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Appendix 4

Table 1 Content of the PEDI and PEDI scales

PEDI Functional Skills Scale Caregiver Assistance Scale Maodification
domains . & Scale
- Subscales Items  Subscale ) Items k Ttemns
Scifcare  Food Textures 4 Eating
Use of utensils 5
Use of drinking containers 3 i
Toothbrushing § Grooming
Hairbrushing 4
Nose Care 5
Handwashing ) 5 Bathing
‘Washing Body and Face 5
Pullover/Front-Opening Garments 5 Dressing upper body
Fasteners 5
Pants 5 Dressing lower body
Shoes/socks 5
Toileting task 5 Toileting
Management of bladder 5 Bladder Management
Management of bowel 5 Bowel Management
Sumitems 73 8 8
Mobility  Toilet Transfers ) S Chair/Toilet Transfers
Chair /fWheelchair Transfers 5
Car Transfers & Car Transfers
Bed Mobility/Transfers 4 Bed Mobility/Transfers
Tub Transfers & Tub Transfers
Indoor Locometion Methods 3 Indoor Locomotion
[ndoor Locomotion: Distance/Speed 5 ‘
Indoor Locomotion: Pulls/Carries 5
Objects .
Outdoor Locomeotion: Methods 2 Outdoor Locomotion
QOutdoor Locomotion: Distance/Speed 5
Outdoor Locomotion: Surfaces 5
Upstairs 5 Stairs
Downstairs 5
Sumilems 39 i7 2
Social Comprehension of Word Meanings - Functional comprehension
function
Comprehension of sentence complexity 5
Functional Use of Communication | Functional expression
Complexity of Expressive 5
Communication
Problem-reselution 5 Joint problem-solving
Social interactive play (adults) )
Peer interactions: (child of similar age) 5 Peer play
Play with objects 5
Self information S
Time orientation b3
Self-protection 5 Safety
Community function 3
Sum items 65 3 5
Format Dichotomous scale 6-point ordinal scale 4-point ordinal scale

Berg M. Norwegian validation of the Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI):
assessing children's ADL skills. Doctoral thesis. Oslo: University of Oslo; 2008.

Reprinted with permission.



ganger nedi med fattene for
joggebuksebena er pa. Trenger
ikke verbal oppmuntring.

Appendix 5 Goal Assessment follow-up Scale

MALAKTIVITETER

Mal nr 1 Miélnr 2

Bli stedigere til 4 kle pd seg Gar opp og ned trapp

bukse mens han stir, hjemme uten stotte av
hender (har ikke gelender
hjemme),

Stéar inntil vegg . Lafter foten (hhv | Gar opp uten stette og aker

ve og hg), men m3 stette noen ned.

ganger nedi med fottene for

joggebuksebena er pd. Trenger

verbal oppmuntring.

Stér inntil vegg. M3 stette noen aF n stotte og ned—

med stette 1 ve

Stécinntil vegg. Lofter hhy 5.
hg fot fra gulv r ikke
st i Tor buksebenet er p&:

Gér opp og ned uten stotte.

Stér fritt pd gulvet. M4 stette noen
ganger nedi med fottene for
joggebuksebena er pé.

Gér resiprokt opp, men ikke
ned, uten stette

Star pa gulvet uten stotte. Lofier
fottene fra gulvet og trenger ikke
stette nedi for joggebuksebena er

pa.

Gér resiprokt opp og ned uten
stotte,

Kommentarer:

Foreldres syn pa endringer pé de andre mélene:

M3l nr 3: Har full vektbering pé begge fotter i stdende stilling for & f& bedre

M Ye bedee

fotstilling.

