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1 INLEDNING

For 13 ar sedan utforde Stakes (forsknings- och utvecklingscentralen for social- och hal-
sovarden) en nationell kartlaggning av bedémningsinstrumenten som anvénds pa barn
och unga med cerebral pares (CP), d&r framkom att det anvands 217 olika beddmnings-
instrument runt om i landet varav endast 37st anvands pa fem eller flera platser. Detta
gjorde det nast intill omdojligt att ha en enhetlig rehabilitering for dessa barn. Detta blev
starten for det nationella CP-projektet vars syfte ar att fa en enhetlig bedémning av barn
och unga pa de olika instanserna samt att pa detta satt kunna utveckla habiliteringen och
gora det lattare att fa en helhetsbild av habiliteringens paverkan pa barn och unga med
CP. (Mé&enpéé et al. 2012)

CP-projektets forsta fas pagick under aren 2008-2011, malet med denna fas var att vélja
ut de lampligaste metoderna for att kunna utvardera habiliteringen och resultatet av den.
Med i det forsta skedet av projektet var barnneurologiska habiliteringsgrupper ifran
HUCS, AUCS och Abostads hélsovardsvasende. De rekommenderade bedémningsin-
strumenten publicerades ar 2012 i Finlands lakartidning. (Méaenpaa et al. 2012; Maen-
paa et al. 2016)

Ar 2011 anslét sig Kuopios och Ule&borgs universitetssjukhus barnneurologiska enheter
samt tre Valteri anstalter (center for larande och kompetens), Ruskis, Tervavéyld och
Mantykangas, till CP-projektet. Detta var bérjan pa CP-projektets andra fas som sedan
pagick under aren 2011-2015. Vid det andra skedet bérjade man anvénda sig av de ut-
valda bedémningsinstrumenten vid sjukhusen och Valteri anstalterna som nyligen an-
slutit sig, samtidigt undersoks hur bedéomningsinstrumenten passar in i miljon pa dessa
platser. (M&enpéé et al. 2012; Mé&enpéa et al. 2016)

Detta arbetet ar en del av det nationella CP-projektet som fokuserar pd hurudana forand-
ringar som skett i testresultat hos barnen som deltagit i studien. Arbetet kommer foku-
sera pa testen timed up and go (TUG) samt physical cost index (PCI).



2 BAKGRUND

Cerebral pares (CP) ar ett samlingsnamn for tillstand med motorisk funktionsnedsétt-
ning, CP &r en skada som uppkommer under graviditet eller tidig barndom. Skadan &r
icke framskridande, men kan heller inte botas. Detta innebér att du lever med din CP
hela livet ut. 1-3 barn av 1000 drabbas av CP, och fastin orsakerna kan vara manga sa
ar risken hogre att drabbas ifall barnet ar prematur eller har I1ag vikt vid fodsel. (Nor-
berto 2015)

Ar 2000 publicerade Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (SCPE) en klassificering
av CP. Denna klassificering delar in CP i Unilateral spastisk CP, Bilateral spastisk CP,
Dyskinetisk CP samt ataktisk CP. (Nordmark 2013 s.155-156)

2.1 Klinisk klassificering

Spastisk CP ar den vanligaste form av CP och utgér enligt uppféljningsprogrammet for
personer med cerebral pares (CPUP) ca.78%, av dessa har 43% bilateral spastisk CP
och de resterande 35% unilateral. (Nordmark 2013 s.156) Spastisk CP innebér spastici-
tet eller rigiditet i olika delar av kroppen (Nordqvist 2017).

Den unilaterala spastiska CPn dr aven kallad spastisk hemiplegisk CP. Denna typ av CP
paverkar framst ena sidan av kroppen, ofta handlar det om ena armen men benet kan
aven vara paverkat.

Av den bilaterala spastiska CPn finns det tva olika typer. Spastisk diplegisk CP paver-
kar de nedre extremiteterna, Ovre extremiteterna ar oftast inte paverkade eller endast
lite. Rigiditeten i nedre extremiteterna gor att benen korsas vid knéna, detta kallas sax-
ning. Vid denna typ av CP ar gangen ofta svar for patienten.

Den andra typen ar spastisk quadriplegisk CP vilken ar den grdvsta form av spastisk CP
da den paverkar alla extremiteter, balen samt ansiktet. Personer med denna typs CP kla-
rar valdigt sallan av att ga och har ofta dven kognitiva nedsattningar, och sjukdoms an-
fall uppkommer ofta. (Nordqvist 2017)



Dyskinetisk CP ké&nnetecknas av ofrivilliga rorelser av extremiteterna. Rorelserna kan
vara langsamma vridande eller aven snabba knyckiga, rérelserna kan uppkomma pga.
dystoni eller tonusvaxlingssyndrom. Ett exempel pa ett symtom som kan forekomma ar
asymmetrisk tonisk nackreflex (ATNR). Vanligt vid denna typ ar att barnen foéds med
normalvikt samt vid fullgangen tid, men att det uppkommer komplikationer vid forloss-
ningen. Skadorna uppkommer ofta i basala ganglian eller thalamus och leder till svara

funktionshinder samt undervikt senare i livet. (Nordmark 2013 s.156)

Ataktisk CP utgor enligt CPUP endast 6% av patienterna, det bakomligganande orsa-
ken for denna typ ar ofta svara att hitta. Symtomen uppkommer som koordinationsstor-
ningar samt tremor (Nordmark 2013 s.156) och finmotoriska rorelser kan vara svara for
patienten att klara. Personer med ataktisk CP har sallan kognitiva svarigheter och talet
ar ofta normalt, men vissa kan anda ha oregelbundet tal (Nordqvist 2017). Dysekvilibri-
umsyndrom &r en ovanlig form av ataktisk CP som innebér att personen saknar jam-

viktsreaktioner och faller ifall personen inte far stod (Nordmark 2013 s.156).

