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ICELAND 2017 - english version

In Iceland, clients with CP, who get their physio- and
occupational therapy at Zfingastodin ( mostly children)
and Endurhaefing-pekkingarsetur (mostly adults) have been
offered CP follow up (CPEF), starting in 2012. Assessment
results are reported to the Swedish CPUP registry, using a
coded identification number. Pediatric neurologist findings
and X-ray evaluations by pediatric orthopedic surgeon are
reported into the registry. Participants are dominantely
from the capital area but recently, individuals who receive

therapy elsewhere, have been invited into CPEF.

Participants are dominantely from the capital area but
recently, individuals who receive therapy elsewhere, have
been invited into CPEF. There is no official registration of
individuals with CP (CP register) in Iceland and incidence of
CP among Icelanders of different ages is therefore
unknown. Repeated attempts to get health authorities in
Iceland to take control of the quality data register, as the
case has been in Denmark, Sweden and Norway, have not
been successful.

In total 179 client has been reported into the CPEF program
in Iceland, 96 adults and 84 children/adolecents. In the
year 2017, 23 individuals were added to the CPEF registry,
20 adults and 3 children. Since CPEF started in Iceland
(2012), twelve children have transferred to adult program,
two children have moved out of the country and 3 children
and 5 adults have died.

Occupational therapists, physiotherapists and doctors
report, in 2017 annual report, 62 child ( 60 physiotherapy
assessments) and 81 adult, in total 143.

Age distribution and Functional levels

Here is shown age distribution for children and adults, and
the distribution of number of persons in the respective
functional level of gross motor function (GMFCS) and hand
function (MACS), reported in CPEF in 2017. According to
GMEFCS levels, 46,7 % of children, were rated as levels lll -
V, whereas 73 % of adults were rated as GMFCS levels IlI-V.
48,4 % of children were rated at MACS levels IlI-V, wheras
57% of adults were rated at MACS levels 1lI-V.
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Three main topics

Knee contractures in Icelandic participants in CPEF

Knee contractures frequently occur in individuals with Cerebral Palsy (CP) 3. Immobility and staying
for a long time in the same position, age and level in the Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) are associated with the presence of knee contractures®

Aim

Determine the prevalence of knee contracture in Icelandic participants in CPEF, and its association
with GMFCS level,age, sex and muscle length in hamstrings and gastrocnemius muscles.

Method

Data was obtained from the Swedish CP registry for Icelandic CPEF participants, a total of 179
individuals, 95 adults and 84 children. The data for the last visit was used. Results are reported
according to age, sex, GMFCS levels and range of motion.

Results:

Knee contracture was reported in 65% of adults (62 participants) and 33% of children (28 children).
The prevelance of knee contracture (both for adults and children) increased with age and was higher
in GMFCS levels Il = V than for GMFCS levels | og Il. Incidence of severe knee contracture was higher
in male than in female, both for children and adults. Prevelance of short hamstring was 54% for
adults and 33% for children and the prevelance of a short gastrognemius muscle was 75 % for adults
and 50 % for children.

Conclusion

Knee contracture is frequent in Icelandic participants in CPEF. The severity and prevalence was
associated with higher GMFCS level, older age, and shorter muscle length. Maintaining muscle length
is important for reducing the occurence of knee contracture. It is important to put emphasis on
postural managment in lying and sitting.

Case report: An unexpected finding of a hip atriskin a 13 yr old boy with
Cerebral Palsy in CPEF

One of the main object of CPEF/CPUP is to decect hip dislocation in individuals with cerebral palsy.
Afingastodin has offered their clients to participate in CPEF (CP Eftirfylgni) follow-up programme
since 2012.

Medical history
A boy with CP , GMFCS I-Il has been followed by CPEF since he was 8 yrs old. In the first reports his
gross motor function is classified in GMFCS |, but later by the age of 12 his function is classified in
GMFCS II.
By 2yrs his hips were examined by x-ray and the findings were normal. Later on in the CPEF
programme he has been followed up as if he were in GMFCS |, that is no further x—ray controls of the
hips if clinical status does not show worsening.
In the CPEF his Range of Motion (ROM) in upper and lower extremities are beeing registrered and
show reduced range of movement in abduction in his right hip and in dorsiflexion in his right ankle.
Internal rotation in both hips on the other hand is measured extreme.

3



Posture and Postural Ability scale (PPAS) was first used in CPEF when the boy was 11yrs and there an
assymmetrical posture was confirmed in lying sitting and standing position.

At the age of 13yrs his lower extremities and hips are examined by x-ray to confirm difference in leg
length. The orthopedic surgeon than discovers that his right hip is at risk, i.e. Reimers index in right
hip had exceeded 33% (RI: 38%). The boy underwent a derotating osteotomy on femur and
acetabularplastic operation.

Results

13 yr old boy with CP in GMFCS I-1l has been followed up with CPEF since he was 8yrs old. According
to the x-ray regime in CPEF /CPUP his hips were only examined once before the age of six. By
chance his hips were found at risk by the age of thirteen and this has now been surgically corrected.

Discussion

Discrepancy in gross motor classification may have resulted in lack of x-ray follow up regime in this
case. Clinical signs such as asymmetrical posture and both reduced and exaggerated range of motion
should also be noted as an important clinical sign. We like to point out that there are no yellow or
red flags on exaggerated range of motion which may cause negative position of the hip joint.

Comparison of MACS I-V and HOUSE 1-4

Aim
Comparison of MACS |-V and HOUSE 1-4 of each individual and the relationship between fine motor
function and daily activities

Method
Data was obtained from the Swedish CP registry for Icelandic CPEF participants, a total of 179
individuals, 95 adults and 84 children.

