholde cller ‘ ‘ 2
forbedre fysisk form cller helse g 2
Deltar i stille aktiviteter som er avslappende ‘ ‘ o

Beveger seg omkring pd gater og fortau

(inkludert & krysse veien) el
Beveger seg omkring pd glatte eller ujevne

underlag (sne, is, gress, grus etc.) | 612
Sykler (som transportmiddel, til fritid ctc.) ‘ \ iaa

| ] | o S

Viere passasjer i et kjoretoy (bil, buss, taxi etc.) ‘ | ‘ |
(tilpasset transport ansees som en tilpasning) | | | ‘ | ‘ | 622

| Tar del i sports- eller fritidsaktiviteter (sport og |

| spill, friluftsliv etc.) [ | 1211
Leker individuelle eller gruppeleker innenders |

eller utendors (kortspill, ballspill, videospill 1212
ctc.) |

Deltar pd sportsarrangement (fotball, hockey [ 1213
elc.)

Tar del i kunstneriske, kulturelle eller

formingsaktiviteter (musikk, dans, kunst og 1223__
handverk etc.)

Deltar ph kunstneriske cller kulturelle | 1222
arrangement (konserter, kino, teater etc.)

Tar del i turistaktiviteter (reise, besoke |

naturlige eller histoniske steder, etc.) 1223
Kommer til, komme inn og omkring i lokale ‘ 1224
fritidsfasiliteter

Benytter lokale fritidstilbud (bibliotek, ‘ 1225
kommunalt fritidssenter etc.) | l
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: REGIOWALE KOMITEER FOR MEDISINSK OG HELSEFAGLIG FORSKNINGSETIKK

Region: Saksbehandler: Tebefon: WVar dato: Var referanse:
REK sor-ss1 & Tawe lrane Kiokk 22845532 21.02 303 75358
Saksgang

Seknad om forhindsgodkjenning ble behandlet av komiteen 1 mete 16.01.2020. Det ble
besluttet 4 utsette vedtak 1 saken. Folgende inngikk 1 komiteens vurdering jf. brev av
03.02.2020:

wFormdlet med dette prosjekier er d kartlegge avansert mobilitet hos norske barn/ungdom
med alvorlig og moderat ervervet hjerneskade med en siandardiseri
kartleggingsinstrument kalt HIMAT, og sammenligne resultatene med en frisk
kontrollgruppe. Studien vil ogsd undersoke om det er en sammenheng mellom avansert
mabilitet og funksjonell aktivitets kapasitet (6 minutiers gangtest) respektive avansert
mabilitet og deltagelse {assessment of life habiis).

Det planlegges d inkludere mellom 10 og 15 barn i alderen 6-16 dr med ervervel
hjerneskade fra Helse Sar-asts opptaksomrdde. For hvert av bavna vil man inkludere to til
tre kontroller, matchet for alder og Ejonn. Man planlegger at foreldre skal samivkke ogsd
Jor de som har vt 16 dr, sd man ikke risikerer d inkludere ungdommer som ikke er
samivkkekompetenie.

Det er wiarbeidet informasjonsskriv til deliakere, foreldre og konwrollgruppe. Det finnes
imidlertid ikke noe skriv tilpasset barn under 12 dr, og informasjonsskrivene til foreldre er
stilet il barna.

Komiteen har folgende merknader til prosjekiet:

1. Alle deltakere i prosjektet md fd informasjon som er tilpasset dem, og det md veere
skriv for bade kontroller og deltakere i alle grupper.

2. For samiykke il forskning som inkluderer deliakere under 16 dr kreves samivkke fra
Soreldrene eller andre med foreldreansvar, jf- helseforskningsloven § 17 fjerde ledd,
Jf- pasient- og brukerettigheisloven § 4-4. Avgjorelser om helsehjelp (inkluderi
deliakelse i medisinsk og helsefaglio forskning) faller inn under foreldreansvarer
etter barneloven. Foreldre som har felles (dely) foreldreansvar, md ta avgjorelser
om helsehjelp i fellesskap, og i wigangspunkiet kreves samivkke fra begge foreldrene,
I~ lovteksien «foreldrenes. For foreldre som har felles (delt) foreldreansvar kreves
samivkke fra begege foreldrene. Det stilles pd dette grunnlag som vilkdr at begege
Jforesatte md samivkke pd vegne av barnet.