Mal nr 4: Pusser tenner med supinert grep

Kloee—




Appendix 6

Kameravinkler GMPM 2. revisjon 24/3 2004

Liggende

e Rulle over affisert side

Std pa den siden barnet ruller til, 45° pé skulder

o Strak armstotte

45° ut fra skulder pa affisert side

e En armstotte

45° pa vektbarende arm, affisert side

o Pivotere mot affisert side

90° ut fra utgangsstilling til den siden barnet

pivoterer. St stile hvis barnet pivoterer videre rundt

Sittende

e Sitte stottet 45° forfra pé affisert side
e Lene seg frem 45° forfra pa affisert side
s Langsittende til firfot fra siden pa affisert side
o Sittende p& benk 45° forfra fra affisert side

Krabbe og knestiende

e Firfot 45° forfra pa skulder affisert side
e Liggende til firfot 45° forfra pé affisert side
» Krabbe sta pa midten, fra siden

o Halvt knestéende, he ben frem

45° forfra p4 barmets venstre side
Hyvis stetter med to hender pé benk; 45° bakfra pa
barnets venstre side

Staende

[- Sta pd en fot med stotte
Stette med motsatt sides hand, flat hand mot
veggen

45° forfra pé affisert side
Hvis stotter med to hender pa benk; 45° bakfra pa
affisert side

e Staende

45° forfra pé affisert side

e Oppreising til stdende gjennom halvt
knestiende, ve ben frem

45° forfra pa barnets heyre side
Hvis stetter med to hender p4 benk; 45° bakfra pé
barnets venstre side

e Sette seg ned

45° forfra p4 affisert side

G4, lope, hoppe

o (G sidelengs midt pa bakfra

° (G4 pa affisert side, midt pd gangstrekningen
e (34 baklengs pa affisert side, midt p& gangstrekningen
e Hinke 45° forfra p4 affisert side

Hele barnet med. Kort shorts.




Kameravinkler QUEST 22/3 2004

e Sittende; aktive bevegelser skulder og | Rett forfra
albue
e Sittende ved bord/benk Rett forfra.

Zoome inn pé pinsettgrep og blyantgrep

e Firfot

Rett forfra

'® Balansereaksjoner

Rett forfra

Barn som har sittebalanse sitter pd krakk/stor pute.
Barn som ikke har sittebalanse sitter i rullestol/egen stol.




Appendix 7

Foresporsel om a delta i forskningsprosjekt om
intensive treningsperioder for barn med cerebral parese

Utpreving av evalueringsinstrumenter i prosjektet

I perioden 2004 til 2006 foregar det ett forskningsprosjekt om intensiv motorisk trening i
Helse Vest. Hensikten med studien er & fa kunnskap om effekter av denne type trening.
Mange foreldre ettersper intensiv trening, men det er liten forskningsbasert kunnskap om
effekt av denne type trening.

For vi kan sette 1 gang med & evaluere effekt av intensiv motorisk trening, ma vi teste ut flere
av evalueringsmetodene i prosjektet.

Vi sper om du/dere og ditt barn kan tenke dere & hjelpe til ved denne utprevingen ved a
komme en gang til undersekelse. Hva undersekelsen inneholder og hvordan det forgar, er
beskrevet nedenfor.

Undersekelse for 4 prove ut evalueringsinstrumenter

Barnet med ledsager vil komme til en undersekelse som er mye lik en vanlig
fysioterapiundersekelse. Ledsageren skal vaere en barnet er trygg pa, foreldre, skole — eller
barnehagepersonale eller barnets fysioterapeut. Ledsageren kan veere tilstede hele
underspkelsen.

Fysioterapeuten undersgker hva barnet kan nar det ligger, sitter, stir eller gar og hvordan han
eller hun griper gjenstander. Dersom barnet kan ga uten stette, gar han eller hun ogsé pa en
gangmatte der fotavirykkene registreres. Fysioterapeuten som undersgker er en erfaren
barnefysioterapeut og undersekelsen legges opp mest mulig lekpreget. Undersekelsen varer ca
1 time og barnet vil fa en liten gave som takk for innsatsen i prosjektet. Dersom dere har store
reiseutgifter ved underseokelsen, vil disse refunderes.