Results

In some cases, other factors than fine motor function seem to have a greater impact on skills such as
mental retardation, ADHD and/or dyspraxia. For example we have individuals who rank high in
HOUSE (group 4) i.e. have steady grip and good skills to manupulate (handle?), but according to
MACS require a lot of assistance in daily activities and are classified in MACS Ill. There are also
examples of individuals classified in MACS IV and need constant support for daily activities even
though their weaker hand is active (group 3).

Discussion
Although fine motor function is within normal limits according to HOUSE it is necessary to focus more
on skills in daily activities in individuals with CP such as eating and dressing.



Inngangur

Cerebral Palsy (CP) hefur verid pytt sem heilaldmun & 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
ofullproska heila sem veldur réskun i hreyfiproska, jafnveegi og stjornun likamsstodu og hefur par
med ahrif 8 moguleika til faerni og athafna (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe, SCPE 2000). Um
helmingur barna med heilalomun greinist med proskahomlun og adrir fylgikvillar geta verid
flogaveiki, skynskerding og margpaettir erfidleikar vid tjdningog nzeringu. Einstaklingar med
umfangsmikla hreyfihdmlun, eins og fjérlomun, greinast frekar med pessar vidbétarskerdingar (Field,
Scheinberg og Cruickshank, 2010; Rosenbaum, Paneth, Leviton, Goldstein og Bax, 2007; Solveig
Sigurdardottir 2003).

BSrn med CP eru fjslmennasti hépur likamlega fatladra barna. Algengi 4 islandi er daetlad svipad og
hja hinum Nordurlandapjédunum um 2,2-2,3/1000 faedingum, en haekkar med styttri
medgongulengd og laegri feedingarpyngd (Krageloh-Mann & Cans, 2009; Sigurdardottir, Thorkelsson,
Halldorsdottir, Thorarensen, & Vik, 2009).

Mikilvaegt er ad kortleggja og fylgjast med peim pattum i heilsufari hvers og eins sem haegt er ad hafa
ahrif 4 og jafnvel koma i veg fyrir med fyrirbyggjandi adgerdum (Hagglund o.fl., 2005; Stott o.fl.,
2004). Mjadmarlidhlaup er alvarlegur fylgikvilli hja bérnum med CP sem oft & tidum veldur miklum
verkjum og aukinni feerniskerdingu. Stada mjadmarlida , gréfhreyfifaerniflokkur barnsins (GMFCS) og
aldur eru allt paettir sem hafa sterkt forspargildi um pad hvort barnid eigi 8 haettu ad fara ur
mjadmarlid.

Kerfisbundin skodun og eftirfylgni med bornum og ungmennum med CP og CP lik einkenni (CPUP; CP
uppfoljning) hefur farid fram i tvo aratugi i Svipjod med gédum arangri (Alriksson-Schmidt og félagar,
2017). Seenska CPUP-eftirfylgnikerfid er byggt upp sem annars stigs forvorn, p.e. til ad minnka eda
koma i veg fyrir neikvaedar afleidingar pess ad vera med skada i midtaugakerfinu. Ollum bérnum sem
greind hafa verid med CP, eda par sem grunur leikur 4 ad pau hafi CP, er bodin patttaka i
eftirfylgninni. Forradamenn fa upplysingar um framkvaemdina og tilgang eftirfylgninnar um leid og
pbeim er bodin patttaka. Einungis peir sem skrifa undir upplyst sampykki um patttéku eru skradir i
eftirfylgnikerfid. 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 i pessa tegund eftirfylgni.



Tilgangur med CP eftirfylgni er ad auka lifsgadi einstaklinga med CP med
pvi ao:
e ad bjéda upp a kerfisbundna og fyrirsjaanlega eftirfylgni med 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 & einkennum einstaklinga med CP og baeta gadi medhondlunar i samraemi
vio vidurkenndar vinnuleidbeiningar

e a0 meta ahrif af mismunandi medhéndlun idjupjalfa og sjukrapjalfara, hjalpartaekja,
lyfjamedferda og annarra leeknisadgerda

e ad draga ur likum & alvarlegum liokreppum eda mjadmalidlosi med fyrirbyggjandi adgerdum
og studla ad pvi ad einstaklingarnir ndi sem mestri mogulegri faerni

e a0 fa heildarmynd af hreyfifaerni og ahrifum hreyfiskerdingar a feerni vid dagleg vidfangsefni.

CPEF (CP Eftirfylgni/CPUP) er islenska pydingin 4 seenska CPUP eftirfylgnikerfinu. A [slandi hefur
einstaklingum med CP verid bodid upp a CPEF fra arinu 2012. CPEF fer fram hja tveimur stofnunum,
Endurhaefing-pekkingarsetri og ZAfingastddinni sem eru sjalfstaett starfandi stofnanir med
bjénustusamning vid Sjukratryggingar islands. Zfingastddin sinnir ad mestu leyti bérnum en einnig
nokkrum fullordnum einstaklingum. Endurhafing-pekkingarsetur sinnir ad mestu fullorénum
einstaklingum. Aukist hefur ad einstaklingar sem eru i pjénustu annars stadar 6ski eftir ad fa ad taka
patt i CPEF.

Nidurstodur ar skodun eru skradar a kddadri kennitdlu inn i seenska CPUP gagnagrunninn og hefur
Persdonuvernd veitt sampykki sitt til pess. Barnataugalaeknir skrair sinar nidurstédur beint i CPUP
gagnagrunninn og nidurstodur rontgenmynda sem baklunarskurdlaknir metur eru einnig skradar inn
i gagnagrunninn. Sameiginleg skyrsla med nidurstédum allra CPEF skraninga & islandi hefur verid
gefin Ut arlega fra arinu 2015.

