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Three main topics - english summary

Is there a correlation between impairment in shoulder flexion and MACS grading in CPEF
participants?

Background: Research has shown that fine motor development is slower in children with
Cerebral Palsy (CP) than in typically developing children (TDC). Fine motor skills are
influenced by different factors, such as increased muscle tone, which contribute to the child
performing controlled movements at a slower pace.

Method: Passive range of motion (ROM) in the shoulder, elbow, forearm and wrist were
examined, with a special focus on shoulder flexion and the relationship to MACS fine motor
classification.

Results: The results indicate that movement impairment of shoulder flexor ROM starts
around the age of 3 to 5 years and increases with age. Children at MACS IV and V have a
greater risk of developing motor impairment which is consistent with previous studies.

Discussion: Research indicate that movement impairment in the upper extremity joints affect
the ability and independence of individuals with CP. It would be interesting to further explore
self-care skills (ADL) and compare them to the MACS fine motor level/classification.

Reflections on decreased dorsiflexion in young walkers among participants in CPEF

Background: In recent CPUP literature it is stated that decrease in ankle-dorsiflexion among
children with CP who are walkers (GMFCS I-1l) continous after 5 yrs of age, whereas it stops
or increase among children who are in GMFCS IlI-V between 5-7 yrs. These results have been
related to increased spastisity in a follow-up study based on CPUP data.

Method: In icelandic cross-sectional data from year 2016, based on 55 individuals, we
compared the data from our measurements of range of motion in dorsiflexion to
measurements of spasticity. We also reflected over possible consequences on treatment
choice.

Conclusion: There is a noticeable decrease in dorsiflexion among 65 % of ambulatory
children participating in CPEF, 4-12 years of age. A detectable increase in spasticity is also
seen among ambulatory participants 4-12 yrs of age, but only few of those are beeing
treated with botulinum toxin in their leg musculature.

Discussion: Later onset of spasticity in icelandic individuals compared the swedish data may
be due to inreliable methods in grading spasticity in young children. Therefor further
reliability studies are needed. Different treatment methods i.e. less botulinum toxin
injections or lack of documentation of treatment and/or different data samples may be a
possible explanation.



Is pain a part of everyday life for participants in CPEF, Iceland ?

Background: The literature suggests that pain is a significant and persistent problem for
individuals with CP, both children and adults, but also that pain is inadequately assessed and
undermanaged in this population. Musculoskeletal problems and pain grows with age and
affects well-being, function, health related quality of life and participation. Little is known
about pain in individuals with CP in Iceland and therefore important to gather information on
the subject.

Results: Fifty- five percent (55%) of children and youth reported pain and 63% of the adult
group. In the age-group 13 to 17 years, 11 out of 13 experience pain or 85% and 85% in the
age group of 21-30 years’ experience pain. Most common pain sites in the group of children
were feet (47%) and most common pain sites in adults were hips (48%) and back (45%).
Based on GMFCS classification, pain is most common in GMFCS levels Il and V. Thirty percent
(30%) reported pain from 3 or more sites and over 90% of those, were adults. Stomach pain
is common (38%) in adults and 21% of adults experience pain from pressure or pressure
ulcers. The prevalence of pain was highest in individuals with bilateral spastic CP.

Discussion: Pain constitutes a significant problem in children, adolescents and adults that
participate in CPEF. This needs to be addressed and managed.



Bakgrunnsupplysingar

Cerebral Palsy (CP) hefur verid pytt sem heilalomun 4 islensku en enska heitid Cerebral Palsy
hefur fest sig i sessi a islensku og er almennt notad & islandi. CP er regnhlifarhugtak yfir skada
eda afall i 6fullproska heila sem veldur roskun i hreyfiproska, jafnvaegi og stjérnun
likamsstodu og hefur par med ahrif 8 moguleika til feerni og athafna. Skadinn er varanlegur en
ekki framsaekinn (Rosenbaum og fél, 2007). Vegna skadans i midtaugakerfinu ma buast vid
ymsum fylgiréskunum, eins og sjon- og heyrnarskerdingu, proskahomlun, flogaveiki og
erfidleikum vid stjérnun talfeera, tyggingu og kyngingu (Cans og fél, 2008). Born med CP eru
fidlmennasti hdpur likamlega fatladra barna. Algengi 4 islandi er svipad og hja hinum
Nordurlandapjédunum um 2,2-2,3/1000 feedingum, en hakkar med styttri medgongulengd
og laegri faedingarpyngd (Krageloh-Mann & Cans, 2009; Sigurdardottir og fél, 2009).

Mjadmalidhlaup er talid vera einn af alvarlegustu likamlegu fylgikvillum hja bérnum meé CP
og veldur oft a8 tidum miklum verkjum og aukinni faerniskerdingu. Mikilveegt er ad kortleggja
og fylgjast med peim pattum i heilsufari hvers og eins sem hagt er ad hafa ahrif 4 og jafnvel
koma i veg fyrir med fyrirbyggjandi adgerdum (Hagglund o.fl., 2005; Stott o.fl., 2004). Stada
mjadmalida, grofhreyfifaerniflokkur barnsins (GMFCS) og aldur eru allt paettir sem hafa sterkt
forspargildi um pad hvort barnid eigi & haettu ad fara dr mjadmalid.

CPEF

Seenska CPUP-eftirfylgnikerfid (CPUP; Uppfoljningsprogram for CP) er byggt upp sem annars
stigs forvorn, p.e. til ad minnka eda koma i veg fyrir neikveedar afleidingar pess ad vera med
skada i midtaugakerfi. Ollum bérnum sem greind hafa verid med CP, eda par sem grunur
leikur @ ad pau hafi CP, er bodin patttaka i eftirfylgninni. Forrddamenn fa upplysingar um
framkvaemdina og tilgang eftirfylgninnar um leid og peim er bodin patttaka. Einungis peir
sem skrifa undir upplyst sampykki um patttoku eru skradir i eftirfylgnikerfid. Kerfisbundin
skodun og eftirfylgni med bérnum og ungmennum med CP og CP-lik einkenni (CPUP) hefur
farid fram i tvo aratugi i Svipjod med gédum arangri (www.cpup.se). Sams konar eftirfylgni
var tekin upp i Noregi arid 2006 og i Danmérku arid 2010. A sidustu arum hafa Skotland og
New Wales i Astraliu baest i hépinn med pessa tegund eftirfylgni.

Zfingastodin hefur bodid upp a CP eftirfylgni fyrir sina pjénustunotendur fra arinu 2012 og
Endurhaefing-pekkingarsetur fra arinu 2014. £fingastddin sérhaefir sig i bornum en
Endurhaefing pekkingarsetur i fullordnum einstaklingum.

Barnataugalaknir skodar bornin sem taka patt i CPEF einu sinni og stadfestir greiningu a CP.
Endurhafingarlaeknir stadfestir greiningu hja fullordnum einstaklingum ef upplysingar liggja
ekki fyrir fra taugalaekni. Baeklunarskurdlaeknir barna visar bornum og ungmennum sem taka
batt i CPEF i rontgenmyndatoku eftir porfum og framkvaemir flestar adgerdir & stodkerfi sem
borf er a.