3. Konrroller som har filt 16 dr skal selv samivkke. For ungdommer med hjerneskade
sont har fvlt 16 dr md samivkkekompetansen vurderes. Mange ungdommer vil selv
kunne forstd og samtvkke til deltakelse i et prosjekt som dette, selv om de ikke er
samtvkkekompetente pd alle omrdder. Ungdommer som ikke er samivkkekompetente
skal likevel ha informasjon som er tilpasset dem.

4. Det oppgis | soknaden at man planlegger d sleite alle opplysninger i prosjektet ved
prosjekislutt. Ndr et forskningsprosjekt er avsluttet skal koblingsnekkel oppbevares i
Jfem dr for mulig etterkontroll. Komiteen ber derfor om en bekreftelse pd at dette er
rilfellet ogsd for dette prosjekter.
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Komiteen har falgende merknader til informasjonsskriv i prosjekier:

1. Der md utarbeides et enkelt informasjonsskriv som kan brukes bide for barn under
12 dr og andre deltakere som trenger enkel informasjon og som ikke selv kan
samivkke i prosjekier. Alternativi md det wtarbeides et skriv for hver av disse
gruppene.

2. Det md wrarbeides et skriv for barn under 12 dr i kontrolleruppen.

3. Skrivene il foreldre md revideres sd de er stiler til foreldre, [ eks wJeg vil mdle ditt
barns vekt og hevdey istedenfor wJeg vil mdle din vekt og hovdey. Det md ogsd vere
plass til underskrifi for begee foreldre.

4. Dersom man planlegger d inkludere ungdommer som hav fvif 16 dr, md det
uitarbeides et skriv til slike deltakere, da de skal samtvkke selv.

5. Det md ogsd wtarbeides et enkelt skriv il de med redusert kognitiv funksjonsevne
som er 16 dr og som vurderes il d ha samiykkekompetanse i detie prosjekter og
dermed skal samivkke selv. Dette skriver md veere enkell d forsid med korte og
nvdelige seininger, men ha med all informasjon som er nodvendig for at et samiykke
skal veere gyvidig.

6. For alle informasjonsskrivene md det veere lett d se hvilken gruppe de er ment for.
Det anbefales at de har en topp eller bunniekst med navn og versjonsnummer for
hvert informasjonsskriv. F. eks informasjonsskriv kontrollgruppe 12-16 dr, versjon 1

Reviderie informasjonsskriv bes sendes inn sammen med tilbakemeldingen. »

Prosjektleder sendte inn tilbakemelding med reviderte informasjonsskriv, mottatt
05.02.2020.

Ny vurdering

I sin tilbakemelding opplyser prosjekileder om at det ni er utarbeidet informasjonsskriv
tilpasset alder (6-12 4r, 12-15 dr og over 16 ar) for bide pasientgruppen og kontroller. Det
er ogsd utarbeidet et informasjonssknv for ungdom over 16 dr med redusert kognitiv
funksjonsevne. Informasjonsskrivene til foresatte er revidert og det er lagt 11l signaturfelt
for begge foresatte. Prosjektleder bekrefter at data og koblingsnekkel vil oppbevares 1 5 ar
etter prosjektslutt av kontrollhensyn.

Komiteens leder har vurdert tilbakemeldingen og de vedlagte informasjonsskrivene, og
mener at prosjektleder nd har besvart alle komiteens merknader. Informasjonsskrivene
anses som tilfredsstillende utformet og egnet for bruk i prosjektet.

Prosjektet godkjennes derfor slik det er beskrevet 1 seknad og tilbakemelding.

Vedtak

Godkjent

88



forskningsetikk som har gitt forhandsgodkjenning. Seknaden skal beskrive hvilke
endringer som enskes foretatt og begrunnelsen for disse, jf. hil. § 11.