Valdigt séllan har en person endast symtom ifran en av typerna utan vanligast ar det
med en blandning, dock &r det oftast en typ som &r den mest dominanta. (Norberto
2015)

2.2 Funktionell klassificering

Forutom den medicinska klassificeringen &r det dven viktigt att beddma funktionsfor-
magan hos barnet. D& man bedomer funktionsférmaga finns det 3 nationellt rekommen-
derade klassificeringar som man anvander sig av, GMFCS, MACS samt CFCS, de pre-

senteras kort har under. (Méenpéa et al. 2016)

2.2.1 Gross motor function classification scale

Gross motor function classification scale (GMFCS) &r ett beddomningsinstrument for
grovmotoriken som klassificerar barnen i 5 olika nivaer. GMFCS bedémning baserar sig
pa sjalvinitierande rorelser och fokuserar framst pa sittande, forflyttningar samt rorelse-

formaga. Gross Motor Function Classification System — Expanded and Revised
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(GMFCS — E & R) é&r en utvecklad version av GMFCS som delar in barnen i olika al-
derskategorier, under 2 ar, 2-4 ar, 4-6ar, 6-12ar samt 12-18ar. Klassificeringen 1-5 gal-

ler fortfarande i alla de olika alderskategorierna. (Palisano et al. 2007)

Tabell 1. GMFCS nivaer (Palisano et al. 2007)

GMFCS 1 Gar sjalvstandigt utan begransning

GMFCS 2 Gar sjalvstandigt med viss begransning

GMFCS 3 Gar sjalvstandigt med handhallet forflyttningshjalpmedel
GMFCS 4 Sjalvstandig forflyttning begransad. Kan anvanda rullstol.

GMFCS 5 Forflyttas i rullstol. Klarar inte sjalvstandig forflyttning

2.2.2 Manual ability classification system

Vid beddmning av finmotorik och handfunktion kan ett instrument som heter MACS
anvandas. Manual Ability Classification system (MACS) anvénds for att mata hur per-
sonen anvander sina hander i det vardagliga livet, t.ex. da man ater eller klar pa sig. |
MACS fokuserar man inte pa var hand for sig utan pd hur bada handerna arbetar till-
sammans vid de olika aktiviteterna. Beroende pa hur bra personen sedan klarar av att

utfora aktiviteterna klassificeras personen pa en skala ifran 1-5. (Eliasson et al. 2006)
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Tabell 2. Macs nivaer. (Eliasson et al. 2006)

MACS Niva krav

niva

1 Hanterar objekt latt och framgangsrikt

2 Klarar att hantera de flesta objekt men med nagot nedsatt hastighet eller
kvalitet

3 Svarigheter att hantera objekt, behdver hjalp att forbereda eller modifi-
era aktiviteter

4 Kan hantera ett fatal latt hanterbara objekt i en anpassad situation

5 Klarar inte att hantera objekt, kan endast utfora ett fatal latta aktiviteter

2.2.3 Communication function classification system

Communication Function Classification System (CFCS) bedémer kommunikationsfor-
magan i vardagliga situationer hos personen i frdga. CFCS klassificeras dven det i 5

olika nivaer beroende pa aktiviteten hos den CP-skadade. (Cooley et al. 2011)

Tabell 3. CFCS nivaer (Cooley et al.2011)

CFCS Niva krav

niva

1 Effektivt som bade sdndare samt mottagare med bade kanda och okéanda per-
soner

2 Effektivt som bade sandare och mottagare, med bade kanda och okéanda per-

soner, dock med ett langsammare tempo &n i niva 1

3 Effektiv som bade sandare och mottagare med kanda personer
4 Inkonsekvent som bade sandare och mottagare med kanda personer
5 Séllan varken séndare eller mottagare ens med kanda personer

11



2.3 Gangférmaga

Gangformagan hos personer med CP ar valdigt varierande beroende pa diagnos och sva-
righetsgrad. Med hjalp av GMFCS far man en bild av hur personen i fraga klarar av att
forflytta sig, dock kan man inte se hur personen klarar sig i olika miljéer, som t.ex.

hemmet, skolan och utomhus.

Personer i GMFCS 1 klarar av att ga i alla olika miljcer, de klarar olika héjdskillnader
som trappor och trottoarer och kan dven springa och hoppa men med en begrénsning av
hastighet och balans. Personer inom klass 2 & mera paverkade av miljon runt omkring,
personen kan rora sig utan hjalpmedel men kan dven vid vissa tillfallen anvanda sig av
handhallna hjalpmedel eller ledstanger da det finns. Utomhus kan personen anvanda sig
av t.ex. rullstol vid langre strackor. Inom niva 3 anvéander sig personen av handhallna
hjalpmedel men dven manuell rullstol. Vissa personer klarar att ga i trappor med hjalp
av ledstang eller med hjélp av en annan person. Utomhus transporteras personen med
rullstol eller anvénder sig av eldrivna hjalpmedel. Personer som ligger inom klass 4 och
5 klarar inte av att sjalvstandigt ga utan forflyttar sig mesta dels i rullstolar. Orsakerna
till att personerna saknar gangférmaga kan vara manga och beror mycket pa var i hjar-
nan skadan finns. Nagra exempel pa saker som forvarar gangen ar spasticitet, onormal
muskeltonus, kokontraktioner, dverrdrlighet i lederna, inskrankt rorlighet i lederna och
kontraktioner. (Nordmark s.160-164)

De olika hjalpmedlen och ortoser som finns tillgangliga for att trana och underlatta
gangen ar manga och variationen pa dessa ar stor, det ar aven vanligt med individuella
ortoser och hjalpmedel da de olika barnens behov vildigt séllan ar lika. | ortos vég
handlar det mycket om olika fot, fot-vrist, fot-vrist-kna-hoft ortoser. | hjalpmedels vag
ar det fragan om olika promenadkappar (vanliga, trepunkts, fyrpunkts), kryckor, rullato-

rer och ga stéllningar. (Cerebral palsy guide)
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2.4 Energiforbrukning vid gang

Vid CP férekommer motoriska funktionsnedsattningar som uppkommer p.g.a. skador i
det neuromuskuléra och skelettala systemet (Nordmark 2013 s.160-161). | detta arbete
ar fokusen pa test batterier som baserar sig pa olika gang test, vilket innebér att funkt-
ionsnedsattning i nedre extremiteterna samt balansen ar de framsta omradena som kan

ha paverkat resultaten som analyserats.