Fylgt er forskriftum CPUP um hve oft eigi ad skoda og skra heilsu og faerni einstaklinga med
CP og fer pad eftir gréfhreyfifeerniflokki hvers einstaklings. Nidurstodur skodananna eru
skradar i seenska CPUP gagnagrunninn. bessi gagnagrunnur er vardveittur med
adgangslaestum gégnum um hvern einstakling. Upplysingarnar eru sidan kédadar og skradar i


http://www.cpup.se/

midlaegan norraenan gagnagrunn. Gagnagrunnurinn er hystur af stofnun sem kallast NKO
(Nationellt kompetenscentrum for rérelsesorganens sjukdomar / www.kvalitetsregister.se).

Farid er eftir gildandi reglum Persénuverndar um vardveislu heilbrigisupplysinga.
Samkvaemt peim eru upplysingar ekki persénurekjanlegar pegar pzer eru teknar saman i
opinberum skyrslum.

Tilgangur med CP eftirfylgni er ad auka lifsgeedi einstaklinga med CP med pvi ad:

e ad bjoda upp a kerfisbundna og fyrirsjaanlega eftirfylgni @ faerni og heilsu

e ad samraema eftirfylgni og medferd

e ad auka fagpekkingu og samvinnu a milli fagstétta sem sinna einstaklingum med CP

e ad auka pekkingu a einkennum einstaklinga med CP og baeta gaedi medhondlunar i
samraemi vid vidurkenndar vinnuleidbeiningar

e ad meta ahrif af mismunandi medhondlun idjupjdlfa og sjukrapjdlfara, hjalpartaekija,
lyfjamedferda og annarra leeknisadgerda

e ad draga ur likum a alvarlegum lidkreppum eda mjadmalidlosi med fyrirbyggjandi
adgerdum og studla ad pvi ad einstaklingarnir nai sem mestri mogulegri faerni

e ad fa heildarmynd af hreyfifeerni og dhrifum hreyfiskerdingar 4 faerni vid dagleg
vidfangsefni

Nidurstéour ur CP eftirfylgni 2016

Hér birtist fjorda islenska arsskyrsla CP eftirfylgninnar (CPEF) sem tekin er saman og skrifud af
idju- og sjukrapjalfurum Endurhaefingar- pekkingarseturs og Zfingastodvarinnar. Nidurstodur
athugana fyrir bérn og fullordna eru birtar samhlida.

Arid 2016 voru 53 bdrn maeld af baedi sjukra- og idjupjalfum, 29 (54,7%) drengir og 24
(45,3%) stulkur en tvo born (n=55) til vidbdtar (drengur og stulka) voru eingdngu skodud af
sjukrapjalfara en ekki idjupjalfa. [ lok &rs voru 76 bérn skrad i gagnagrunninn en par af voru
niu bérn nyskrdd. brettan barnanna sem ekki voru skodud eru i gréf — og finhreyfiflokki | og
eru pvi skodud annad hvert ar. Tvo barnanna fengu ekki stadfesta CP greiningu, tvo barnanna
badu ekki frekari eftirfylgni og fjogur voru skrad samkvaemt fullordinsskema.

Arid 2016 voru alls skradir 48 fullordnir einstaklingar i gagnagrunninn, 29 (60.5%) karlar og 19
konur (39.5%). Af pessum 48 einstaklingum voru fjorir @ aldrinum 16-18 ara. Tveir
einstaklingar létust & arinu og tveir einstaklingar sem bua ekki & hofudborgarsvaedinu voru
ekki med ad pessu sinni sokum busetu. A drinu 2016 baettust tveir nyir einstaklingar vid CPEF
hépinn.


http://www.kvalitetsregister.se/

Gender & GMFCS - children

H Male

M Female

| Il 1l \% Vv

Gender & GMFCS - adults

M Karlar (Male) 15

M Konur (Female) 11

Mynd 1 og 2. Kynjadreifing medal barna og fullordinna midad vid GMFCS flokka

Steerstur hluti fullordinna patttakenda i CPEF eru i GMFCS flokkum IV =V (81%), af peim eru
teep 60 % karlar. Bérnin sem voru skodud reyndust hinsvegar flest vera i laegri

feerniflokkunum (GMFCS I-11l) eda 69%.

Aldursdreifing og tioni

Langflest barnanna sem toku patt i CP eftirfylgni 2016 eru 4 aldrinum 4ra til 6 ara (32,7 %) en
45 born voru yngri en 13 dra (82 %). Medalaldur 8,72 ar. Fullordnir einstaklingar (16 ara og
eldri), sem toku patt i CP eftirfylgni voru 48 arid 2016. Alls voru 22 eda 46 % 35 ara eda
yngri. Arid 2016 var elsti einstaklingurinn 68 ara. Medalaldur var 38,1 ar.

Age distribution
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mO0-3yr
W4-6yr
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m10-12 yr
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Age distribution
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M 66+ Years

W56 - 65 Years
M 46 - 55 Years
M 36 - 45 Years
M 26 - 35 Years
® 16 - 25 Years

2014 2015 2016

Mynd 3. Aldursdreifing medal barna

Undirflokkun CP

Mynd 4. Aldursdreifing medal fullordinna

Birtingarmynd likamlegrar fotlunar barna med CP er mismunandi, had m.a. steerd og
stadsetningu skadans i MTK (Andersen o.fl., 2008; Westbom o.fl., 2007). Evrépusamtok
fagfélks (SCPE: Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, 2002) sem vinna med einstaklinga

med CP hafa sammaelst um flokkunarkerfi sem byggir 4 einkennum og stadsetningu

likamlegra einkenna.

Vid skraningu hja bornum eru 6ll spastisk einkenni (unilateral og bilateral) sett i einn og sama

flokk. Fjortiu og sex born voru med greininguna spastisk eda um riflega 80% patttakenda. brju

eru oflokkanleg, fimm dyskinetic og eitt barn er med ataxiu (mynd 5).




Flestir fullordnu patttakendurnir eru med spastiska [6mun sem naer til beggja likamshelminga
eda 30 (63%). Einstaklingar med spastiska helftarlémun voru prir og dyskinetic voru prir. ToIf
einstaklingar voru éflokkanlegir (unclassified/mixed form). Fullordnir patttakendur sem
greindir eru med spastiska |[6mun voru pvi alls 69% af 6llum patttakendum.