Margar tilraunir til ad fa heilbrigdisyfirvold & islandi til ad taka vid stjorn geedagagnaskrarinnar likt og
raunin er i Danmorku, Svipjéd og Noregi hafa ekki skilad arangri. par sem ekki er til heildarskraning
yfir alla med CP (CP register) 4 islandi er ekki mogulegt ad vita hversu stérum hluta einstaklinga med
CP er fylgt eftir med CPEF.



Nidurstéodur ur CP eftirfylgni 2017

Hér birtist fimmta islenska arsskyrsla CP eftirfylgninnar (CPEF) sem tekin er saman og skrifud af idju-
og sjukrapjalfurum Endurhaefingar- pekkingarseturs og Zfingastédvarinnar. Nidurstédur athugana
fyrir born og fullordna eru birtar samhlida.

Arid 2017 voru alls 84 born skrad i gagnagrunninn, 43 drengir (51%) og 41 stulka (49%). Fullordnir
einstaklingar voru 95 talsins, 58 (61%) karlar og 37 konur (39%). Arid 2017 baettust vid 23
einstaklingar i CPEF, tuttugu fullordnir og prju bérn. Fra drinu 2012 pegar skraning hofst hafa 12 born
flust i fullordinshluta, tvo hafa flust dr landi og 3 bérn og fimm fullordnir hafa latist. A arinu 2017
skradu idjupjalfar, sjukrapjalfarar og lseeknar alls 61 barn og 81 fullordinn, alls 142 einstaklinga.
Undanfarin ar hefur einungis verid gerd grein fyrir skodunum sidastlidins ars, en ad pessu sinni
byggjast nidurstodur a seinustu skraningu peirra einstaklinga sem skradir eru i gagnagrunninn fram
ad daramdtum 2017-2018.

Grofhreyfifaerni

{ drsskyrslu 2017 er gerd grein fyrir um 35% fleiri bérnum midad vid 4rid 2016 og u.p.b. helmingi fleiri
fullordnir betta hefur m.a. ahrif & dreifingu i feerniflokka medal fullordinna. Pannig eru nu taep 55%
fullordinna i GMFCS flokkum IV og V en voru 81% a arinu 2016. Teep 30% fullordinna eru nd i GMFCS
flokkum I-1l en voru einungis 12,5 % a arinu 2016. Nidurstodur nu gefa pvi betri mynd af hopi
fullordins félks med CP en i fyrri arsskyrslum.

Gender & GMFCS - Children Gender & GMFCS
15 Adults
14 21
u Drengir (male) = Karlar (Male)

10 B Stalkur (female)
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Mynd 5. Kynjadreifing barna midad vid GMFCS flokka Mynd 6. Kynjadreifing fullordinna midad vid GMFCS flokka



Aldursdreifing

Aldursdreifingu medal barna sem maeld voru arid 2017 md sjd 4 mynd 7. Um 70% barnanna voru
undir 13 ara aldri, yngsti einstaklingurinn var 2ja ara. Medalaldur var 9,7 ara sem er ari haerraen {
fyrra (8,7). [ hépi fullordinna (mynd 8) voru 60% (57 einstaklingar) 35 ara eda yngri og elsti
einstaklingurinn var 69 ara. Medalaldur var 35 ar og hafdi leekkad um rdm 3 ar milli ara.

Age distribution - children* Age distribution
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Mynd 7. Aldursdreifing- bérn Mynd 8. Aldursdreifing - fullordnir
Undirflokkun CP

Birtingarmynd likamlegrar fétlunar einstaklinga med CP er mismunandi, had m.a. staerd og
stadsetningu skadans i midtaugakerfi (Andersen o.fl., 2008; Westbom o.fl., 2007). Evrépusamtok
fagfolks (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.

Langflest barnanna eru med spastiska Idmun eda um 78%. Vid skraningu sjukrapjalfara 4
undirflokkum CP hja bérnum er ekki gerdur greinamunur a tvenndar- og helftarlomun. Niu born eru
greind med dyskinetic einkenni. Flestir fullordnu patttakendurnir eru med spastiska Idmun sem naer
til beggja likamshelminga eda 67.5%, en hlutfall pess héps var 62,5% arié 2016. Einstaklingar med
spastiska helftarlomun voru 13% og pvi einstaklingar med spastiska I6mun teep 80% hépsins. Fjortan
einstaklingar ( 15%) voru 6flokkanlegir (unclassified/mixed form) og dyskinetic voru rim 5%.

CP subtypes - Children CP subtypes
) Adults W Spastic
2017 m Spastic 5017 64 unilateral
B Spastic
m Unclassified bilateral
2016 / mixed form S016 | | Ur_lc\assn"\ed /
- mixed form
B Dyskinetic o
B Dyskinetic
2015 B Ataxic 2015 B Ataxic
Mynd 9. Undirflokkar CP — born Mynd 10. Undirflokkar CP —fullordnir



Faerniflokkun patttakenda

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

Finhreyfifeerniflokkunin (MACS I-V) 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 farniskerdinguna
tilheyra flokki V (Arner og fél, 2005)

Flokkun a tjaskiptum (CFCS I-V) er fimm flokka kerfi sem greinir tjaskipti 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 faerni er (Hidecker o.fl. 2011)

Flokkun a getu til ad borda og drekka (EDACS I-V) er fimm flokka faerniflokkun til greiningar a
bvi hvernig f6lk med CP drekkur og bordar. Horft er til 6ryggis og feerni einstaklingsins til ad sjlga,
bita, tyggja, kyngja og ad halda mat og drykk i munninum (Sellers og fél, 2014).