Johnston m.fl. (2004) har undersokt ifall det finns ett samband mellan 6kad energifor-
brukning vid gang relaterat till vilken klass i GMFCS barnet befinner sig i. | artikeln tas
upp att det redan tidigare i ett antal olika forskningar kommit fram, att barn med CP
dverlag har en hogre energiforbrukning an friska barn. Ganghastigheten hos friska barn
har dven visat sig oka vid hogre alder vilken inte stimmer pa barn med CP, hos barn
med CP &r det vanligt att hastigheten stannar upp eller till och med férsdmras. Resultatet
av denna undersokning ar att det finns en skillnad i energiforbrukningen beroende pa
inom vilken GMFCS klass barnet befinner sig i, poangterat i artikeln &r att man kan
marka en okad energi forbrukning till och med mellan friska barn och barn klassade
som GMFCS klass 1.

Orsakerna till den okade energiforbrukningen kan vara manga och varierar fran barn till
barn och &dven mycket beroende pa vilket diagnos barnet har. Det som sker i kroppen
hos en person med CP, dr att kroppen inte klarar av att reglera muskeltonusen normalt,
vilket innebdr att personen kan lida av hypotonus, tonusvéxlande eller hypertonus. Vid
en for hog tonus 6kas motstaendet vid utforande av rorelser, vilket innebar att rorelserna
blir svara att utféra och gors inte pa ett andamalsenligt satt, detta i sin tur resulterar i att
energiforbrukningen okar. Barn som lider av spasticitet har en 6kad mangd muskel-
tonus, klonus, stegrande reflexer och svarigheter att kunna styra motoriken sjalv. Ko-
kontraktion &r dven en sak som kan férekomma, detta innebér att da signalen gar ut till
agonisten for att utféra en muskelrorelse, gar samtidigt en signal till antagonisten att
samtidigt jobba vilket resulterar i att hela rérelsen bromsas. Inskrankt rorlighet och kon-

trakturer kan &ven vara bidragande orsaker. (Nordmark 2013 5.160-161)
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Barn med CP har dven konstaterats ha samre kondition samt muskelstyrka jamfort med
friska barn, detta kan vara en bakomliggande faktor till ldangsammare och mer energi-
kravande gang. Orsakerna till den samre konditionen och styrkan ar enligt Verschuren
(2013) orsakade av primara forsamringar, t.ex. muskelbiologi och styrka eller sekundara

forsamringar, t.ex. kontrakturer och rérelseinskrankningar.

2.5 Balans

Att halla balansen innebar att man klarar att halla kroppen inom sin stodyta samt att
kunna korrigera kroppen ifall risken for fall okar, detta & nagot som tranas upp redan i
ung alder. Ifall man dock lider av en funktionsnedsattning som CP, kan balansféormagan
vara nedsatt och orsaka manga svarigheter. Balans delas upp i fyra olika kategorier,
righting reactions, tilting reactions, equilibrium reaction samt protective reactions.
Dessa fyra fungerar i samspel da man haller pa att tappa balansen och kan sedan korri-
gera detta. Righting reactions innebér att man endast med hjélp av att flytta huvudet till
mittposition forsoker korrigera kroppen. Tilting reaction uppkommer da ytan barnet sit-
ter pa ror sig, som t.ex. da man sitter pd en balansboll, huvudet kommer forst forsoka
rétta till staliningen men ifall rrelsen &r for stor, kommer sedan &ven resten av kroppen
bdja sig for att komma i en uppratt stallning. Equilibrum reaktion &r nastan likadan som
tilting, enda skillnaden &r att i denna typ ar det inte foremalet under barnet som ror pa
sig, utan det som rubbar barnets balans riktas istéllet mot barnet, som en knuff. Den
sista typ av balans ar protective reactions, denna sort kommer endast da balansen tap-
pats sa mycket, att de tre andra typerna inte kan korrigera hallningen utan istéllet blir
barnet tvunget att stracka ut en arm eller ett ben for att ta emot sig. (Tecklin 2008 s.58-
59)

2.6 Beddmning av funktion

Eftersom CP &r en valdigt heterogen skada &r det viktigt att som fysioterapeut kunna
anvanda sig av olika bedémningsinstrument for att fa en sa mangsidig bedémning som
mojligt. Innan CP projektet fick sin bdrjan var som tidigare dven namnts beddmningsin-
strumenten manga och varierande, CP projektet har minskat pa antalet bedomningsin-

strument och med det kunna skapa en enhetligare beddmning men som fortfarande ger
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ett mangsidigt resultat med olika infallsvinklar. Med hjélp av de utvalda bedémningsin-
strumenten har man méjlighet att bedoma barnets funktionsférmaga i enlighet med
ICF(Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa) ska-
lan. (Méenpéa et al. 2016)

2.6.1 Timed up and go test

Timed up and go testet &r ett test som kraver muskelstyrka, balans, rorlighet, koordinat-
ion samt ett fungerande samarbete mellan dessa (Toimia, TUG). TUG testet som det
aven kallas mater bade balans och ganghastigheten hos testpersonen. For att utfora testet
behdvs en stol med armstdd, en rak stracka pa 3 meter samt ett tidtagarur. Testpersonen
ges instruktioner om att stiga upp och ga sa fort som mojligt 3 meters strackan, vanda
om och ga tillbaka och séatta sig. Tiden startar da personen stiger upp och stannar da per-
sonen satt sig tillbaka pa stolen. Det viktigaste for att fa ett sa tillforlitligt resultat som
mojlig ar att testet utfort likadant alla ganger det utfors, av denna orsak finns fardiga
instruktioner skrivna pa testblanketterna. Pa testblanketten skall aven fyllas i ifall nagot
hjalpmedel har anvénts, eftersom detta kan paverka resultatet. Testet utfors sedan 3
ganger efter varandra och den bésta tiden blir sedan det slutgiltiga resultatet. (Dhote et
al. 2012) | Finland finns inga nationellt rekommenderade referensvarden, detta innebér
att man inte kan bedéma resultaten pa basen av nagon skala utan endast pa tidigare re-
sultat(Toimia, TUG).