CP subtypes CP subtypes H Spastic unilateral

30

H spastic 2016  Spastic bilateral
2016
M Unclassified / 3" Unclassified/mixe
mixed form 2015 d form
2015
M Dyskinetic M Dyskinetic
2014 B Ataxic 2014 B Ataxic
Mynd 5. Undirflokkar CP - born Mynd 6. Undirflokkar CP - fullordnir

Faerniflokkun patttakenda

Groéfhreyfifaerniflokkunin ( GMFCS - E & R) er flokkunarkerfi sem lysir grofhreyfifaerni.
Einstaklingar sem flokkast med gréfhreyfifeerni i flokki | eiga vid minnstu hreyfiskerdingu ad
strida en peir sem flokkast med gréfhreyfifeerni i flokki V eiga vid mestu hreyfiskerdinguna ad
strida (Palisano, 2008)

Finhreyfifaerniflokkunin (MACS) er flokkunarkerfi sem notad er til ad flokka hvernig
einstaklingar med CP handleika hluti vid daglega idju. | MACS er fimm flokkum lyst (I-V) par
sem einstaklingar med minnstu faerniskerdinguna tilheyra flokki | og peir med mestu
faerniskerdinguna tilheyra flokki V (Arner og fél, 2005)

Samskiptfaerniflokkunin (CFCS) er fimm flokka kerfi sem greinir samskiptafaerni einstaklinga
med CP i daglegu lifi. Horft er til pess hvernig einstaklingurinn tjair sig i daglegum
samskiptum, heima, i skéla eda vinnu, frekar en hver hans besta mogulega feerni er.

Eating and Drinking Ability Classification System for Individuals with Cerebral Palsy (EDACS)
er fimm flokka faerniflokkun til greiningar a pvi hvernig félk med CP drekkur og bordar. Horft
er til 6ryggis og feerni einstaklingsins til ad sjuga, bita, tyggja, kyngja og ad halda mat og drykk
i munninum (Sellers og fél, 2014).



Functional Classification Functional Classification
21
20 20
8
16
B GMFCS
13 13
12, B MACS 1p 121212 11 B MACS
9 9 9
7 m CFCS B GMFCS
Sm 4 SRS m EDACS
3,3
2 1
0
| Ml M v Vv | Il 1 I\ Vv Blank
Mynd 7. Skipting faerniflokka - fullordnir Mynd 8. Skipting i feerniflokka - bérn

A mynd 7 ma sja skiptingu fullordinna samkvaemt fjélda einstaklinga eftir gréfhreyfifaerni
(GMFCS 1-V), finhreyfifaerni (MACS I-V) og samskiptafaerni (CFCS I-V). Af 48 einstaklingum eru
36 eda 75 % i GMFCS flokkum IV og V. b4 eru 30 einstaklingar (63%) i flokkum IV og V
samkvaemt MACS finhreyfifeerniflokkun og 32 einstaklingar (80 %) flokkum IV og V samkvaemt
CFCS samskiptafaerni flokkuninni. GMFCS og MACS flokkun er skrad fyrir alla en CFCS flokkun
vantar fyrir 8 einstaklinga eda i 17 % tilfella. Fjorutiu og prir einstaklingar voru flokkadir
samkvaemt EDACS (90%). Af peim eru 29 eda 67,5 % i flokkum IV og V og allir nema 1 eru med
einhverja faerniskerdingu tengda moguleikum til naeringar. Gott samraemi er milli faerniflokka
i GMFCS flokki V, medan meiri munur er innan GMFCS flokka I-IV. Fullordnir patttakendur i
CPEF glima samkvaemt pessu vid mikla feerniskerdingu.

Skipting barna samkvaemt fj6lda einstaklinga eftir grofhreyfifeerni (GMFCS I-V) og
finhreyfifaerni (MACS I-V) sést hér ad ofan @ mynd 8. Um 70% barnanna eru i gréf- og
finhreyfifaerniflokkum I-1ll. Gott samraemi er milli gréf- og finhreyfifaerniflokkunar po
smavaegilegur munur sé 4 peim i IV. og V. feerniflokki MACS og GMFCS. Arid 2016 var CFCS |-V
og EDACS ekki skrad hja bérnum.

Flokkun a fzerni til ad komast um (FMS) er flokkun a faerni einstaklings til ad fara a milli
stada. Horft er til notkunar hjalparteekja og vegalengdar sem farin er (Graham o.fl.,2004).

FMS FMS
500 g 24 ® An Génguhjélpartaekja mAn
Gonguhjalpartekja
m 2 H Med gunalp !
Gonguhjalpartaekjum B Med
25 m | hjdlastol Gonguhjélpartaekjum
50 M gunjalp J
m = Skridur u | hjélastdl
W Kemst ekki
H Kemst ekki

> %g W Autt

m
Mynd 9. FMS flokkun - born Mynd 10. FMS flokkun - fullordnir



Tvo af 55 bornum eda minna en 4% komast ekki 5 metra af eigin rammleik. Teep 33% komast
5 metra med notkun hjdlpartaekja og teep 62% komast an génguhjalpartaekja eda skridandi.
Tuttugu og fimm born ( 46%) komast 50 metra an hjalpartaekja og tuttugu og eitt barn kemst
500 m (38%) an hjalpartaekja (mynd 9).

Tuttugu og tveir af 47 fullordnum einstaklingum eda taep 50% komast ekki 5 metra af eigin
rammleik, 40% komast 5 metra med notkun hjalpartaekja og taep 13 % komast 5 metra dn
hjalpartaekja. brjatiu og prir af 47 (70%) komast ekki 50 metra af eigin rammleik og 36 (taep
80%) komast ekki 500 metra. Einungis prir (6%) geta gengid 500 metra an hjalpartaekja og pa
geta sex (12%) gengid 50 metra, par af fimm an hjalpartaekja (mynd 10).



Neuropediatrisk skyrsla 2016

Almennt

68 born voru skodud af sérfraedingi i heila- og taugasjukdémum barna, 38 stelpur (55,9%), 30
strakar (44,1%), 38 fyrirburar (55,9%), 27 fullburar (39,7%), feedingarvika var dpekkt hja 4
bérnum (4,6%).

Myndrannsoknir

54 bérn (79,4%) seguldmud, 14 born (20,6%) einungis télvusneidmynd eda heiladmun.
- 43 born (63,2%) med skada & 6proskad hvitaefni (PVL).

-8 born (11,8%) med edlilega myndrannsékn (Normalt fynd).

-5born (7,3%) med byggingargalla 4 heila (Missbildning).

-4 born (5,9%) med stadbundinn dverka a heilabork (Fokal kortikal skada).

- 3 born (4,4%) med utbreiddan dverka a heilabork ( Diffus kortikal skada).

- 3 born(4,4%) med averka a djuphnod (Basal gangila skada).

CP undirflokkar

64 born (94,1%) med spastika I6mun (Spasticitet).

-46 born (71,9%) med einkenni fra badum likamshelmingum (Bilateral), par af 28 bérn
(60,9%) med tvenndarlémun (Diplegi) og 18 born(39,1%) med fjorlomun (Tetraplegi).
-16 born (25,0%) med helftarlomun (Unilateral), par af 9 born (56,2%)med haegri
helftarlomun (Hoger) og 7 born (43,8%) med vinstri helftarlomun (Vanster).

-2 born (3,1%) med spastiska lomun 6flokkanlega (Ej klassificerbar)

-3 born(4,4%) med ranghreyfingaldmun (Dyskinesi).

-1 barn (1,5%) med slingurldmun (Ataxi).