REK har gjort en helhetlig forskningsetisk vurdering av alle prosjektets sider. Prosjektet
godkjennes med hjemmel 1 helseforskningsloven § 10.

Vi gjer samtidig oppmerksom pé at etter ny personopplysningslov mé det ogsa foreligge et
behandlingsgrunnlag etter personvernforordningen. Det md forankres i egen institusjon.

Godkjenningen gjelder till 30.11.2021.
Komiteens avgjerelse var enstemmig,

Av dokumentasjonshensyn skal opplysningene oppbevares i 3 ar etter prosjektslutt.
Opplysningene skal oppbevares avidentifisert, dvs. atskilt i en nekkel- og en datafil.
Opplysningene skal deretier slettes eller anonymiseres.

Klageadgang

REKs= vedtak kan paklages, jf. forvaltningslovens § 28 flg. Klagen sendes til REK ser-ost
A Klagefristen er tre uker fra du mottar dette brevet. Dersom vedtaket opprettholdes av
REK ser-ost A, sendes klagen videre ti]l Den nasjonale forskningsetiske komité for medisin
og helsefag for endelig vurdering.

WVennlig hilsen

Knut Engedal
Professor dr. med.
Leder REK sor-ost A

Tove Irene Klokk
Seniorrddgiver
REK sor-ost

Kopi til forskningsansvarlig institusjon(er) og medbruker(e).

Sluttmelding
Seker skal sende sluttmelding til REK ser-est A pa eget skjema senest seks maneder etter
oodkjenningsperioden er utlept, jf. hil. § 12,

Seknad om a foreta vesentlige endringer

Dersom man ensker i foreta vesentlige endringer 1 forhold til formadl, metode, tidslep eller
organisering, skal seknad sendes til den regionale komiteen for medisinsk og helsefaglig
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M5D sin vurdering

Skriv ut

Prosjekttittel

Avansert mobilitet kartlagt med Himat (high mobility assessment tool}- hva skiller
norske barn med ervervet hjerneskade 1 senfaserehabilitering fra friske bam?

Referansenummer
41219

Registrert
10.12.2019 av Kathrin Frevik-Frei - 5153477 @oslomet.no

Behandlingsansvarlig institusjon
OsloMet - storbyuniversitetet / Fakultet for helsevitenskap / Institutt for fysioterapi

Prosjektansvarlig (vitenskapelig ansatt/veileder eller stipendiat)
Kirsti Riiser, kirsti.niser@oslomet.no, tif: 91757485

Type prosjekt
Studentprosjekt, masterstudium

Kontaktinformasjon, student
Kathrin Frevik-Frei, kathrinfrovik@gmail.com, tif: 94353406

Prosjektperiode
01.02.2020 - 20.11.2021

Status
27.02.2020 - Vurdert

Vurdering (1)