I en undersokning av Williams (2005) har man tagit fram saker som &r vérda att ta i be-
aktande da man utfor testet pa barn och unga med CP samt hurudana modifieringar som
kan bli aktuella. For att fa barnen att utfora testet ar det bra med ett konkret mal att ga
emot, t.ex. en stjarna pa vaggen de ska rora innan de vander om. Detta motiverar och
barnet har lattare att hitta ratt riktning. Man skall aven ha klara instruktioner som uppre-
pas sa att barnen klart uppfattat hur testet skall utféras. En av orsakerna till att testet
maste omstartas ar enligt Williams att barnet hoppar under testet istallet for att ga. Wil-

liams anser dven att detta test inte lampar sig for barn under 3ar.
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2.6.2 Physical cost index

Physical cost index &r ett matinstrument, som ger oss en bild av hur stor energiforbruk-
ningen ar vid fysisk aktivitet, testet ar ett gang test. Resultatet raknas ut genom formeln
(medelpuls — pulsen i vila) / ganghastighet i m/min = PCI vérde (Bratteby Tollerz et al.
2011). Laga varden i testet innebar en 1ag energiforbrukning medan hoga vérden inne-
béar en hogre energiforbrukning (DeBoer et al. 1996). Gangtestet skall utféras pa plan-
mark och distansen kan variera mellan 25-300m, distansen bestams pa basen av testper-
sonen funktionsformaga. Onskvart &r en sa 1ang stracka som mojligt. Under gangstrack-
an far det finnas max en vandning. Testet utfors sa att testpersonen skall ga en normal
gang med en s& jamn hastighet som mojligt, testpersonen skall bara skor under testet.
Ifall hjalpmedel anvénds skall detta dokumenteras for att kunna utféras lika vid nasta
testtillfalle. FOr testet behdvs tva testare, en som tar tiden och en som skriver ner pulsen,
pulsen skall métas vid varje 25m. Ett nationellt anvant referensvarde for PCI finns inte.
(Toimia, PCI) Se bilaga 1 for att se testblanketten.

For att uppna ett korrekt matresultat 6nskar man att testpersonen uppnar en stabil puls,
detta uppnas efter ca. 4-5minuters aktivitet. Kortare aktivitet &n detta kan innebéra att
pulsen &r véldigt ostabil och missvisande. DeBoer et al. (1996) gjorde en undersokning
vars mal var att hitta den optimala distansen for att resultatet skall vara sa tillforlitligt
som mojligt. Resultatet visade att en gangstracka pa minimi 80 meter behovs for att fa
ett sa korrekt resultat som mojligt. 1 denna studie var ganghastighetens medeltal
1.16m/s, for dessa testpersoner &r en stracka pa ca.440m optimal for att uppna en stabil
puls. Ifall testpersonerna dock har en langsammare ganghastighet kan dessa distanser

vara missvisande.

3 TEORETISK REFERENSRAM

D& man som yrkesprofessionell gor en bedémning av en person med CP anvander man
sig av ICF-modellen, detta &r en forkortning av ”Internationell klassifikation av funkt-
ionstillstand, funktionshinder och hilsa”, detta dr en klassifikation utfirdad av WHO.
Syftet med denna klassifikation &r att hitta ett gemensamt ”sprak” d& man talar om hélsa

och halsorelaterade tillstand med halso-och sjukvardspersonal, forskare och aven perso-
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ner med funktionshinder. Detta sammanfor inte enbart personer inom samma land utan
varlden 6ver, vilket underlattar for samarbeten i dessa fragor. (Socialstyrelsen 2015 s.9-
11)

ICF bestar av tva olika kategorier som innehaller tva komponenter.
1. funktionstillstand och funktionshinder
o kroppsfunktioner (fysiologiska funktioner) och struktur (anatomiska de-
lar)
e aktivitet och delaktighet.
2. Kontextuella faktorer
e Omgivningsfaktorer

e Personliga faktorer (kon,alder m.m.)

Halsotillstand
(storning/sjukdom)

- i JV
Kroppsfunktionoch | Aktivitet b Delaktighet
kroppsstruktur

1 N "l‘ . T

v v
Omgivningsfaktorer Personliga faktorer

Figur 1. Forklaring av ICF uppdelningen. (Vardgivarwebben)
ICF ger en bred bild av manniskans funktionstillstand och vilka begransningar som kan
finnas, samt lagger upp resultaten pa ett strukturerat satt. ICF gar att gora pa saval friska

som personer med funktionsnedsattning. (Socialstyrelsen 2015 s.10-21)

WHO har &ven utvecklat en version som &r lampad for barn upp till 17 &r, Internation-
ell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa: barn- och ungdoms-
version” (ICF-CY). Denna klassificering ar lik den ursprungliga versionen men med

nagra tillagg som gor den mera anpassad for yngre. ICF-CY innehaller mer detaljerad
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information angaende alla de olika doméanerna, som &r mer relevanta for barn och ung-
domar. (Socialstyrelsen 2010 s.15-23)

4 SYFTE

Syftet med detta arbete &r att utreda hur resultaten av TUG samt PCI har férandrats un-
der en tidperiod, hos en grupp barn och unga med CP. Resultaten som anvants har sam-
lats in under aren 2011-2017.