26. september 2017

Olafur Thorarensen

Rontgen greining

Neer 6ll bérn sem eru i pjonustu Zfingastodvarinnar hafa einhvern tima farié i
rontgengreiningu en arid 2016 voru skradar 34 myndgreiningar hja bérnum sem taka patt i
CP eftirfylgninni. Tvaer myndgreiningarnar voru af hrygg en 32 af mjodmum. Baeklunarlaknir
les ur myndum og reiknar Rl (Reimers index ) og Al (Acetabular index) @ badum mjadmalidum
hja hverju barni samkvaemt leidbeiningum i CPUP. Enn eru faar HSA (Head-shaft-angle)
meelingar skradar. Af 64 RI myndgreiningum reyndust tvaer vera yfir 40 gradum (raud gildi)
en sj6 med gildi & bilinu 30-40 gradur (gul gildi).
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Aherslur i arsskyrslu

AQJ pessu sinni var akvedid ad beina sjonum sérstaklega ad afmoérkudum pattum og reyna ad
svara eftirfarandi spurningum

1. Erutengsl @ milli skerdingar i beygjuvédvum axlar og MACS finhreyfifaerniflokkunar
hja einstaklingum med CP?

2. Hverjar eru hugsanlegar dstaedur skertrar 6kklakreppu(dorsiflexion) hjg gangandi
bérnum med CP sem fylgt er eftir med CPEF?

3. Eru verkir hluti af daglegu lifi einstaklinga sem fylgt er eftir med CPEF ¢ [slandi?

Adferd

Nidurstodurnar eru unnar Ur skradum gognum CPEF & arinu 2016. Gognin eru byggd a
skodunum framkveemdum fra 1. jandar 2016 til 31. desember 2016. S6fnun upplysinga var
tilkynnt til visindasidanefndar. Sa hépur sem fylgt er eftir i CPEF er takmarkadur og adeins
hluti af heildarpydinu og pvi erfitt ad alhaefa um pad. Hann byggist ennfremur fyrst og fremst
a einstaklingum sem bua a Stér-hofudborgarsvaedinu og sambeerilegar nidurstodur liggja ekki
fyrir um landsbyggdina. SOmuleidis er urtak fullordinna nokkud einsleitt par sem flestir falla i
GMFCS flokka IV og V en par eru einstaklingar med fléknustu skerdingarnar.
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Eru tengsl a milli skerdingar i beygjuvédvum axlar og MACS
finhreyfifeerniflokkunar hja einstaklingum med CP?

Lidferlar - efri atlimir

Tafla 1 hér ad nedan synir vidmidunargildi fyrir dvirka (passive) lidferla i efri Gtlimum sem
gefin eru ut af seensku CPUP eftirfylgninni.

Shoulder Flexion >120° <160°
Elbow Extension >-30° <-10°
Forearm Supination >45° <80°
Wrist Extension 20° <60°

Rannsoknir syna ad préun finhreyfinga hja bérnum med Cerebral Palsy (CP) er haegari en hja
bornum sem préa med sér finhreyfingar 4 edlilegan hatt. Olikir paettir hafa ahrif 4
handbeitingu s.s. aukin vodvaspenna sem hefur pau ahrif ad pad tekur bornin lengri tima ad
framkvaema viljastyrdar hreyfingar. Adrir paettir sem geta haft ahrif a handbeitingu eru t.d.
vitraen geta, samhaefing, skynjun og skert almenn faerni. Ennfremur nota bérn med CP
hendurnar i minna maeli en 6nnur born sem hefur pau ahrif ad pau pjalfast sidur i gegnum
dagleg vidfangsefni (Eliasson A, Forssberg H, Hung Y, Cordon A., 2006 )

[ yfirlitsgrein idjupjlfana Johanna Anderson og Caroline Gard fra 2013, sem fjallar um
handbeitingu hja bérnum med CP, kemur fram ad aukin védvaspenna (spacticitet) kemur
fram hja 75% barna med CP. HUn getur leitt til vodvastyttinga sem hefur neikvaed ahrif 4
handbeitingu og par med faerni vid daglega idju (Hanna S, Law M, Rosenbaum P, King G,
Walter S, Russell D og fl., 2003).

Med MACS flokkunarkerfinu er lagt mat @ hvernig born med CP nota hendurnar vid ad
handleika hluti i daglegum athéfnum. MACS skiptist i fimm feerniflokka (I — V), par sem | lysir
vaegri skerdingu en V verulegri skerdingu. MACS er byggt 4 haefni til ad nota hendurnar ad
eigin frumkvaedi og porf fyrir adstod eda adlogun vid ad handleika hluti i daglegu lifi
(http://www.macs.nu/).

MACS flokkun hefur mikid forspargildi pegar kemur ad préun védvastyttinga i efri Gtlimum
hja einstaklingum med CP. Rannsékn Jenny Hedberg Graff idjupjalfa og doktorsnema fjallar
um préun a vodvastyttingum i efri Gtlimum hja bornum med CP og er markmid
rannsoknarinnar er ad lysa proun og ahaettupattum sem hafa ahrif 4 vodvastyttingar.
Nidurstodur hennar syna ad 34% barna préa med sér vodvastyttingar oftast i UInlid og
rétthverfingu (supination). Adeins 10% af bornum i MACS | 4 méti 65% af bérnum i MACS V
préa med sér vodvastyttingar. Samkvaemt rannsékninni byrjudu hreyfiskerdingar vio 4 — 7
ara aldur og jukust med haekkandi aldri (seenska CPUP arsskyrslan, 2016).

[ rsskyrslu CPUP 2016 i Svipjod kemur fram ad tengsl eru & milli handbeitingar og lidferla i
oxl, olnboga og ulnlid. bad eru minni likur & skertri handbeitingu eftir pvi sem lidferlar eru
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betri. Par sem greinileg tengsl eru 4 milli lidferla og handbeitingar er astaeda til ad fylgjast vel
med lidferlum i efri Gtlimum og bregdast vid pegar vid 4 til ad minnka haettu a skertri
handbeitingu pegar til lengri tima er litid.

Skert finhreyfifeerni hefur ahrif & hversu sjalfbjarga einstaklingar eru med athafnir daglegs lifs.
Rannsdknir syna ad einstaklingar med CP eiga erfitt med ad framkvaema daglegar athafnir og
dregur pad Ur sjalfsteedi peirra (Ohrvall, AM, Eliasson , AC, Léwing K, Odman P, Krumlinde-
Sundholm L, 2010; Eck, M. Dallmeijer, A,, Lith, I. og fl.,2010). pau finna fyrir takm&rkunum
sinum i ymsum adstaedum og taka almennt minna patt i samfélaginu. bau eignast sidur vini
og finna fyrir skertum lifsgaedum. Rannsoknir hafa einnig synt ad bérn med likamlega fotlun
taka sidur patt i tdmstundum, pau eru meira heima, syna litid frumkvaedi og skortir
fiolbreytni (Thomas, K., Majnemer, A., Law, M., Lach, L., 2008). i ljési pess sem fram kemur
hér ad framan potti okkur dhugavert ad skoda tengsl @ milli skerdingar i beygjuvodvum axlar
og MACS finhreyfifaerniflokkunar .