27.02.2020 - Vurdert

BAKGRUMM Prosjektet er vurdert og godigent av Regionale komiteer for medisinsk
og helsefaglig forskningsetikk (REK) etter helseforskningsloven (hfl) § 10 (REK sin ref:
75359). Det er NSD sin vurdering at behandlingen ogsa vil vaere | samsvar med
personvernlovgivningen, sa fremt den gjennomfares i trad med det som er
dokumenteart | meldeskjemaet datert 27.02.2020 med vedlegg, samt i
meldingsdialogen mellom innmelder og NS, Behandlingen kan starte. MELD
WESENTLIGE EMDRINGER Dersom det skjer vesentlige endringer | behandlingzsn av
personopplysninger, kan det vaere ngdvendig 2 melde dette til NSD ved 3 oppdatere
meldaskjemaet. Fer du melder inn en endring, oppfordrer vi deg til 4 lese om hvilke
type endringer det er ngdvendig & melde:
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https://nsd.no/personvernombud,/meld_prosjekt/meld_endringer.html Du ma vente
pa svar fra NSD far endringen gjennomfares. TYPE OPPLYSMNINGER OG VARIGHET
Prosjektet vil behandle sarlige kategorier av personopplysninger om helseforhold og
alminnelige kategoner av personopplysninger. Prosjektslutt er 30.11.2021, deretter
skal opplysningene oppbevares frem til 20.11.2026 av dokumentasjonshensyn, jf. REK
sitt vedtak. INFORMASIOMSSKRIV Informasjonsskrivet er godt utformet, men det ma
prasiseres at opplysningene innhentes fra pasientjournal. Videre ma du opplyse om at
opplysningene oppbevares | fam ar etter prosjektslutt av dokumentasjonshensyn og
vilkar satt av REK. Videre ma du legge til kontaktopplysninger til personvernombudet
ved OsloMet. | tillegg ma du lagge til setningen «Dersom du trekker deg fra
prosjektet, kan du kreve 3 {2 slettet innsamlede praver og opplysninger, med mindre
opplysningene allerede er inngatt i analyser= i samtlige informasjonsskriv. LOVUG
GRUMNMLAG Prosjektet vil innhente samtykke fra de registrerte til behandlingen av
personopplysninger. Dersom utvalget er under 16 ar vil det innhentes
stedfortredende samtykke fra deltakerens foreldre. Var vurdering er at prosjektet
legger opp il et samtykke | samsvar med kravene i art. 4 nr. 11 og art. 7, ved at det er
en frivillig, spesifikk, informert og utvetydig bekreftelse, som kan dokumenteres, og
som den registrerte kan trekke tilbake. Lovlig grunnlag for behandlingen vil dermed
vaere den registreries utirykkelige samiykke, Jf. personvernforordningen art. & nr. 1
bokstav a, jf. art. 9 nr. 2 bokstav g, Jf. personopplysningsloven 5 10, jf. § 9 (2).
PERSOMNVERMPRINSIPPER MSD vurderer at den planlagte behandlingen av
personopplysninger vil felge prinsippene i personvernforordningen om: - lovlighet,
rettferdighet og apenhet (art. 5.1 a), ved at de registrerte far tilfredsstillende
informasjon om og samtykker til behandlingen - formalsbegrensning (art. 5.1 b), ved
at personopplysninger samles inn for spesifikke, uttrykkelig angitte og berettigede
formal, og ikke viderebehandles til nye uforenlige formal - dataminimering (art. 5.1 ),
ved at det kun behandles opplysninger som er adekvate, relevante og ngidvendige for
formalet med prosjekiet - lagringsbegrensning (art. 5.1 &), ved at
personopplysningene ikke lagres lengre enn nadvendig for 3 oppfylle formalet DE
REGISTRERTES RETTIGHETER Sa lenge de registrarte kan identifiseres | datamatenialet
vil de ha felgende rettigheter: apenhet (art. 12), informasjon (art. 13), innsyn (art. 15),
retting (art. 16), sletting (art. 17), begrensning (art. 18), underretning (art. 19),
dataportabilitet (art. 20). | utgangspunktet har alle som registreres i
forskningsprosjektet rett til 2 fa slettet opplysninger som er registrert om dem. Etter
helseforskningsloven § 16 tredje ledd vil imidlertid adgangen til 3 kreve sletting av
sine helseopplysninger ikke gjelde dersom [...] opplysningene allerede er inngatt i
utferte analyser. Regelen henviser til at sletting i slike situasjoner il veere svaert
vanskelig og/eller gdeleggende for forskningen, og dermed forhindre at formalet
med forskningen oppnas. Etter personvernforordningen art. 17 nr. 3 d kan man unnta
fra retten til sletting dersom behandlingen er nadvendig for formal knyttet til
vitenskapelig eller historisk forskning eller for statistiske formal | samsvar med art. 89
nr. 11 den grad sletting sannsynligvis vil gjgre det umulig eller 1 alvorlig grad vil
hindre at malene med nevnte behandling nas. NSD vurderer dermed at det kan
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gjeres unntak fra retten til sletting av helseopplysninger etter helseforskningslovens §
16 tredje ledd og personvernforordningen art. 17 nr. 3 d, nar materialet er bearbeidet
slik at det inngar i et annet biologisk produkt, eller dersom opplysningene allerede er
inngatt i utferte analyser. Vi presiserer at helseopplysninger inngar i utfarte analyser
dersom de er sammenstilt eller koblet med andre opplysninger eller pravesvar. Vi
gjer oppmerksom pa at gvrige opplysninger ma slettes og det kan ikke innhentes
ytierligere opplysninger fra deltakeren. NSD vurderer at informasjonen som de
registrerte vil motta oppfyller lovens krav til form og innhold, jf, art. 12.1 og art. 13. Vi
minner om at hvis en registrert tar kontakt om sine rettigheter, har
behandlingsansvarlig institusjon plikt til 3 svare innen en maned. FALG DIN
INSTITUSIOMS RETMINGSLIMIER M5D legger til grunn at behandlingen oppfyller
kravene | personvernforordningen om riktighet (art. 5.1 d), integritet og
konfidensialitet (art. 5.1. f) og sikkerhet (art. 32). TSD er databehandler | prosjekiet.
M5O legger til grunn at behandlingen oppfyller kravene il bruk av databehandler, jf.
art 28 og 29. For a forsikre dere om at kravene oppfylles, ma dere folge interne
retningslinjer og eventuelt radfare dere med behandlingsansvarlig institusjon.
OPPF@LGING AV PROSJEKTET NSD vil fglge opp underveis (hvert annet ar) og ved
planlagt avslutning for 3 avklare om behandlingen av personopplysningene er
avsluttet/pagéar i trdd med den behandlingen som er dokumentert. Lykke til mad
prosjektet! Kontaktperson hos MSD: Lise A, Haveraaen TIf, Personverntjenester: 55 58
21 17 (tast 1)
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John Henry Strapstod
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Tittel. Titrelan skal kort o presist, favne innholdat, fenge interesse og angi
forskningsstrategi. Omfang anbefales til mellom L0 og 90 tegn med meallomrom.