5 METOD

Arbetet ar ett deskriptiv retrospektiv longitudinell studie. Att den &r retrospektiv innebér
att studien baserar sig pa tidigare insamlade data, den ar alltsa tillbakablickande, i detta
fall handlar det om tidigare utforda tester och deras resultat. Att studien &r longitudinell
handlar i sin tur om att man under en langre tid foljt upp samma individ och har utfort
testen vid flera tillfallen. Arbetet klassas dven som en kohortstudie eftersom man foljt
upp en specifik grupp under en langre tid for att kunna méta forandringar. (Gunnarsson
2009)

Detta arbete &r ett kvantitativt inriktat arbete, vilket innebér att forskningen ar uppbyggd
pa insamlade data i form av matningar som sedan sammanstalls for att kunna analyseras
(Patel 2011 s.13-14). Materialet kommer analyseras deskriptivt, alltsa beskrivande vil-
ket innebér att resultaten ar métbara data som presenteras i tabeller samt diagram (Skér-
vad och Lundahl 2016 s.93).

Materialet till denna studie har samlats ihop av en kontaktperson vid CP-projektet,
materialet har sedan blivit anonymiserat innan analyseringen av materialet borjat.
Materialet bestar av testresultat for testen PCI samt TUG och samlats in under tiden

2011-2017. Resultaten som samlats in ar resultat pa 14st barn i aldrarna 14-194r.

Det laga antalet deltagare i studien resulterade i att sammanstallningen av resultaten
skett enskilt for varje barn. Testresultaten har sedan matats in i Excel och darefter har ett

stapeldiagram formats, detta for att lattare kunna lasa av hurudan férandring som skett.
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Da resultaten analyserats har jamforelse endast gjorts med barnets egna tidigare testre-
sultat, inte med nagra andra barns. Detta innebér att det ar frdgan om en fallstudie, man

analyserar alltsa alla fall enskilt (USC Librarys).

6 ETISKA OVERVAGANDE

Da resultaten for studien sammanstélls i detta arbete har de redan blivit anonymiserade,
personuppgifter pa de barn och ungdomars vars resultat anvands syns inte och kan inte
sparas till personen i fraga. Vid skrivande av arbetet tas Forskningsdelegationen (2012)

samt Arcadas anvisningar om god vetenskaplig praxis i beaktande.

Det nationella CP-projektet har genomgatt en etisk provning vid Helsingfors och Ny-
lands sjukvardsdistrikts etiska kommitté. Alla involverade organisationer har dven gett

projektet forskningslov.

7 RESULTAT

Resultaten som samlats ihop av uppdragsgivaren var sammanlagt av 14 olika barn,
varav ett hade endast TUG resultat, tre hade bade TUG samt PCI resultat och 10 hade
endast PCI resultat. De olika testtillfallena har gjort med véldigt stor spridning mellan ar
2011 och 2017, det finns alltsa inget mdnster for mellanrummet mellan testresultaten

hos de olika barnen. Barnen &r alla klassade mellan GMFCS 1-3.

Ett barn exkluderas ifran arbetet eftersom det endast fanns ett testresultat, detta innebar
att endast resultaten av 13 olika barn analyseras. Fyra barn hade TUG resultat, av dem
finns endast tva presenterade eftersom ett barn endast hade ett resultat medan det andra
barnets testtillfallen hade utforts sa olika att resultaten inte kan jamforas. Av de 13 barn
som presenteras i arbetet saknade ett PCI resultat. Detta innebér att arbetet bestar av 12
PClI resultat samt 2 TUG.

Vid resultaten presenteras alla barn enskilt, i presentationen finns med kon, alder,
GMFCS klass samt diagnos. Vid presentation av PCI resultat har de relevanta vardena

for att rakna ut PCI-vérdet samt sjalva PCI resultatet presenterats, dvs. lagsta puls under
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testet, medelpuls under testet, medelhastighet i m/min samt PCIl-vérdet. Distansen som
testet ar gjort pa varierar hos de olika barnen, distansen vid de olika testen finns presen-

terat i figurrubrikerna.

Vid presentation av TUG resultaten finns datum for testtillfallet samt testresultaten pre-

senterat i sekunder.

Barn 1

Barn 1 ar en flicka fodd ar 2000 med diagnosen G80.1 spastisk diplegisk cerebral pares
och ligger i klassen GMFCS klass 2. Barn 1 har fatt sitt basta PCI resultat vid det forsta
testtillfallet (PCI varde 1). Vid det andra tillfallet kan man se en betydlig férsémring av
medelhastigheten pa gangen (20,7m/min), som sedan forbattrats vid de tva foljande

(30,2m/min samt 50,5m/min). Testen har utforts pa en distans pa 60m.

PCI 1 (60m)
153
126 122 122
46,1 50,5
30,2
20,7
l 1 1,58 1,29 1,21
- | 0
Lagsta puls medelpuls medelhastighet m/min PCI

m19.5.2011 m=18.3.2013 6.5.2013 2.5.2016

Figur 2. PCI resultat, lagsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI varde

Barn 2

Barn 2 ar en flicka fodd ar 2004 med diagnosen G80.9 Cerebral pares, ospecificerad och
ligger i klassen GMFCS klass 3. Barn 2 haft betydligt mera fart(16 m/min), samt hégre

puls, bade som lagsta(lagsta puls 105 slag/min) men ocksa medelpulsen (medelpuls 137
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slag/min) under sitt forsta test. Detta har resulterat i att PCI vérdet varit en 2a under
forsta testet medan det sedan hajts till en 3a vid andra. Testen har utforts pa en distans
pa 300m.

PCI 2 (300m)

137
105 115
84
16 104 5 3
N
Lagsta puls Medelpuls medelhastighet PCI
m/min

m15.12.2015 m30.5.2017

Figur 3. PCI resultat, lagsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI varde

Barn 3

Barn 3 &r en flicka fodd ar 1997 med diagnosen G80.1 Spastisk diplegisk cerebral pares
och ligger i klassen GMFCS klass 3. Barn nummer 3 har haft valdigt jdmna resultat i
sina bada test (PCI varde 1,5 samt 1,4), medelhastigheten under testen har varit lika
(54,5 m/min samt 55,8 m/min) och aven PCI vardet ar nastan lika. Testen har utforts pa

en distans pa 300m.