Nidurstodur

Skodadir voru ovirkir lidferlar i efri Gtlimum, sja aldurs- og kynjaskiptingu @ mynd 1.
Nidurstodur syna ad skerdingar i évirkum lidferlum i efri dtlimum byrja vié 3ja—5 ara aldur
og aukast med hakkandi aldri. Hreyfiskerding byrjar fyrst i 6xl, hin maelist veeg frd 4 3 ara
aldri og mikil skerding sést hja einstaklingi i aldurshépnum 15— 17 dra, sja mynd 2.
Hreyfiskerding i efri Gtlimum er veruleg hja fullordnum. Mikilvaegt er ad hafa i huga ad

einstaklingar 18 ara og eldri sem njéta
Age and gender ., .
pbjonustu Endurhaefingar-
29 28 pbekkingarseturs og
24 . .. . .
20 Zfingastodvarinnar eru med mikla
B Female
m Male feerniskerdingu og flokkast pvi flestir
samkvaemt MACS i flokka IV og V.
0-17 years 18 years and older

Mynd 1. Aldur og kyn patttakenda

A myndum 2 — 5 ma sja skiptingu dvirkra lidferla i efri Gtlimum eftir aldri og i samraemi vid
viomidunargildi sem gefin hafa verid Ut hja seensku CPUP eftirfylgninni. Graen gildi visa til pess
ad hreyfiferlar eru innan edlilegra marka, gul ad fylgjast parf med hreyfiferlum og raud ad
porf er & frekara mati eda gripa purfi til annarra adgerda.

Shoulder Flexion 21 Elbow Extension

26
16

13
11
10 9 15
12
6 10 9
3 4

2 2
'j 1 1 I 171 2 I
T T T T T u
0-2yr  3-5yr 6-8yr 9-11yr 12-14yr 15-17 yr 18 yr and

older

15

0-2yr 3-5yr 6-8yr 9-11yr 12-14yr 15-17yr 18 yrand
older

Mynd 2. Beygja i oxl Mynd 3. Rétta i olnboga
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Supination Wrist extension
22
24

16 8

15
15
12
10 1 10 10
7 8
5 4 4
3 11
2 1 2 1 1 2 m
J 0-2yr  3-5yr  6-8yr 9-11yr 12-14yr 15-17 yr 18 yr and

0-2yr 3-5yr  6-8yr 9-11yr 12-14yr 15-17 yr 18 yrand older
older

Mynd 4. Rétthverfing Mynd 5. Rétta i ulnlid

Myndir 6 og 7 syna dreifingu & évirkum lidferlum i beygjuvédvum axlar flokkad eftir aldri og MACS
finhreyfifaerniflokkun. Ekki virdast vera afgerandi tengsl @ milli skerdingar i beygjuvodvum axla og
MACS i aldurshépnum 0 — 17 ara. Flestir i aldurhépnum 18 ara og eldri eru i MACS IV og V sem
endurspeglar feerni peirra sem toku patt i CPEF 2016. Nidurstodur benda til ad tengsl séu d milli
hreyfiskerdingar i beygjuvodvum axla og MACS hja fullordnum.

Shoulder flexion and MACS Shoulder flexion and MACS
1-17 years 18 years and older
12 12
10
8 8
6
4 > 4 4 4 >
3 oy 3 3 2
1 11 1 1 1
= ._-

| 1l 1l \% \'% | 1 1 \% \'%

Mynd 6. Beygja i 6xl og MACS — b6rn Mynd 7. Beygja i 6x| og MACS - fullordnir

Umraeda

Flokkun @ MACS finhreyfifeerni virdist hafa forspargildi fyrir proun skerdinga a ligferlum par
sem rannsadknir syna ad pvi slakari finhreyfifeerni peim mun meiri likur eru 4 ad einstaklingar
préi med sér hreyfiskerdingu. Litid er til af rannséknum sem fjalla um tengsl hreyfiskerdingar i
efri atlimum og faerni vid daglega idju en paer rannsdknir sem gerdar hafa verid benda til ad
skertir lidferlar i efri Gtlimum hafi ahrif a feerni og sjalfstaedi einstaklinga med CP. CP
eftirfylgnin gefur gédar upplysingar um lidferla og feerniflokkun en tengir pad takmarkad vid
faerni vid eigin umsja og patttoku.

A undanférnum aratugum hefur sjénum verid beint i auknum mzeli ad faerni og patttoku
einstaklinga med CP. bad veeri dhugavert ad skoda ndnar faerni einstaklinga vid eigin umsja og
bera t.d. saman vid MACS finhreyfiflokkun. Su flokkun gaeti pa ef til vill til lengri tima litid haft
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forspargildi um faerni og sjalfstaedi einstaklinga med CP. bad gaeti haft pau ahrif ad

audveldara veeri ad meta porf fyrir fyrirbyggjandi adgerdir og magn pjonustu. begar skodad er

hvada einstaklingar njota pjonustu idjupjalfa kemur i ljos ad flestir eru i MACS

finhreyfifaerniflokki Il og Ill sem gefur visbendingar um ad peir sem hafa ymist mjog géda

finhreyfifaerni eda mjog slaka (MACS | og V) eru sidur i idjupjalfun, sja mynd 8.

15

|
3 1

Occupational Therapy

B MACSV

. MACS IV

MACS Il

2
M
0-5yr |6-12yr|13-18yr|

Occupational Therapy

mMACS I
B MACS |
|0 5yr|6 12yr|13 18yr

No Occupational Therapy

Mynd 8. 18jupjalfun



Hverjar eru hugsanlegar astadur skertrar 6kklakreppu hja
gangandi bornum med CP sem fylgt er eftir med CPEF?

Lidferlar - nedri utlimir

Tafla 2 hér ad nedan synir vidmidunargildi fyrir dvirka (passive) lidferla i nedri utlimum sem
gefin eru Ut af seensku CPUP eftirfylgninni. Vidmidunargildin fyrir évirka hreyfiferla i nedri
utlimum eru breytileg eftir faerniflokkum. Vidmidunargildin eru dkvedin ut fra pvi ad born i
grofhreyfifaerniflokki I-11l eigi ad geta kreppt 6kkla naegjanlega i stand —og sveiflufasa i gongu
og born i gréfhreyfifaerniflokki IV-V hafi naegjanlegan hreyfiferil i mjadma-, hné og okklalid til
ad nd gddri set- og standstodu. Graen gildi visa til pess ad hreyfiferlar séu innan edlilegra
marka, gul ad fylgjast purfi med hreyfiferlum og raud ad porf sé a frekara mati eda ad gripa
purfi til annarra adgerda.

GMFCS I-111 GMEFCS IV-V
|
Poplitealhorn ‘
Hné-extension ‘

Dorsiflexion
. i >0° <10° >-10° <0°

m. beint hné
Elys-prof >100° <120° >90° <110°

Mjodm-extension
Tafla 1. Vidmidunargildi fyrir dvirka lidferla (i gradum) fyrir CPEF

Inngangur

Skerding & hreyfiferlum/ liskreppur og aukid spastisitet eru algengir fylgikvillar CP. Mikilvaegt
er a0 fylgjast med proun pessara patta og gripa inn med videigandi medferd hverju sinni.
(Hagglund og Wagner , 2011).