Functional classification Functional classification
Children Adults
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Mynd 11. Skipting i faerniflokka — born Mynd 12. Skipting i faerniflokka — fullordnir

A mynd 11 ma sja skiptingu barna i feerniflokka eftir gréfhreyfifeerni (GMFCS I-V), finhreyfifaerni
(MACS I-V) og samskiptafaerni (CFCS I-V). Eins og arid 2016 eru yfir 70% barnanna i gréf- og
finhreyfifeerniflokkum I-11l. *Um 60% eru i samskiptafaerniflokkum (CFCS) I-1ll, en hafa ber i huga ad
samskiptafeerni var einungis metin hja um 80% patttakenda.

Mynd 12 synir skiptingu fullordinna i faerniflokka, grofhreyfifaerni (GMFCS 1-V), finhreyfifeerni (MACS
I-V),samskiptafaerni (CFCS I-V) faerni til sjalfsnaeringar. Toluverd breyting hefur ordid 4 dreifingu i
faerniflokka. Af 95 einstaklingum eru 52 eda 55 % i GMFCS flokkum IV og V en voru 81% arid 2016.
Samkvaemt MACS finhreyfifeerniflokkun eru 42 einstaklingar (ram 42%) i flokkum IV og V en voru
63%. Samkvaemt CFCS samskiptafeerniflokkun voru 46 einstaklingar (48.5 %) i flokkum IV og V (voru
80%) og 34 einstaklingar i EDACS flokkum V-V eda 36% en voru 90% a arinu 2016. Hlutfallslega
margir flokkast i gréfhreyfifeerniflokka IV- og V. Nokkud fleiri hafa betri handfaerni, og moguleika til
naeringar. Skertir moguleikar til tjaningar eru algengir baedi i GMFCS flokkum IV-V.



Flokkun a fzerni til aé komast um (FMS) (Mynd 13 og mynd 14) er flokkun & faerni einstaklings til
ad fara 4 milli stada. Horft er til notkunar hjalpartaekja og vegalengdar sem farin er (Graham
0.fl.,2004).

FMS - children FMS - Adults
m An
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Mynd 13. FMS flokkun - born Mynd 14. FMS flokkun - fullordnir

Um 67% af bornunum komast 5 metra vegalengd an gonguhjalpartaekja eda skridandi. Rumlega 50%
komast 50 og 500 metra vegalengdir an gonguhjalpartaekja. Yfir 40% komast 50 og 500 metra
vegalengdir med adstod hjalpartaekja. Af peim eru um 17% sem komast 50 metra med
gonguhjalpartaeki og 24% i hjdlastdl, en til ad komast 500 metra vegalengd nota 38% hjoélastdl.

Hja fullordnum eru einungis 18% sem komast 500 metra an hjalpartzekja en taep 28% komast pa
vegalengd med adstod hjalpartaekja. Tuttugu og prju présent komast 50 metra an hjalpartaekja
medan 31% kemst pd vegalengd med notkun hjalpartaekja. Teep 30% komast 5 metra an
hjdlpartaekja medan 32% komast pa vegalengd med adstod hjdlpartaekja. brjatiu og sex af 91
fullordnum einstaklingi eda 40% komast ekki 5 metra af eigin rammleik (mynd 14).
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Efri utlimir - Lioferlar

Taflan hér ad nedan synir vidmidunargildi fyrir dvirka (passive) lidferla i efri atlimum sem gefin eru at
af saensku CPUP eftirfylgninni. Graen gildi visa til pess ad hreyfiferlar eru innan edlilegra marka, gul
ad fylgjast parf med hreyfiferlum og raud ad porf er 4 frekara mati eda gripa purfi til annarra

adgerda.

Shoulder Flexion
Elbow Extension
Forearm Supination
Wrist Extension

>120° <160°

>-30° <-10°

>45° <80°

20° <60°

A myndum 15-18 md sja skiptingu dvirkra lidferla i efri Gtlimum eftir aldri. Maelingar syna ad
skerdingar i dvirkum lidferlum i efri Gtlimum byrja fyrir 5 dra aldur og aukast med aldrinum.
Hreyfiskerding byrjar fyrst i 6xI, hun meelist veeg 8 yngsta aldursskeidi en reynist veruleg hja
fullordnum, sjad mynd 15. Flestir einstaklinganna maelast innan edlilegra marka hvad vardar
olnbogaréttu en poé ma sja nokkur born med verulega skerdingu og a pad einnig vid um taeplega
bridjung fullordinna. Pad sama gildir um rétthverfingu (supination). Vaeg skerding meaelist baedi hja
bornum og fullordnum pegar Ulnlidsrétta er skodud.

Mikilveegt er ad hafa i huga ad einstaklingar 18 ara og eldri sem njéta pjonustu Endurhaefingar-
bekkingarseturs og Zfingastédvarinnar eru med mikla faerniskerdingu og flokkast um helmingur

fullordinna samkvaemt MACS i flokka IV og V.

Shoulder flexion

40 39
728
20
11
6
| A 1

Elbow extension

60
41
26 2
14 1
I K K 3

Oy -5yr oyr-11yr  12yr-17yr  18yr and blanc Oyr-5yr  6yr-11yr 12yr-17yr 18yrand blanc
older older
Mynd 15. Beygja i 6xl Mynd 16. Rétta i olnboga
Supination Wrist extention

a1 43
31
26
14
5

oyr-11yr 12yr-17yr 18yrand
older

Oyr - 5yr blanc

54
a1
26 29
14
8

6yr-11yr 12yr-17yr 18yr and
older

Oyr - 5yr blanc

Mynd 17. Rétthverfing

Mynd 18. Rétta i ulnlid
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Pjonusta idjupjalfa

pad er mjog mismunandi hversu mikla pjéonustu bérn med CP fa i idjupjalfun. Sum born hafa porf fyrir
pjénustu einu sinni til tvisvar i viku medan énnur purfa einungis eftirfylgd einu sinni til tvisvar a ari.
Mynd 19 synir fjélda peirra barna sem eru i pjonustu idjupjalfa en segir ekkert til um magn pjénustu.