Omfang. 3500 ord, inkludert abstract, sammendrag og referanseliste.

Innledning. Tematikkean belyses o begrunnes giennom en litteraturgjennomgang
som angir forskingsfronten og hvilke kunnskapshull studien skal fylle. Santrala
begreper skal forklares tidlig. Bagrunnelsen skal munne ut i en eksplisitt henstkt
eller formil. Formilet fokuseres og konkretizeres ved hjelp av forskningssparsmal

Materiale og metode. Skal inneholde an baskrivelse av deltakere/enheter som
studeras, eventuslt med an presisaring av inklusjons- og eksklusjonskriteriar.
Design o undersgkelsasmetoder skal beskrives pd en slik mite at lesaren forstdr
hva som ar gjort og kan gjennomfore tilsvarende undarsokelse. Hvis mulig skal dat
refereres til studier som har vestet reliabilitet oz validitet av evalueringsmetodana.
Tiltak skal beskrives slik at teknikhkar, plassering og dosering kommer tydelig
fram. Statistishe metoder o eventualle styrheberegningar angis i et eget avsnitt.

Resultat. Data som presenteres skal vare ralevant i forhold il forskningssparsmal
som belyses. Data skal presenteres i takst som forteller hovedhistorien, figurar
som fremhever hovedfunnet og taballer som oppsummerer resten. [ hovedteksten,
ikke gjenta hele innholdat i selve tabellene og figurens, men oppsummer data
kortfattat. Taballtittel settes over tabellen, mens nater (for eksempel 50 =
standardavvik) og merknader (for eksampal "De statistisk signifikante forskjellene
visas som * ) angis under tabellen. Figurtekst sattes under figuren. Tabell- og
figurtekster skal i Merknad kort angi hva leserne skal sa etter. Bide taballar og
figurar skal kunne forstis wavhengig av artikkeltaksten. Tabeller i excal, figurer i
waord eller excel.