Haekkud dsjalfrad vodvaspenna eda spastisitet er skilgreind sem aukin spenna i vodva sem
svorun vid snoggu teygjuvidbragdi (Ostensjo, Carlberg, & Vollestad, 2004). Skadi i efri hluta
midtaugakerfisins er talinn valda truflun a stjéornun védvaspennu i pverrakéttum védvum
likamans. Truflun verdur 4@ bodum fra heila til vddva um magn samdrattar i vodva. Talid er ad
ofurnaemi i akvednum maenuvidbréogdum og skortur 8 hemjandi bodum valdi yktri svérun
vodvanna til ad draga sig saman. Vidvarandi spenna i kringum lidamot var adur talin vera
tilkomin vegna skorts & gagnvirkri hdmlun sem 4 ad gerast i andsteedum vddva (antagdnista)
vid pann vodva sem dregst saman (agdnista) eigi samdratturinn ad leida af sér hreyfingu.
Undanfarna aratugi hafa dherslur verid 4 minnkada samdrattarhafni vodvans sem a ad
dragast saman (agénistans) (Shumway-Cook & Woolacott 1995). Rannsdknir undanfarinna
ara hafa i auknum mezeli beinst ad undirliggjandi orsék pessara misvisandi skilaboda en enn er
margt 6ljost i peim efnum. Ljést er hins vegar ad vidvarandi spenna i vodva leidir enn frekar
af sér aukinn stirdleika i mjukum vefjum eins og vodvum og lidbéndum og vidheldur petta
trufludu spennumynstri védvans (Sheean & McGuire, 2009).

Vidvarandi hreyfingarleysi vegna spastisitets virdist hafa i for med sér faekkun védvafruma
sem sja um samdratt vodvans og studla ad enn takmarkadri hreyfingu um lidinn sem i sumum
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tilvikum getur leitt til alvarlegra lidkreppa. Mikilveegt hefur verid talid ad fylgjast med og
vidhalda virkri og évirkri hreyfingu i kringum lidamaétin. bad er gert med pvi ad meela lidferla
reglulega til ad fylgjast med myndun lidkreppa hja bérnum med CP (Ostensjo o.fl., 2004).
Skerding a hreyfiferlum getur haft margvisleg ahrif 4 likamsstarfsemi eins og t.d.
mjadmalidhlaup, dsamhverfa likamsstédu og hryggskekkju. Lidkreppur geta einnig haft ahrif a
faerni til ad sitja, standa og ganga.

Vid samantekt a samfelldum maelingum a 359 saenskum bérnum med CP sem faedd eru & niu
ara timabili, allt i allt 5075 maelingum kemur fram ad lidferlar i nedri utlimum skerdast a
aldrinum 2-14 4ra (1994-2007). Skerdingin er mismunandi eftir faerniflokkum og aldri. Ef litid
er a Okklakreppuna virdist skerdingin aukast upp ad 5 ara aldri en helst sidan stédug eftir
pad. Hja bornum med minnstu feerniskerdinguna heldur kreppan afram ad aukast eftir 5-7
ara aldur (Nordmark et al 2009).

[ annarri samantekt 4 2796 maelingum & 355 sanskum bdrnum ur CPUP gagnagrunni er synt
fram a ad okklakreppa minnkar um 19 gradur hja einstaklingum med CP 8 arunum 0-18 ara
og er skerdingin hrédust 4 fyrstu fimm arunum. Skerdingin a 6kklakreppu er borin saman vid
magn af maeldu spastisiteti hja pessum bérnum og kom fram marktaekan munur, hadur
magni spastisitets (Hagglund og Wagner, 2011).

Somu hofundar hofdu d6ur komist ad peirri nidurstdodu ad spastisitet eykst i kalfavodvum hja
bornum med CP upp ad 4ra ara aldri en pad dregur sidan ar pvi fram ad 12 ara aldri
(Hagglund og Wagner , 2008).

A sidasta dratug 20. aldarinnar héfst medhdndlun med spasmahemjandi lyfjum eins og Botox
(Botulinum toxin) og Baclofen hja einstaklingum med CP. Fullordnir einstaklingar sem fylgt er
eftir med CPEF & islandi hafa pvi ekki verid medhondladir med Botox & sinum uppvaxtararum.

Nidurstédur

Mynd 1 synir mzelingar a
Svirkum ligferlum i Dorsiflexion ROM - with straight knee

| | | i Blanks

80%
radad eftir vidmidunar- 0-3 yr | 4-6yr | 7-9yr |10 12 yr|13 15 yr 16- 18yr >18

dorsiflexion i okkla.

Litirnir, gulur, raudur og
60% -

40% -
20% -
0% -

graenn eru i samraemi vid

viomidunargildin fyrir
Okklakreppu i toflu 1.

Einstaklingum (n=103) er

gildum midad vid . . - .
i ) ] Mynd 1. Dorsiflexion i 6kkla midad vid aldur og feerniflokka (GMFCS)

grofhreyfifaerniflokkun og

aldur. Vidmidunargildi fyrir hreyfiferla nedri Utlima eru eins og tafla 1 synir, ekki pau somu

fyrir grofhreyfifaerniflokka I-111 annars vegar og IV-V hins vegar. Zvinlega eru valin gildi slakari

hlidar.
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Gognin gefa okkur moguleika a ad
bera saman lidferla fullordinna og
barna med CP sem fengid hafa
mismunandi medferdir i sinum
uppvexti. Athygli vekur ad a
aldursbilinu 4-12 ara virdist skerding
i 0kklakreppu meiri hja bornum i
leegri faerniflokkum (I-111) (mynd 2).

Nidurstodur ur CPEF skraningunni
syna ad a aldrinum 4-12 ara eru 26
born i gréfhreyfifeerniflokkum I-I11.
Af pessum bornum meaelast 17
peirra, eda um 65% 4 vidvorunar
gildum (gulu og raudu) fyrir
okklakreppu. Medal einstaklinga
eldri en 18 dra (mynd 1) meelast 24
einstaklingar 4 viovérunarmorkum
(gul og raud gildi) eda 57 % mzeldra
einstaklinga i pessum aldursflokki,
en par eru langflestir i faerniflokkum
IVog V(mynd1).

Spastisitet er metid haekkad (yfir 1+
a Ashworth) hja 16 af 29 bérnum

Dorsiflexion ROM - with straight knee (0-18)

|
 Blanks

Mynd 2. Dorsiflexion i 6kkla midad vid aldur og feerniflokka (GMFCS)

Spasticity in plantarflexors

10-12yr | 13-15yr

m blanks
ma
m3
m2

16-18 yr

Mynd 3. Spasticitet i plantarflexorum, metid med Ashworth scale.
Flokkum 1 og 1+ er slegid saman.

(55%) i aldursflokknum 4-12 dra i laegri feerniflokkum (GMFCS I-1ll) (mynd 3). Spastisitet er
metid haekkad hja 6llum 4-6 dra bornunum i heaerri feerniflokkum (I1V-V).