Occupational Therapy

3 B MACS V
MACS IV
MACS Il
[

% = MACS Il

mMACSI

Oy -5yr eyr-11yr  12yr-17yr

Mynd 19. I8jupjalfun
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Verkir

Um 57% barna greina fra verkjum. Af peim eru 33% i gréfhreyfifaerniflokki 1. bar sem verkjaskraningu
hja bornum var breytt arid 2018 hafa upplysingar um stadsetningu verkja hja bornum horfid ar
saenska gagnagrunninum. bvi midur vantar pvi upplysingar um hvada likamshluta um raedir.

GMFCS and pain - children

16
9 9
8
I I |
. l
Il 1

Mynd 20. Verkir hja bornum

30 Pain Adults Pain and GMFCS

5 23 2 Adults

20 20

Ekki verkir

W verkir

IMynd 21. Verkir hja fullordnum Mynd 22. Verkir hja fullordnum

Sextiu og fimm présent fullordinna greina fra verkjum, af peim eru teep 40 % i GMFCS flokki V og teep
10% i GMFCS flokki I. Verkir eru algengastir fra hrygg (50%), fétum fyrir nedan hné (40%), hnjam (
taep 40%) og mjodmum ( taep 40%). Sjaldnast er greint fra verkjum i ténnum (5%) og hud ( 15%) en
einnig handleggjum (21%). Adrar kvartanir voru fra hoféi og halsi og axlasvaedi. Rim 30% eru sidan

med verki fra maga. Verkir eru tvofalt algengari hja einstaklingum i GMFCS flokki Il en i GMFCS flokki
| og verkir eru hlutfallslega algengastir i GMFCS level Il og IV.
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Neuropediatrisk skyrsla 2017

Almennt

Tolfraedi i barnalaeknisskemanu reyndist innihalda téluverdar tviskraningar. Astaedan var st ad stor
hépur barna hafdi ddur tekid patt i rannsdkn par sem veitt var leyfi ad skrd inn i seenska CPUP
gagnagrunninn. Barnalaeknir hefur sidan skodad langflest bornin aftur fra pvi CPEF eftirfylgnin hofst
hér 4 Zfingastédinni arid 2012 og hafa pa vidkomandi einstaklingar verid skradir aftur inn i
gagnagrunninn a nyrri k6dadri kennitolu.

Vid dramét (31.12.2017) hafdi sérfraedingur i heila- og taugasjukddmum barna metid 61 born, 27
stulkur (44,3%) og 34 drengi (55,7%), 35 (57,4%) feedd i 37.viku eda fyrr (fyrirburar) faedingarvika var
opekkt hja 4 bornum (6,5%), 25 fullburar 4 (40,9%). Af pessum 61 einstaklingum er tveir latnir.

Myndrannsoknir

- 57 born (77%) segulomud, 9 born (14,8 %) einungis tolvusneidmynd eda heiladbmun.
- 37 born (60,7%) med skada & dproskad hvitaefni (PVL).

-6 born (9,8%) med edlilega myndrannsékn (Normalt fynd).

-5 born (8,2%) med byggingargalla a heila (Missbildning).

- 3 born (4,9%) med stadbundinn averka 4 heilabork (Fokal kortikal skada).

-3 born (4,9%) med utbreiddan averka & heilabork ( Diffus kortikal skada).

-3 born(4,9%) med averka a djuphnod (Basal gangila skada).

CP undirflokkar

-56 born (91,2%) med spastika [6mun (Spasticitet).

-43 born (70,5%) med einkenni fra badum likamshelmingum (Bilateral), par af 28 born (45,9%) med
tvenndarlémun (Diplegi) og 17 born(27,8 %) med fjérlomun (Tetraplegi).

-13 born (21,3 %) med helftarldmun (Unilateral), par af 9 born (69,2%)med haegri helftarlémun og 4
born (30,8%) med vinstri helftarlomun.

-1 barn (1,6 %) med spastiska [6mun 6flokkanlega (Ej klassificerbar)

-3 born( 4,9 %) med ranghreyfingalémun (Dyskinesi).

-1 barn (1,6%) med slingurldmun (Ataxi).

Rontgen greining

Baeklunarlaeknir les dr flestum myndum og reiknar Rl (Reimers index ) og Al (Acetabular index) a
badum mjadmalidum hja hverju barni samkvaemt leidbeiningum i CPUP. Arid 2017 eru skradar 30
myndgreiningar af mjédmum hja bornum sem tak patt i CPEF. Af pessum myndgreiningum maelist
onnur mjodm hja 6 einstaklingum med Reimers index & bilinu Rl 30-40 (gul gildi), badar mjadmir hja
einu barninu en 6nnur mjédmin hja hinu barninu en enginn yfir 40°(raud gildi). Fimm HSA (Head-
shaft-angle) meelingar eru skradar.
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Aherslur i arsskyrslu
[ &r beinist athygli okkar ad premur spurningum:

1. Hnékreppur hjg patttakendum i CP eftirfylgni (CPEF) d Islandi
2. Tilfellalysing; 13 dra drengur med CP greindur med mjédm d haettumdérkum
3. Tengsl milli MACS I-V og HOUSE 1-4

Adferd
Nidurstodurnar eru unnar ar skrddum goégnum CPEF fra pvi skraningar hofust 2012 en eingéngu

teknar sidustu meelingar sem hafa verid framkvaemdar a8 hverjum einstaklingi. Sa hépur sem fylgt er
eftir i CPEF er takmarkadur og adeins hluti af heildarpydinu og pvi erfitt ad alhafa um pad. Hann
byggist ennfremur fyrst og fremst a einstaklingum sem bua a Stér-h6fudborgarsvaedinu og
sambeerilegar nidurstodur liggja ekki fyrir um landsbyggdina.