Vi tar opp video av undersekelsen. To prosjektarbeidere vil skdre barnets bevegelser pa ett
grovmotorisk og finmotorisk skjema ved hjelp av video etter undersekelsen for & se om
videoskéaring er like pilitelig som & skére skjemaene samtidig med at barnet undersekes.
Dersom videoskdring er en péalitelig méte, vil dette gjore evalueringsdelen lettcre nar en skal
evaluere intensiv motorisk trening senere.

Vi ensker ogsa & se hvor palitelig gangmatten er og om fotavtrykkene endrer ség nér vi
instruerer barnet pa litt forskjellig méte.



Frivillighet, anonymisering og rett til & trekke seg

Det er frivillig & delta i denne utprevingen. Vi kommer til 4 sperre barnet eller ledsageren om
barnets fornavn og alder. Vi vil mile barnets hgyde fordi dette har innvirkning pa hvor lange
skritt barnet tar. Alle persondata anonymiseres nér resultater fra prosjektet publiseres. Det vil
ikke veare mulig 4 kjenne igjen enkeltbarn. Alle prosjektarbeidere i prosjektet har
taushetsplikt. Videoer og undersekelsesskjemaer oppbevares pa forskriftsmessig mate.

Dere kan nér som helst 4 trekke dere fra prosjektet uten & oppgi grunn for dette. Dato for
prosjektslutt er 31.12.2006. Ved prosjektslutt blir videoopptak slettet. Dersom opplysningene
skal oppbevares videre, blir det bedt om eget samtykke til dette.

Ved trekk fra studien vil alle innsamlede forskningsdata bli anonymiserte eller slettet.

Prosjektet er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS og er vurdert av Regional komite for medisinsk forskningsetikk.

Prosjektarbeidere og veiledere
Prosjektleder for studien er Anne Brit Sersdahl, Stipendiat, Institutt for samfunnsmedisinske
fag, Seksjon for fysioterapivitenskap, Universitetet i Bergen, Kalfarveien 31, 5018 Bergen

Dersom du/dere har spersmél om studien, ta gjerne kontakt!
Telf 55 58 22 67 eller e-post anne.sorsdahl@jisf.uib.no

Veiledere for forskningsprosjektet er dr.philos. Liv Inger Strand og dr.philos. Rolf Moe-
Nilssen, Institutt for samfunnsmedisinske fag, Seksjon for fysioterapivitenskap, Universitetet i
Bergen.

Prosjektmedarbeidere er fysioterapeuter ved Barnas Fysioterapisenter i Bergen.

Samtykke

Jeg/vi at vi har lest informasjon om hva prosjektet ”Intensive treningsperioder for barn
med cerebral parese” — utpreving av evalueringsmetoder gar ut pa.

Jeg/vi samtykker i at mitt/vart barn deltar i prosjektet.



Forespersel om a delta i forskningsprosjekt om
intensive treningsperioder for barn med cerebral parese

I perioden 2004 til 2006 foregar det ett forskningsprosjekt om intensiv motorisk trening i
Helse Vest. Hensikten med studien er 4 f4 kunnskap om effekter av denne type trening.
Mange foreldre ettersper intensiv trening, men det er liten forskningsbasert kunnskap om
effekt av denne type trening.

Forskningsprosjektet bestér av intensiv motorisk trening i gruppe med standardisert
undersekelse for og etter treningsperioden.

Gruppetreningen

Treningsperioden varer i 3 uker. Det er daglig trening 3 timer 5 dager per uke (mandag til
fredag) i disse tre ukene. Treningen er lekpreget det vil si at fysioterapeutene som leder
gruppen bruker sanger og leker for & gjere treningsevelsene lystbetonte. @velsene er tilpasset
ditt/deres barn slik at han/hun skal oppleve 4 mestre treningen. Doseringen av trening er hay,
det vil si at det er mange gjentakelser og mange variasjoner av hver gvelse og stort driv” i
gruppen. Fysioterapeutene som driver gruppen er erfame fysioterapeuter som har god
kunnskap om trening av barn og i prosjektet fér fysioterapeutene ogsé veiledning av
fysioterapeuter fra Barnas Fysioterapisenter i Bergen. Barnet ma ha en ledsager med hver dag.