Fjoldi barna i pessum hopi sem
fengid hefur botox er mestur hja
bérnum & aldrinum 7-9 ara, 6had
feerniflokki (mynd 4). Atjan bérn
eda 32% peirra sem maeld voru i
CPEF fengu botox en par af voru
einungis sex sem fengu botox i
kalfavodva samkveemt CPEF
skraningu 2016.

Umradur

-1 [ IV-V

0-3yr

Botox since the last CPEF measures

10-12 yr | 13-15yr | 16-18 yr

™ Blanks

W Botox

® No
Botox

Mynd 4. Botox fra sidustu CPEF malingu

Vid drvinnslu gagna fyrir arid 2016 og 2015 vakti pad athygli skyrsluhéfunda ad okklakreppa

virdist aukin medal barna i leegri feerniflokkum (I-111). betta virdist vera i samraemi vid mun

steerri faraldsfraedilegar rannsoknir & staerra pydi (Nordmark et al 2009). Mikilvaegt er ad

hafa petta i huga fra upphafi og setja inn videigandi medferd.
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Hinsvegar ef litid er a spastisitet hja sama hdpi barna maelist pad mest hja bérnum a aldrinum
10-12 dra. betta samraemist nidurstédum um tengsl dkklakreppu og vaxandi spastisitets en
virdist birtast seinna i islenska hdpnum samanborid vid pann sanska (Hagglund og Wagner,
2008). Spastisitet er p6 ekki eina asteeda vodvastyttinga. Skert hreyfistjornun, minnkadur
vodvakraftur og hreyfingaleysi geta einnig valdid skerdingu a hreyfiferlum (Hagglund og
Wagner, 2011). Vert er ad taka fram ad CPEF eru pversnidsupplysingar og pydid er einungis
55 born sem dreifist 4 sex aldurshépa og fimm faerniflokka og par med er haepid ad tala um
marktaekar nidurstodur.

bjalfarar sem taka patt i CPEF hafa Iatid i 1j6s 66ryggi vid meelingar a spastisiteti og efast um
areidanleika matsins. Erlend rannsdkn a areidanleika Modified Ashworth skalans vid mat a
spastisiteti hja gangandi bornum leiddi i [jds slakan til midlungs areidanleika milli maelinga
(intrarater) og milli maelenda (interrater) ( Mutlu, A., Livanelioglu, A., & Gunel, M. K. 2008).
Til ad ganga ur skugga um hver areidanleikinn er i pessum malingum er porf a frekari
rannsokn medal islenskra pjalfara sem skrd i CPEF.

Erfitt er ad bera saman born og fullordna i pessum nidurstédum m.a. vegna mismunandi
faerni i pessum aldurshépum. Fullordnu patttakendur er langflestir i haerri faerniflokkunum
(IV-V) en langflest bornin eru i faerniflokki I-1ll. Undanfarna aratugi hafa dherslur i medferd
spastisitets breyst verulega med tilkomu spasmahemjandi lyfja og aukinni arvekni i 24 tima
st6dum. Midad vid hreyfiskerdingu og aukid spastisitet vekur pad athygli i islensku
goégnunum hversu fair fa botox i aldurshdopnum sem maelist med mest spastisitet. Pess ma
geta ad skrdningin a hvort einstaklingur hafi fengid botox eda ekki er mismunandi. Skerpa
parf & pessari skraningu og hugsanlega atti hin ad gerast um leid og vidkomandi faer botox a
viokomandi medhondlunarstad, p.e. sjukrahusinu.

porf er & frekari eftirfylgni og 6ruggari skraningu @ medferdadrraeedum i CPEF. Vardandi ahrif
a val 4 medferd veeri dhugavert ad lita 4 spelkunotkun og hversu mikid passivar vodvateygjur
eru stundadar, en skraning a spelkunotkun hefur verid i préun i CPUP skraningunni og verid
er ad vinna i pvi ad auka areidanleika hennar.
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Eru verkir hluti af daglegu lifi einstaklinga sem fylgt er eftir i
CPEF?

Inngangur

Fraedimenn beina i auknum meeli sjonum ad dhrifum lélegs likamlegs dstands, verkja og
breytu & patttoku og lifsgaedi hja einstaklingum med CP (Jahnsen, Villien, Stanghelle, og
Holm, 2003). Ymsar orsakir hafa verid taldar fyrir verkjum. Ma par nefna verki fra stodkerfi
svo sem vegna hryggskekkju, mjadmalidhlaups og spastisitets en einnig fra meltingarfeerum
til deemis vegna bakflaedis. P4 hefur verid bent 8 ad margvisleg laeknisinngrip og medferdir
sjukrapjalfara geta orsakad verki. Verkir hafa einnig verid tengdir kyrrsetu, slemum edailla
adlogudum hjalpartaekum og jafnvel pvi pegar verid er ad flytja félk 4 milli, t.d. stéls og riums
(Andersen o.fl., 2017, Vogtle, 2009). Verkir eru gjarnan vanmetid vandamal og illa
medhondlad hja pessum hopi pratt fyrir ad pekkt sé ad stodkerfisvandi og verkir vaxi med
aldri og hafi ahrif a likamlega feerni, heilsutengd lifsgaedi, gedheilsu, almenna vellidan og
samfélagslega patttoku (Nordmark, Hagglund o.fl., 2009, Jahnsen, 2004; Parkinson o.fl.,
2010; Parkinson o.fl., 2013; Ramstad ofl. 2016).

Langvinnir verkir hrja félk med CP i 30-82% tilfella og samhengi er milli umfangs verkja,
alvarleika og forms skerdingar og aldurs (Novak ,2012; Jahnsen o.fl., 2004; Parkinson o.fl.,
2007; Parkinson o.fl., 2013). Born i 6llum GMFCS flokkum eru med verki en virdast pd
algengastir i GMFCS flokkum Il og V (Alriksson-Schmidt og Hagglund, 2016; Anderson
0.fl.,2017). Verkir eru algengari hja stulkum en drengjum og er pad i samrami vid nidurstoédur
ur rannséknum medal 6fatladra ungmenna. (Erla HIif Kvaran og Erna Margrét Arnardottir,
2014).

i rannsékn Ramstad og félaga ( 2016) kom fram ad élikt 6fétludum virtust bérn og ungmenni
med CP ekki leita til leeknis vegna verkja fyrr en pau voru komin i prot og engar adrar leidir
dugdu. Ramstad alyktar pvi ad verkir séu vanmetnir hja pessum hdpi.

[ saenskri pversnidsrannsékn, par sem CPUP gagnagrunnur var notadur (Alriksson-Schmidt,
Hagglund, 2016) voru verkir metnir hja 2777 bérnum og ungmennum & aldrinum 1-14 dra
med CP og ahersla 16gd 4 ad skoda verki i samhengi vid grofhreyfifeerni ( GMFCS flokka), aldur
og kyn. Um pad bil 1/3 hépsins (32,4%) sagdist hafa verki og tiéni var algengari hja stulkum
en drengjum. [ pessari rannsékn var alyktad ad verkir vaeru vandamal hja bérnum og
ungmennum med CP en samkvaemt nidurstédum voru peir ekki eins algengir eins og i 66rum
rannsoknum sem birtar hafa verid.