Hnékreppur hja patttakendum i CP eftirfylgni (CPEF) a Islandi

Inngangur

Kreppur i hnjdm eru algengar medal einstaklinga med Cerebral Palsy (CP)(Agustsson o.fl., 2018,
Cloodt, Rosenblad, Rodby-Bousquet, 2018). baettir sem hafa ahrif 4 algengi hnékreppu hja
einstaklingum med CP eru haekkandi aldur, slok gréfhreyfifeerni, ad geta ekki sjalfur skipt um stédur i
rami og stél og ad dvelja lengi i hverri stodu (Clavet o.fl., 2008, Cloodt, Rosenblad, Rodby-Bousquet,
2018). Kreppt hné leida til vandamala i standandi stodu og hafa ahrif 8 gongufaerni.

Markmid verkefnis
Skoda algengi kreppu i hné og tengsl vid gréfhreyfifeerni (GMFCS flokka), aldur, kyn og styttingar i

hamstrings og gastrognemius vodvum hja patttakendum i CPEF & islandi.

Adferd

bversnidsupplysingar voru skodadar fyrir 179 einstaklinga, 95 fullordna og 84 born. Upplysingar um
aldur, kyn, grofheyfifaerni og lidferla i mjédmum, hnjam og 6kklum voru fengnar dr gagnagrunni CP
eftirfylgni 4 islandi, skradar samkvaemt sidustu skodun einstaklings. Gréfhreyfifaerni var flokkud
samkvamt Gross Motor Function Classification System (GMFCS) (Palisano o.fl. 1997).

Kreppa i hné var skilgreind pannig ad 5°eda meira vanti upp 3 fulla réttu i hné. Kreppunni er skipt upp
i tvo flokka. Pannig er hin , Veeg” pegar minna en 15° vantar upp a réttuna og ,,Mikil“ pegar 15° eda
meira vantar upp a réttuna. Védvastytting i Hamstring vodvanum er skilgreind pannig ad ekki naist
140° rétta i hné med mjodm med 90°beygju i mjoom.

Vodvastyttingunni er einnig skipt i tvo flokka, ,Vaega® pegar 120° hnérétta naest og ,Mikla“ pegar
120° hnérétta naest ekki. Vodvastytting i Gastrognemius vodvanum er skilgreind pannig ad pad ndist
ekki 10° beygja (dorsal flexion) i 6kkla pegar rétt er ir mjodm og hné. Vodvastyttingunni er skipt upp
i tvo flokka, , Veega“ pegar nullstada naest i 6kklanum og ,,Mikla“ ef nullstada naest ekki i 6kklanum.

Nidurstodur:

Hnékreppa var til stadar hja 65% fullordinna (62 einstaklingar) og 33% barna (28 bérn) med CP.

Hlutfall einstaklinga (fullordnir og born) med hnékreppu var haerra i GMFSC flokkum Il -V, en i
15



GMFCS flokkum [ og Il (Tafla 1). Hlutfall hnékreppu jokst med aldri jafnt hja hja fullordnum og
bornum (Tafla 2 og 3). Kreppa i hné var ad medaltali 24° hja fullordnum en 13° hja bérnum.
Einstaklingar (fullordnir og born) i gréfhreyfifaerniflokkum IV og V voru ad medaltali med verri
kreppu, en peir sem voru i flokkum I-11l. Hja fullor6num voru 76% karla med hnékreppu en adeins
46% kvenna, en hja bornum voru 40% straka en 28% stulkna med hnékreppu.

Fjoldi % af

med hné heildar Medal

Fullordnir Born Fildi % af Aldur  kreppu fjolda  kreppa
Fioldi % af Fioldi % af med hné heildar Medal 65 - 69 1 33% -40°
med hné heildar Medal medhné heildar Medal| | Adur  lreppy fdlda leeppa | | 60-64 | 1 3% 20"
GMFCS kreppu fjolda kreppa kreppu fjolda kreppa ig ig 3 iz;: icl) ‘;’Z zz § ‘;gf; ;i
I 2 6%  -13° 4 14% -8 10- 12 7 39%  -13° 45-49 4 100% -20°
1l 5 33% -8° 3 19% -8° 7-9 5 24% -13° 40- 44 7 78% -26°
m 13 87%  -13° 9 57% _7° 4-6 5 25% -9 35-39 6 86% -28°
\Y; 15 84% -26° 7 54% -17° 0-3 1 33% -10° 30-34 10 83% -18°

25-2 1 9 -1

v 27 80%  -30° 5 56% -4 Tafla 1: Born Aldur 23 _ 2?1 74 ;i;; _2:°
og hnékreppa <20 3 25% -23°

Tafla 1. Gréfhreyfifaerni og hnékreppa

Tafla 3: Fullordnir Aldur
og hnékreppa

Hamstring vo0vi var stuttur hja 54% fullordinna, en hja 33% barna. Stytting i Gastrognemius vodva
var mun algengari eda hja 78% hja fullordinna og 50% barna. [ 11 hnjam var kreppa an pess ad um
vOOvastyttingar veeri ad raeda og 16 Hamstring vodvar og 30 Gastrognemius vodvar voru stuttir, an

bess ad hné vaeru kreppt.

Umraeda

Nidurstédurnar voru i samraemi vid erlendar nidurstdédur, hnékreppur eru algengar hja einstaklingum
med CP, og eldri einstaklingar med |élega grofheyfifaerni eru frekar med kreppur. Pad ad hnékreppur
séu algengastar medal einstaklinga i GMFCS flokkum 11l — IV a sér skyringu i pvi ad petta eru peir
einstaklingar, sem hreyfa sig minnst. Athyglivert er ad hnékreppur eru umtalsvert algengari hja
kérlum en konum og virdist sa8 munur vaxa med aldri.

Ad vera lengi med beygd hné leidir til minnkunar 4 moéguleika til réttu i hnénu. beir hlutar
stodkerfisins sem eru , stuttir”, vodvar, sinar, lidbdnd og lidpokinn, adlaga sig ad dstandinu og
styttast. Stuttir Hamstring og Gastrognemius vodvar og hnékreppur fylgjast ekki alltaf ad og pvi ma
alykta ad um sé ad raeda tengsl par a milli, ekki orsakasamband.

Ahrif & ihlutun
Stuttir Hamstring og Gastrognemius vodvar eru oft fyrstu merki um ad kreppa sé byrjud ad myndast i
hné. bvi er mikilvaegt ad leggja dherslu a likamsstodur med beint hné vid fyrstu merki um

vodvastyttingar kringum hné.
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Tilfellalysing; 13 ara drengur med CP greindur med mjéom a
hzaettumorkum 2018:

Drengur sem faeddur er eftir 34ra vikna medgdngu. Hann var greindur med pulmonar stenosu og
for erlendis i vikkun og greindist pa i kjolfarid med cong. hydrocephalus. Hann fékk shunt 3
manudum eftir feedingu en fékk sykingu og purfti adra adgerd. Pegar hann er 30 manada er hann
kominn med stadfesta CP greiningu (Cerebral palsy, unspecified G80.8). | desember 2009, pegar
drengurinn er ramlega fimm ara er lagt fyrir hann GMFM-66 (Gross Motor Function Measure) og
grofhreyfifaerni hans flokkud samkvaemt Gross Motor Function Classification System (GMFCS-E & R) |
flokk | (Palisano et al 2007).

Hann byrjadi i sjukrapjalfun taeplega sjo6 manada gamall og var visad pangad vegna seinkunar i
hreyfiproska og 6samhverfra hreyfinga (vinstri torticollis) i halsi og almennt i likamanum. Honum
hefur verid fylgt eftir af sjukrapjalfurum og baklunarskurdleekni sidan pa likt og maelt er med i
eftirfylgni med einstaklingum med CP (Pountney et Green 2006). Fra arinu 2012 hefur honum verid
fylgt eftir samkveemt CPEF (CP Eftirfylgni) 8 Zfingastddinni. Barnataugalaeknir skodar hann 2014 og
greinir hann med spastiska tegund CP, bilateral diplegi. Grofhreyfifaerniflokkunin breytist & milli ara
fra pvi ad vera i feerniflokki | pegar eftirfylgnin hefst vid teeplega atta dra aldur, en vid 12 dra aldur er
grofhreyfifaerni hans metinn i faerniflokk 1. Samkvamt leidbeiningum CPUP (CP Uppfoljning,)
(Hagglund et al 2005) um eftirfylgd med réntgengreiningu af mjodmum er ekki maelt med myndatoku
nema kliniskt astand bendi til versnunar (www.http://cpup.se/wp-content/uploads/2015/11/PM-
hoft.pdf).

Drengurinn for i rontgenmynd af mjodmum pegar hann var rimlega 2ja dra gamall (2006) og var
pbeim lyst svo: ,Mjadmir eru edlilegar utlits. Pad er gédur halli 4 acetabular pakinu beggja vegna og
epiphysukjarnarnir eru vel proskadir”. Reimers index metid af sérfraedingi i baklunarleekningum var
undir 33 %.

Dagsetning RI_hae | RI_vi | Al_hae | Al HSA HSA

Vi haegri vinstri
16.10.2006 19 13 28 27 | 158 151
18.09.2018 pre-op 38 14 28 14 | 145 143
18.09.2018 post-op 17 14 19 14

Tafla 1.RI: Reimers Index, Al: Acetabular Index, HSA: Head-Shaft -Angle

PPAS (Posture and Posturalhreyfing Ability scale) var baett inn i CPEF skema sjukrapjalfara arid 2016.
bpa ma sjd stadfest dsamhverfa i baedi liggjandi og sitjandi stodu , 6samhverfan er skrdd i tengslum
vid st6du a halsi, i nedri Gtlimum i hlidarlegu og i kringum mjadmagrind.

Spenna i haegri kalfavodvum jokst med arunum og hann hefur verid medhoéndladur med botox i
haegri kalfavodva og for i sinalengingu 4 haegri kalfavédvum taeplega 13 ara gamall.

17


http://cpup.se/wp-content/uploads/2015/11/PM-höft.pdf
http://cpup.se/wp-content/uploads/2015/11/PM-höft.pdf

Lioferlar: Fylgst hefur verid med dvirkum lidferlum i nedri Utlimum i CPEF skodun sjukrapjalfara.
Greinilegt er ad hreyfiskerdingar eru meiri i haegri fétlegg, badi i 6kkla og i mjodm.
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Mynd 4 innsnuningur ( inrotation) i mjodm, haegri og Mynd 5 Utsnlningur (utrotation) i mjodm, haegri og
vinstri vinstri

Innsnuningur i mjodm meelist hinsvegar verulega aukinn fra fyrstu maelingu en Gtsnuningur
hinsvegar & haettumorkum vid fyrstu tveer maelingarnar.