Diskusjon. Oppsummer kort resuleatet. DHskuter =5 kritick dats gyldighet i forhold
til undersskalsans begrensninger ndr det gjeldar metods { indre validitet) og
materiale {ytre validitet). Betydningen av 'resultatene i lys av metodiske
betrakininger' diskuteres dernest i forhold til tidligere undersgkelsar inmen
samme eller likmende tema, eksisterende praksis og mulig anvendealse i framtidig
praksis. Diskusjon batyr at et avsnitt innledes med et symspunkt, som folges opp
med begrunnelser som statter det, atterfolges av begrunnalsar som imotegar det,
for avsnittet avsluttes med en modifisert slutning eller delkonklusjon.

Konklusjon Diskusjonen avsluttes med en hovekonklusjon som balysar ellar
besvare forskningsspersmalkens vad hjelp av de viktigste delkonklusjonene fra
Diskusjon. Angi resultates betydning for populasjonen med termer fra
forskningssperamilet og med verb som ywdmykt spailer diskuterte forbehold. Twil
kan knyttes til matodiske svakheter og en alltid tilstedevaerende statistisk
usikkarhet. Til slutt, foresld gjerne forskningsveien videra.

Sammendrag of ngkhkelord. Hovedinnholdet § artikkelen skrives i et sammendrag
pd cirka 200 ord. Det skrives strukturert med stikkordene Sparsmal {eller Hensikt),
Design, Materiale, Matode, Resultat og Konklusjon i fet type med kolon bak.
Diskusjon utelates. Skriv informativt, ikke indikerende. Under sammendragst skal
det giz 3-5 sentrale nokkalord i MeSH-tarmer. Sammendraget skal oversettes =§
dirakte som mulig fra norsk til engelsk Det engelske skal ogsi ha tittel og angi
land studien er utfert i.
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Oslo. 11.05.2021
Ordramme for artikkel som inngar i Kathrin Frgvik Frei sin masteroppgave

Masterstudent Kathrin Fravik-Frei har valgt 3 skrive masteroppgaven sin som artikkel med kappe. |
henhold til retningslinjer for masteroppgave skal artikkelen skrives etter malen for valgt tidsskrift.
Sammen med veilederne vurderer studenten det slik at Fysioterapeuten er et aktuelt tidsskrift for a
forsgke a publisere resultantene fra studien «Avansert mobilitet kartlagt med High-level Maobility
Assessment Tool (HIMAT) hos barn og ungdom i senfase etter ervervet hjermneskade: En kasus-
kontrollstudies. Fysioterapeuten har imidlertid en sveert begrenset ordramme (3500 ord inkludert
referanser og norsk og engelsk sammendrag). Studenten finner det utfordrende & skulle gjgre en
tilstrekkelig presentasjon av studien innenfor denne rammen. Hun har derfor vaert i kontakt med
fagredakter John Henry Strupstad for 4 forhgre seg om tidsskriftet kan vurdere & g8 utover
ordrammen. Svaret fra fagredaktgren er gjengitt nedenfor:

Vi har ved enkelte anledninger publisert artikler som overstiger maksimalt antall ord beskrevet i
forfatterveileder. Felles for alle disse artiklene er at forfattere sender ved et eget brev som forklarer
hvorfor dette omfanget er ngdvendig.

Dersom dere som eksempel leverer manus som teller 3500 ord - og i tillegg kommer referanseliste,
sammendrag og abstract - vil vi vurdere dette for publisering i Fysioterapeuten dersom dere legger
ved et eget brev med gode argumenter for hvorfor dette omfanget er ngdvendig - i deres tilfelle.

Da haper jeg etterhvert & hgre fra dere med artikkelmanus!

Muh John Henry Strupstad, Fysioterapeuten

Artikkelen er pa ca 3000 ord pluss sammendrag (ca 400 ord) og referanseliste (ca 900 ord). Vi ber om
at sensorene tar svaret fra fagredaktgren i betraktning ved vurdering av artikkelen og ikke trekker for
at denne overstiger opprinnelig ramme gitt i forfatterveiledningen til tidsskriftet.

Vennlig hilsen

™
K B !

1 "’ AAL

Kirsti Riiser, hovedveileder
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