[ arsskyrslu CPOP { Noregi fyrir 4rid 2016 kemur fram ad 35% barna upp ad 14 &ra aldri (faedd
2002 -2015) er med verki samkveemt mati barns eda foreldra. Born i 6llum GMFCS flokkum
eru med verki en verkir eru algengari hja bérnum i flokki V en i 68rum flokkum. Verkir
greindust hja um 15% barna vid tveggja ara aldurinn en hja um 50% barna vid 14 ara aldur og
sama hlutfall foreldra upplifdi ad born peirra heféu verki. Hja ungmennum 15-17 dra greindu
um pad bil 55% fra verkjum. Verkir féru vaxandi med haekkandi aldri og minni feerni
(Andersen o.fl., 2017).
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[ 1j6si pessa potti okkur ahugavert ad skoda hvort verkir vaeru hluti af daglegu lifi patttakenda

i CPEF & [slandi og ba hver birtingarmynd peirra veeri.

Nidurstodur

Af peim 103 patttakendum sem fylgt var eftir arid 2016 voru 59 einstaklingar med verki. bar

af voru 30 undir 18 ara aldri eda rum 50% (sja
mynd 1). Af pessum 59 einstaklingum voru 42
med tvihlida spastiska ldmun (bilateral spastic
CP) og 10 med dyskinetiska Idmun. Fimmtiu og
fimm présent (55%) allra barna sem njéta CP
eftirfylgni voru med verki og 62,5% fullordinna.
Verkir voru algengastir medal einstaklinga med
tvihlida spastiska Idmun en pad er einnig
fiolmennasti undirflokkur CP. Ef horft er til allra
patttakenda, baedi barna og fullordinna, voru
karlar frekar med verki (61%) en konur (55%).
Ekki var munur a verkjum medal fullordinna
(karlar 62%, konur 63%) en hins vegar voru 60%
drengja med verki en adeins 48% stulkna. begar
verkir voru skodadir ut fra tilteknum
aldurshopum sést ad verkir aukast mikid strax
eftir 5 dra aldurinn (sja mynd 1). Alls voru 85 %
islenskra ungmenna i CP eftirfylgni, 4 aldrinum 13
-17 4ra med verki og og sama atti vid um 85%
peirra sem eru i aldurshépnum 21 -30 dra.

Pegar birtingarmynd verkja var skodud, pd voru
flest bérn med verki fra fotum (47 %) en fullordnir
voru flestir med verki fra mjodmum (48%) og baki
(45%) (sja mynd 2a ). Af pessum 59 einstaklingum
voru 24 med verki fra einum likamshluta eda 41
%, 14 med verki fra tveimur likamshlutum eda 24
% og teep 30 % eru med verki fra 3 eda fleiri
likamshlutum. Prir eda rdm 5% voru med verki
fra 6 -7 likamshlutum. Vel yfir 90% peirra sem
hofdu verki fra 3 eda fleiri likamshlutum eru
einstaklingar yfir 18 ara aldri (sja mynd 2a og 2b).
Verkir fra fétum og baki voru algengir baedi medal
barna og fullordinna en med vaxandi aldri verda

Hlutfall einstaklinga med verki, greint eftir aldri
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40%
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Mynd 1. Einstaklingar med verki

Verkjadreifing hja islenskum bérnum og
ungmennum 1-17 ara

100%
80%
60%
40%
20%

47%
23% 30%

7% 7% 17% 10%

0%

0%

e & & S &
Q’g"&é\@@c’

A2

Mynd 2a. Verkjadreifing hja bornum og ungmennum

Verkjadreifing medal fullordinna

100% -
patttakenda i CPEF
80% -
60% - ) 48%
45% 219 ° 210 38% 38%
40% 71 24% 21%

Mynd 2b. Verkjadreifing hja fullordnum

verkir frd mjodmum algengari. Ekkert islenskt barn kvartadi um verki fra tonnum a moéti 7%

fullordinna patttakenda og sérstaka athygli vekur ad teep 40% fullordinna var med verki fra

meltingarvegi og 21 % fullordinna i GMFCS flokki V voru med hudvandamal tengd prystingi og

sarum. bpegar verkir hja bornum voru skodadir samkvaemt GMFCS flokkun kom i 1jés ad verkir

voru algengastir hja bornum i GMFCS flokki Il eda taep 70% ( sja mynd 3a).
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S6mu sogu var ad segja medal fullordinna en likt og hja bornunum voru verkir algengastir hja
fullordnum i GMFCS flokki II. [ peim flokki voru allir fullordnir einstaklingar med verki ( sja
mynd 3b).

100% - Verkir hja bornum greint eftir GMFCS flokkum Verkir hja fullordnum greint eftir GMFCS
0% | 100% - flokkum
80%
60% -
60% -
40% -
40% -
- j l o _J I
0% T T T T 0% T T T T
GMFCSI  GMFCSII  GMFCSIIl  GMFCSIV  GMFCSV GMFCSI  GMFCSII  GMFCSII  GMFCSIV  GMFCSV
Mynd 3a Verkir hja bérnum Mynd 3b Verkir hja fullordnum
Umraeda

Pad kemur skyrt fram i nidurstédum ad islensk born, ungmenni og fullordnir, sem fylgt var
eftir i CPEF 4rid 2016 voru med verki. Verkir voru algengir i 6llum GMFCS flokkum og
nidurstodur eru i takti vid erlendar rannséknir sem benda til ad verkir séu pé algengastir i
GMFCS flokkum Il og V. Ahugavert er ad benda & ad algengi verkja i mjédmum hja islenskum
bornum er lagt og einnig ad fleiri drengir en stulkur eru med verki. Flestar rannséknir benda
hinsvegar til ad verkir séu algengari medal stulkna (Alriksson-Schmidt, Hagglund, 2016;
Parkinson 0.fl.,2010; Ramstad, 2011). Hja fullordnum er skiptingin hins vegar jofn.

Samkvaemt arsskyrslu CPOP, arid 2016, hafa 12% norskra barna farid i adgerd til ad fa
naeringu i gegnum kvidvegg (PEG) og samkvaemt arsskyrslu CPUP i Svipjéd fyrir arid 2014,
hofou 12 % fullordinna, i GMFCS flokkum I11-V farid i slika adgerd. Verkir fra maga medal
fullordinna voru mjog algengir eda 40%. Af peim fullordnu einstaklingum sem kvértudu um
verki frd maga voru 38% peirra med PEG @ medan adeins 17% peirra sem eru ekki med PEG
voru med magavandamal. Verkjavandamal tengd PEG hja bérnum med CP eru vel pekkt
(Houlihan o.fl., 2004). islenska Urtakid sem byggt er & patttakendum i CP eftirfylgni er litid og
pvi erfitt ad alhaefa um pad. Somuleidis er drtak fullordinna nokkud einsleitt par sem flestir
falla i GMFCS flokka IV og V, en par eru einstaklingar sem eru med fléknustu skerdingarnar.
Petta eru hinsvegar sterkar visbendingar um umfang alvarlegra verkja hja islensku félki,
bornum jafnt sem fullordnum med CP og mikilvaegt er ad skoda petta frekar.
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