Vid mat 4 fotleggjalengd sidla ars 2017 par sem mjadmagrindin er metin med rontgen uppgotvast ad
stadan 4 haegri mjadmalid hefur versnad til muna og akvedid var ad framkvaema
derotasjonsosteotomiu 4 femur og acetabularplastik.

Nidurstada:

Hér 4 undan er lyst ferli hja 13 dra dreng med CP i GMFCS fzerniflokki I-Il sem fylgt hefur verid eftir
samkvamt CPEF frd pvi hann var 8 dra gamall. bratt fyrir reglulega eftirfylgd med réntgenmyndatoku
eins og maelt er med i leidbeiningum i seenska CPUP gagnagrunninum greindist hann fyrir tilviljun
med mjodm a haettumorkum vid prettan ara aldur.

Umraeda:

Grofhreyfiaerni drengsins (GMFCS) var upphaflega talin samrymast faerni einstaklinga i faerniflokki |
en eftir pvi sem hann eltist var hann metinn i GMFCS flokki Il. Rontgeneftirfylgni var samt sem adur
lik og hja einstaklingum i GMFCS |. begar litid er a adra paetti i eftirfylgninni er mest dberandi
d6samhverfa i kringum hals og mjadmagrind og mikill hreyfanleiki i innsnuningi beggja mjadmalida
asamt skerdingu i Utsndningi. Varudarmerki lidferla i CPUP mida eingdngu ad skertum hreyfanleika i
mjodm en etv getur ofhreyfanleiki einnig haft neikvaed ahrif 4 st6du mjadmalidar.
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Finhreyfifaerni

Tengsl milli MACS I-V og HOUSE 1-4

Med MACS flokkunarkerfinu er lagt mat 4@ hvernig born med CP nota hendurnar vid ad handleika hluti
i daglegum athéfnum. MACS skiptist i fimm feerniflokka (1 — V) par sem | lysir vaegri skerdingu en V
verulegri skerdingu. MACS er byggt a4 haefni til ad nota hendurnar ad eigin frumkvaedi og mat er lagt 4
borf fyrir adstod eda adlogun vid ad handleika hluti i daglegu lifi. Med MACS er synt fram 4 mikilvaegi
finhreyfinga & sjalfstaedi vid daglega idju (http://www.macs.nu/).

Med HOUSE er grip hvorrar handar fyrir sig metid med pvi ad fylgjast med athofnum par sem krafist
er beggja handa. Badar hendur eru flokkadar po6 barnid geti ekki samhaeft hendur. Skodad er hvada
hépur lysir best haefni barnsins til ad nota hondina (hépur 1-4) p.e. notar ekki héndina (1), évirk
hond (2), virk hond (3) eda notar hondina a virkan hatt/handfjatlar (4) (http://www.cpup.se).
Upplysingar sem koma fram @ mynd 1 og 2 midast vid slakari hond barnsins.

Finhreyfingar hafa mikil ahrif & hversu sjalfbjarga einstaklingar eru. Pad er pvi dhugavert ad skoda
tengsl & milli mismunandi finhreyfiflokkunar og hvort visbendingar séu um ad grip handa og geta til
ad handfjatla (HOUSE 1-4) sé i samraemi vi6 feerni barna vid ad handleika hluti vid athafnir daglegrar
idju i leik, tdmstundum, vid bordhald og klaednad (MACS I-V).

Upplysingar voru skodadar fyrir 84 bérn og voru paer fengnar Ur gagnagrunni CP eftirfylgni a islandi,
skradar samkvaemt sidustu skodun einstaklings. Borin var saman flokkun 4 MACS |-V og HOUSE 1-4
hja hverjum einstaklingi.

HOUSE og MACS HOUSE and MACS
Children Adults

m Manupulating

hand

® Manupulating m Active hand
hand

m Active hand M Passive hand

W Passive hand M Does not use

m Does not use mBlanc

MACS| MACS Il MACS [l MACS IV MACS V MACS| MACSII MACS Il MACS IV MACSV  Blanc

Mynd 1. Tengsl & milli HOUSE og MACS - born Mynd 2. — Tengsl &4 milli HOUSE og MACS - fullordnir

begar borin var saman finhreyfiflokkun samkvaemt HOUSE og MACS kom i ljos ad pad er ekki alltaf
samraemi a milli finhreyfinga og feerni vié daglegar athafnir. Sem deemi ma nefna einstaklinga sem
flokkast ofarlega i HOUSE (hop 4) p.e. hafa stédugt grip og géda faerni til ad handfjatla en purfa
samkvaemt MACS talsverda adstod vid daglegar athafnir og eru par af leidandi flokkadir i MACS IIl.
Nokkrir einstaklingar flokkast i MACS IV og purfa st6duga adstod vid daglegar athafnir jafnvel po
slakari hondin sé virk (hépur 3). bad virdist pvi sem adrir pzettir en finhreyfingar hafi einnig ahrif 4
faerni og sjalfsteedi vid dagleg vidfangsefni. Um getur verid ad raeda t.d. proskaskerdingu,
athyglisbrest og/eda skerta skynjun (dyspraxiu). Ljést er ad beina parf sjdonum ad feerni vid daglega
idju pratt fyrir ad finhreyfingar flokkist ofarlega samkvamt HOUSE.
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