PCI 3 (300m)

168
143
86
65 54,5 558
. . - 115 1'4

Lagsta puls Medelpuls medelhastighet PCI

m/min
m9.9.2011 m8.3.2013

Figur 4. PCI resultat, lagsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI varde
21



Barn 4

Barn 4 &r en flicka fodd ar 1997 med diagnosen G80.2 Spastisk hemiplegisk cerebral
pares och ligger i klassen GMFCS klass 2. Inga storre forandringar har skett hos barn
nummer 4, PCI vardet vid forsta testet var 0,58 och 0,5 vid det andra testtillfallet, detta
kan dven bero pd att testen ar utforda endast 6 manader ifran varandra. Testen har ut-

forts pa en distans pa 300m.

PCl 4 (300m)

Lagsta puls Medelpuls medelhastighet
m/min
m23.9.2011 m30.3.2012

Figur 5. PCI resultat, 1agsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI varde

Barn 5

Barn 5 ar en flicka fodd ar 2000 med diagnosen G80.8 Annan specificerad form av ce-
rebral pares och ligger i klassen GMFCS klass 2. Alla tre test for barn 5 har utforts un-
der tiden av ett ar och en manad, inga markvardiga forandringar har skett i testresulta-
ten. PCI vardet var gatt ifran 0,83 till 0,8 fran forsta till andra testtillfallet, for att sedan
stiga till 0,94 vid sista tillfallet.
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PCI 5 (300m)

135

118 121

| l I

38,6 41,7
mEg -
Lagsta p Medelpuls medelhastighet PCI
m/min

H12.3.2015 m3.12.2015 m28.4.2016

Figur 6. PCI resultat, 1agsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI varde

Barn 6

Barn 6 &r en pojke fodd ar 1998 med diagnosen G80.2 Spastisk hemiplegisk cerebral
pares och ligger i klassen GMFCS klass 3. En betydlig forbattring hos barn nummer 6
har skett mellan testtillfallena, den storsta forbattringen som kan ses pa resultaten av
ganghastigheten da hastigheten vid det forsta tillfallet var 12,2 m/min och sedan steg till
47,5 m/min till det andra. Det bésta resultatet har natts vid andra testtillfallet (PCI varde
0,78), da har ganghastigheten varit bra (47,6 m/min) och skillnaden mellan lagsta puls
(lagsta puls 104 slag/min) och medelpulsen (medelpuls 141 slag/min) inte varit sa stor.

PCI 6 (300m)

149
141 133
103 104
80
47,6 49,4
12,2
[ | e—"

Lagsta puls Medelpuls medelhastighet m/min

H13.9.2011 m22.1.2013 m21.5.2014
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Figur 7. PCI resultat, lagsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI varde

Barn 7

Barn 7 &r en pojke fodd ar 2002 med diagnosen G80.1 Spastisk diplegisk cerebral pares
och ligger i klassen GMFCS klass 3. Testresultaten for barn 7 har hallits valdigt jamna
med endast en liten forbattring i PCI vardet till andra testet, resultaten har sjunkit ifran
3,83 till 3,47 till det andra testet. Testen ar utférda med ett ar och en manads mellanrum,

distansen for testet var 60m.

PCl 7 (60m)

166
140
82 - . |
| 22 18,8
- 383 347
B B e

Lagsta puls Medelpuls medelhastighet m/min PCI

H4.22011 m6.3.2012

Figur 8. PCI resultat, lagsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI vérde

Barn 8

Barn 8 &r en pojke fodd ar 2003 med diagnosen G80.1 Spastisk diplegisk cerebral pares
och ligger i klassen GMFCS klass 3. Barn 8 har vid alla olika testtillfallen utfort testet
pa olika distanser, 120m forsta, 60m andra och 300m sista. Detta gor det svart att jam-
fora resultaten, daremot kan man se att testresultaten blivit samre vid varje tillfalle (PCI
varde 0,82, 1,29 och 1,37). D& man valjer distansen for testet utgar man ifran vad test-
personen klarar av just da, darfor ar det intressant att mellan férsta och andra testet, som
endast ar ett mellanrum pa 7 manader, har distansen halverats och resultatet har blivit

samre for att sedan bli &nnu samre i det sista testet men distansen har da fyrdubblats.
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PCl 8 (120m,60m,300m)

139 137
78 37,5 39
L . l.- 08 12 137
Lagsta puls Medelpuls medelhastighet PCI

m/min

N 26.5.2015 W15.12.2015 W17.5.2017

Figur 9. PCI resultat, l&gsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI vérde

Barn 9

Barn 9 &r en pojke fodd ar 2002 med diagnosen G80.1 Spastisk diplegisk cerebral pares
och ligger i klassen GMFCS klass 3. Barn 9 har bade TUG och PCI resultat ifran vilka,
dd man jamfor dem, kan se en tydlig variation i barnets ganghastighet. Resultaten for
PCI har forsamrats ganska drastiskt vid det andra testtillfallet, ganghastigheten har for-
samrats (20 m/min vid forsta, 13,9 m/min vid andra) vilket i sin tur resulterat i en for-
samring med 1,36 i PCI varde. Daremot da man ser pa TUG resultatet har testet forbatt-
rats ifran test 1 till test 2 (77sek i forsta, 67sek vid andra testet), vilka utforts mellan PCI

testerna.