Undersekelse for og etter

[ de siste tre ukene for treningen starter, ma barnet komme til fysioterapiundersgkelse 3
ganger. Dette gjor vi for & veere sikker pa funksjonsnivaet hans/hennes fer treningen starter. I
undersekelsen testes barnets hdndmotorikk og grovmotorikk. Leddutslag undersekes. Dersom
barnet kan g uten stette, gir det ogsd pa en gangmatte der fotavirykkene registreres.
Undersekelsen er mye lik en vanlig fysioterapiundersekelse der det undersgkes hva barnet
kan nar det ligger, sitter, stdr eller gir og hvordan barnet griper gjenstander. Fysioterapeuten
som undersgker er en erfaren barnefysioterapeut og undersekelsen legges opp mest mulig
lekpreget. Undersgkelsen varer ca 1 time hver gang.

Det tas video av undersgkelsen. To prosjektarbeidere som ikke er med pa undersekelsen vil
skare barnets bevegelser pa ett grovmotorisk og finmotorisk skjema ved hjelp av video for &
sikre en uavhengig evaluering av treningen.

I samarbeide med dere foreldre/foresatte bestemmes mal for treningsperioden i lepet av disse
tre ukene for treningsperioden starter.

Etter treningsperioden underspkes barnet 2 ganger pa samme méte, en gang ret etter
treningsperioden er avsluttet og en gang etter 3 uker.

Intervju av foreldre

Fer og ctter treningsperioden intervjues barnas foreldre/foresatte. Dere blir spurt om barnets

funksjon og dagliglivsferdigheter og erfaringer med treningsperioden. Det er ett intervju for
treningsperioden og to intervju etter treningsperioden er avsluttet.



Anonymisering, frivillighet og rett til a trekke seg fra prosjektet

Det er frivillig & delta i studien. Alle persondata anonymiseres nér resultater fra prosjektet
publiseres. Det vil ikke vaere mulig & kjenne igjen enkeltbarn. Alle prosjektarbeidere i
prosjektet har taushetsplikt. Videoer og undersekelsesskjemaer oppbevares pa
forskriftsmessig méte.

Dere kan nar som helst 4 trekke dere fra prosjektet uten at det har noe a si for kontakten dere
ellers har med habiliteringstjenesten eller kommunehelsetjenesten. Dato for prosjektslutt er
31.12.2006. Ved prosjektslutt blir personopplysninger anonymiserte og videoopptak slettet.
Dersom opplysningene skal oppbevares videre, blir det bedt om eget samtykke til dette.

Ved trekk fra studien vil alle innsamlede forskningsdata bli anonymiserte eller slettet.

Prosjektet er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS og er vurdert av Regional komite for medisinsk forskningsetikk.

Prosjektarbeidere og veiledere

Prosjektleder for studien er Anne Brit Sersdahl, Stipendiat, Institutt for samfunnsmedisinske
fag, Seksjon for fysioterapivitenskap, Universitetet i Bergen, Kalfarveien 31, 5018 Bergen
Dersom du/dere har spersmél om studien, ta gjerne kontakt!

Telf 55 58 22 67 eller e-post anne.sorsdahl@jisf.uib.no

Veiledere for forskningsprosjektet er dr.philos. Liv Inger Strand og dr.philos. Rolf Moe-
Nilssen, Institutt for samfunnsmedisinske fag, Seksjon for fysioterapivitenskap, Universitetet i
Bergen.

Prosjektmedarbeidere er fysioterapeuter ved Barnas Fysioterapisenter i Bergen,

hogskolelektorer ved fysioterapeututdanningen, Hogskolen i Bergen og fagpersoner i
helseforetaket der dere bor. ;

Samtykke

Jeg/vi at vi har lest informasjon om hva prosjektet ”Intensive treningsperioder for barn
med cerebral parese” gér ut pa.

Jeg/vi samtykker i at mitt/vért barn deltar i prosjektet.