25



PCI 9 (60m)

20 13,9

Lagsta puls Medelpuls medelhastighet m/min PCI

2,3 3,66

N 13.3.2012 m4.5.2015

Figur 10. PCI resultat, l&gsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI vérde

TUG 9
80 77
75
70 67
. I
60
tid i sek

6.2.2013 m10.2.2014

Figur 11. TUG resultat, tid i sekunder

Barn 10

Barn 10 ar en pojke fodd ar 2002 med diagnosen G80.2 Spastisk hemiplegisk cerebral
pares och ligger i klassen GMFCS klass 1. Resultaten for barn 10 har tydligt forbéattrats
vid varje testtillfalle, pa de 3ar som gatt mellan forsta och sista testtillfallet har resultatet
forbattrats med 4,9sek. Resultatet lag pa 11sek vid forsta testet for att sedan sjunka till
6,1 vid sista.
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TUG 10
12 11
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tid i sek

26.4.2012 wm20.11.2012 m®m6.3.2014 m6.5.2015

Figur 12. TUG resultat, tid i sekunder

Barn 11

Barn 11 &r en pojke fodd ar 1999 med diagnosen G80.1 Spastisk diplegisk cerebral pa-
res och ligger i klassen GMFCS klass 3. Resultaten for barn nummer 11 har varit val-
digt varierande, vid forsta testet var medelhastigheten ratt sa lag (medelhastighet 17,5
m/min), den forbattrades till andra testet (medelhastighet 33,4 m/min) vilket ocksa har
resulterat i det basta testresultatet (PCI varde 1,33). Det sista testtillfallet hade markbart
det sdmsta resultatet (PCI vérde 2,28), detta eftersom skillnaden mellan lagsta (l&agsta
puls 84 slag/min) och medelpulsen (medelpuls 148 slag/min) har varierat mest da.

PCI 11 (300m)

144 148
116
95
A 84
334 574

17,5

mlll oo
Lagsta puls Medelpuls medelhastighet m/min PCI

H20.4.2011 m1.6.2012 m10.5.2013

Figur 13. PCI resultat, lagsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI véarde
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Barn 12

Barn 12 ar en flicka fodd ar 1999 med diagnosen G80.3 Dyskinetisk cerebral pares och

ligger i klassen GMFCS klass 3. Hos barn 12 ser man det basta resultatet ifran ar 2013

(PCI vérde 1,13), da har medelpulsen hallits betydligt lagre (medelpuls 127 slag/min) an

vid de andra testtillfallena (medelpuls vid forsta tillfallet, 147 slag/min och vid sista 142

slag/min) vilket har resulterat i ett battre PCI resultat.

41,1

PCI 12 (300m)
34,4 34,5

147 142
127
g3 88 90 I |
I I - I .

Lagsta puls Medelpuls medelhastighet
m/min

H4.52012 m23.5.2013 m16.3.2015

1,55 1,13 1,49

Figur 14. PCI resultat, l&gsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI vérde

Barn 13

Barn 13 &r en flicka fodd ar 1999 med diagnosen G80.2 Spastisk hemiplegisk cerebral

pares och ligger i klassen GMFCS klass 2. Testen for barn 13 har gjorts med ca.1 ars

mellanrum, man kan se en liten forbattring till det andra testet(PCl vérde 0,92) da pul-

sen varit lite jamnare (medelpuls 155 slag/min) och medelhastigheten (medelhastighet

47,7 m/min) varit lite snabbare.
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PCI 13 (300m)

17
109
9%
459 47,7

Lagsta puls Medelpuls medelhastighet
m/min

m30.3.2012 m28.5.2013

Figur 15. PCI resultat, lagsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI vérde

Barn 14

Barn 14 ar en pojke fodd ar 2000 med diagnosen G80.8 Annan specificerad form av ce-
rebral pares och ligger i klassen GMFCS klass 2. Hos barn 14 kan ses en liten forbatt-
ring genom alla testtillfallen, det ar en forbattring pa ca. 0,1 per testtillfalle. (PCI vérde
1:0,83, 2:0,79, 3:0,69)

PCI 14 (300m)

131 135
88
83 80,4
71 71,5 75,8

Lagsta puls Medelpuls medelhastighet PCI
m/min

®7.10.2013 ®19.3.2015 m2.11.2015
Figur 16. PCI resultat, lagsta puls under test, medelpuls under test, medelhastighet i m/min samt PCI vérde
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8 DISKUSSION

Av de 14 barn vars resultat samlats in for att analyseras i denna studie exkluderades ett
redan i ett tidigt skede da endast ett PCI resultat fanns med. Av de 4 barn som hade
TUG resultat, togs 2 inte med i studien, detta resulterade i att endast 2 barns resultat
analyserats. Dessa tva barn rakade bada vara pojkar fodda ar 2002 men tillhéra GMFCS
klass 1 och 3 vilket gor det omgjligt att kunna se ett samband mellan dessa testpersoners
resultat. Av barnen med PCI resultat tillhér 5st GMFCS klass 2 och de resterande 8st
klass 3. 4 av de 5 barnen i GMFCS Kklass 2 var flickor, motsvarande siffra for barnen i
GMFCS klass 3 var 3 av 8.

I en undersdkning med Johnston et al. (2004), tas det upp att det finns ett samband mel-
lan hogre energiforbrukning (PCI resultat) och hogre GMFCS klass. Detta kan man
aven till en viss del se i detta arbete, eftersom deltagarantalet &r sa lagt kan man inte
med sdkerhet sdga att detta ar ett faktum, daremot har de hogsta PCI resultaten bland

deltagarna i denna studie kommit ifran barn i GMFCS klass 3.

Da man ser 6ver de forandringar som skett i resultaten hos barnen som deltagit i studien,
kan endast en sa liten forandring ses, att det inte kan raknas som tillforlitligt. Uppdrags-
givarens onskemal var att undersoka vilka forandringar som skett i resultaten da man
foljt upp testpersonerna under en viss tid, daremot har tidsperioden mellan de olika test-
tillfallena varierat valdigt mycket, vilket gor det svart att kunna se nagot samband mel-
lan resultaten. Antalet matningar varierade aven, ett barn kunde ha endast tva resultat
som fatts med 6 manaders mellanrum, medan ett annat kunde ha 4 olika resultat som
fatts under en period pa 5 ar. For att kunna goéra en bedémning pa hurudan férandring
som har skett skulle flera resultat &n tva olika beh6vas. Framforallt eftersom vi inte har
nagon nationell referensram som man kan beddma resultaten efter, detta gor att det enda
man har att utga ifran ar tidigare resultat. Pa testblanketterna som fatts av uppdragsgi-
varna har testarna skrivit upp olika normvérden, det &r dock oklart pa basen av vilka
kallor dessa vérden tagits fram. Vid ett fall hade ett normvarde skrivits upp och testper-
sonens resultat var ca.4 ganger sd hogt som detta. Anda stod det som kommentar pa
blanketten att testet upplevdes latt for testpersonen och endast ett test hade utforts. Re-

sultatet for detta barn finns darfor inte med i detta arbete.
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Verschuren et al. (2013) tar upp vikten av fysisk aktivitet hos barn med CP, och ndmner
speciellt en ganska vanlig ond cirkel som forekommer. Bade kondition och styrka ar allt
som oftast nedsatt hos personer med CP, och fastdn detta inte blivit undersokt ndmner
de i artikeln att denna nedsatta funktion allt som oftast leder till mindre anvéndning vil-
ket i1 sin tur leder till mer inaktivitet som okar handikappet och minskar rorligheten.
Barnen maste fa mojlighet att utéva det som tranas med t.ex. fysioterapeuter for att
kunna uppratthallas, annars ar det latt hant att inga framsteg sker utan endast forsam-

ringar.

Hos flera av barnen i denna undersokning kan man se en klar forbattring speciellt i
ganghastigheten, daremot sker sedan allt som oftast en forsamring till foljande gang.
Eftersom det inte finns nagon tillaggs fakta vid testtillfallena, &r det svart att se ifall
dessa forandringar endast ar nagot tillfalligt och vad de kan bero pa. Man vet heller inte
ifall testen utforts lika vid alla tillfallen och att instruktionerna foljts korrekt. Nagra
hjalpmedel finns inte dokumenterade for ndgon av testpersonerna vilket vacker manga
fragetecken da majoriteten av testpersonerna tillhér GMFCS klass 3, som just innebar
att personen anvander sig av handhallna hjalpmedel. En sak som blivit véldigt tydligt
vid detta arbete &r vikten av en korrekt och specifik dokumentering vid test som skall

utforas flera ganger.

Dé& man utgar ifrdn ICF som referensram nar man gor en bedémning av ett barn med CP
ger bade TUG och PCI mycket information om testpersonen. Vid sjalva testtillfallet fas
information om bade kroppsfunktioner samt kroppsstrukturer, t.ex. vilka funktionsned-
sattningar som finns, samt ifall nagra stukturavvikelser finns. Mest information ger tes-
ten dock inom kategorin aktiviteter, dar kan man se ifall testpersonen alls klarar att ut-
fora testen, vilka svarigheter finns det, inom vilka moment. Inom de kontextuella fak-
torerna, omgivningsfaktorer och personliga faktorer, far man en bild av testpersonens
bland annat alder, kon och kanslor. Omgivningsfaktorerna som tas i beaktande &r t.ex.
vilka hjalpmedel som personen anvénder sig av. Aven om TUG och PCI &r tva liknande
gangtest kan man endast pa basen av dessa fa en bra helhetshild av testpersonen for en

sa mangsidig bedémning som mojligt.

Tillforlitligheten av resultaten for barn 8 kan diskuteras, da distansen for testresultaten
varit olika vid varje testtillfalle. Orsaken till detta fanns inte dokumenterat i resultaten
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och gor det darfor annu svarare att se nagot samband i resultaten. Resultaten for barn 8
har &nda valts att tas med da PCI vérdet bygger pa medelpuls och medelhastigheten vid
testtillfallet, vilka inte &r beroende av distansen. Daremot ar det lattare att halla en jam-
nare och snabbare hastighet under testet da distansen ar 60m istallet for 300m. Forva-
nansvart ar dock att barnet natt sitt basta resultat vid forsta testtillfallet pa 120m medan
resultaten varit betydligt samre pa distanserna 60m och 300m.

Pa basen av den bakgrundsfakta som fatts av uppdragsgivaren har inga kirurgiska in-
grepp eller botulinum toxininjektioner utférts under tidsperioden for testerna, dessa kan

alltsa inte ha paverkat resultaten.

Det laga antalet deltagare, med det laga antalet testresultat och den bristfalliga doku-
menteringen av utférandena vid testtillfallena gor att reliabiliteten for detta arbetet &r

valdigt lag.

8.1 Sammanfattning

Vikten av en noggrann dokumentering och systematiskt mellanrum mellan testtillfallena
blev valdigt tydligt i detta arbete. Svaret pa uppdragsgivarens samt detta arbetes forsk-
ningsfraga forblir oklar, endast pa basen av dessa testresultat kan man inte se varken
nagon tydlig forandring eller samband mellan olika faktorer hos testpersonerna varken
med PCI eller TUG. For framtida forskning inom detta &mne rekommenderas ett stdrre
antal deltagare med flera resultat vid olika testtillfallen, insamlade under en langre pe-
riod for att fa ett sa korrekt och reliabelt resultat som mojligt.
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BILAGOR

Bilaga 1. PCI testblankett

PCI- TESTAUSLOMAKE (300m)

Nimi:

Syntymaaika: Pvm:

Dg:

Testaajat:

Kavelynapuviline:

Huomiot:

1) Leposyke ennen testii: /min

Syke 5 min testin jélkeen: /min

2) Kaévelytesti
Aika (s) Pulssi Aika (s) Pulssi Aika (s) Pulssi

17 S S 51, e 25m_
L1 P S ISomEss . = 250m tu
e m___ IS e
200 SRS 200mican s S O 300m sl
Kokonaismatka: m Korkein syke: /min
3) Lepopulssi (testin jilkeen)

imin . 2min 3min _____ 4 min 5 min
4) Rasitus .

Kuinka rasittavaksi koit testin? Arvioi "hymynaama”-janalla. Ympyrsi lapsen vastaus.

S

5) PCl-arvo:

(Terveiden 3-12 —vuotiaiden lasten PCl-arvo 0,4 syke/ metri, kengit jalassa)

Huomiot cp-hanketta varten toteutuksesta:




