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Forord

Detta ér den andra arsrapporten for CPUP (Uppfoljningsprogram for cerebral pares) som
nationellt kvalitetsregister.

CPUP har funnits i Skane och Blekinge sedan 1994. Programmet utsags till ett nationellt kva-
litetsregister fran och med 2005. Under 2006 anslot sig ytterligare fyra landsting till CPUP,
och fran och med 2007 &r hela Sverige anslutet. I Norge har man under 2006 borjat registrera
i Helse Sor och Ost, vilket motsvarar halva befolkningen. Kollegor fran Norge deltar i revide-
ring och utveckling av programmet. Det finns ocksa ett intresse fran Danmark att delta i
CPUP.

Cerebral pares ér ett tillstind med ldgre incidens dn de flesta andra som registreras via natio-
nella kvalitetsregister. Personer med cerebral pares behover regelbunden uppféljning och ofta
livslang behandling. I stillet for att f6lja resultatet av en given behandling till ett stort antal
personer, foljer CPUP resultaten av kontinuerliga behandlingsinsatser till ett mindre antal
personer fran spadbarnstiden upp i vuxen alder.

CPUP skiljer sig ocksa fran de flesta andra register genom att det samtidigt anvénds som ett
kliniskt instrument for att f6lja den enskilda personen, en strukturerad journalhandling och
som en generell uppfoljning for alla barn och ungdomar med CP, ett kvalitetsregister. Infor-
mationen ger oss dven en unik mojlighet att pa ett vetenskapligt sétt utvirdera olika aspekter
av cerebral pares.

Denna andra arsrapport dr en redovisning av samlade resultat fran alla de deltagande regio-
nerna. Jimforelser av behandlingsresultat mellan olika regioner &r dnnu inte mojliga att gora
eftersom de flesta regioner precis har borjat registrera. Sadana analyser kan troligen goras
inom ett par ars tid.

Det senaste aret har dominerats av gvergangen fran rapportering via pappersformulér och Fi-
leMaker till internetbaserad rapportering i 3C-systemet. Detta har gjorts samtidigt som revide-
ring skett av innehallet i arbetsterapi- och sjukgymnastformuldret, och samtidigt som neuro-
pediatrikerformuldret introducerats. Fordndringarna har kriavt mycket arbete av manga perso-
ner. En sa stor fordndring som nu gjorts kan inte ske utan att det uppstar en del hinder pa vi-
gen. Vi vill varmt tacka alla som hjilpt till att genomfora arbetet och samtidigt visat forstaelse
och talamod. Vi har mycket arbete framfor oss, bade med att utveckla 3C-systemet och att
fortsitta utvédrdera och utveckla uppfoljningsformuldren. Forhoppningsvis ér det tyngsta arbe-
tet gjort, sa att vi i fortsdttningen kan arbeta mer med successiva mindre justeringar och modi-
fieringar.

CPUP bygger pa ett samarbete mellan alla oss som arbetar med barn och ungdomar med CP
och utvecklas successivt genom att erfarenheter fran olika landséndar och olika yrkeskatego-
rier vdavs samman. Vi vill ater varmt tacka alla som bidragit till CPUP och vi hoppas denna
rapport ger aterkoppling, tankar och inspiration till fortsatt gott arbete och samarbete.

Lund 2007-09-27
Marianne Arner, Caroline Gudmundsson, Gunnar Hdagglund, Henrik Lauge-Pedersen,

Penny Lindegren, Eva Nordmark, Kerstin Sommerstein, Philippe Wagner, Lena Westbom.
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Vad ar CPUP?

I Skane och Blekinge startades 1994 ett uppfoljningsprogram foér barn med CP, CPUP, som
ett samarbetsprojekt mellan barnortopedin och habiliteringen. Bakgrunden var att vi sag ett
flertal barn med CP som utvecklat hoftluxation och svara kontrakturer. Vi ville forhindra
uppkomsten av dessa komplikationer genom att skapa ett system for att f6lja alla barnen pa ett
strukturerat sitt under hela uppvixten. Nya behandlingsmetoder for att minska spasticitet,
t.ex. botulinumtoxininjektioner och baklofenpumpsbehandling, som kommit i stor anvindning
sedan 1990-talet, kan utnyttjas bittre om muskelstramhet uppticks tidigt sa att man kan arbeta
forebyggande mot kontrakturer och hoftluxation.

Syftet med CPUP ir:

e Att genom kontinuerlig och langsiktig undersokning av rorelseorganen i kombination
med, vid behov, tidigt insatt behandling forsoka férhindra uppkomst av hoftluxation och
svara kontrakturer och dirigenom optimera funktion och hoja livskvalitet for barn och
ungdomar med CP.

e Att 6ka kunskapen om CP och effekter av olika behandlingsinsatser.

e Att forbittra kommunikationen och samarbetet mellan olika yrkeskategorier kring barn
och ungdomar med CP.

Grunden for CPUP ér att alla barn med CP identifieras och erbjuds deltagande. Barnen kom-
mer in i programmet pa initiativ av sitt lokala habiliteringsteam sa fort CP-liknande symtom
ses, dvs redan innan CP-diagnos kan faststillas, eftersom hoftluxation ibland intriffar redan
under smabarnsaren. Genom aterkommande systematisk genomgang av register och journaler
identifieras ytterligare barn som har CP eller mdojlig CP bland dem som f6ljs av barnkliniker
och habiliteringar. Efter 4 ars alder bedoms om CP foreligger och vilken CP-subtyp barnet
har. De barn som ej uppfyller kriterierna for CP lamnar da CPUP.

Undersokningsdata registreras kontinuerligt och aterkoppling sker regelbundet till det behand-
lande teamet sa att behandlingsinsatser kan sittas in sa snart en eventuell forsamring intriffar.

Fran borjan omfattade CPUP endast undersokning av barnens grovmotoriska funktion och
deras nedre extremiteter. Sedan 2002 {oljs dven barnens handfunktion och rérlighet i Gvre
extremiteterna. Under 2006 har ett formulér skapats for information om barnens CP-subtyp,
och funktionshinder/sjukdomar som paverkar den motoriska utvecklingen, t.ex. allmén ut-
vecklingsniva, synformaga och eventuell epilepsi.

Ar 2005 kunde vi genom 10-arsuppfdljning visa att det gér att forhindra hoftluxation och
minska antalet barn som utvecklar svar kontraktur i en totalpopulation. Infor 2005 fick CPUP
startbidrag som nationellt kvalitetsregister. Under 2006 har 15 av 20 sjukvardsregioner, mot-
svarande 86 % av befolkningen, registrerat data inom CPUP. Fran och med 2007 har de kvar-
varande 5 regionerna anslutit sig och borjat rapportera. I Norge pagar registrering i tva regio-
ner motsvarande halva befolkningen.

Mer information: www.cpup.se
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Vad ir ett nationellt kvalitetsregister?

Idag finns 55 nationella kvalitetsregister som stods av Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) och Socialstyrelsen (SoS). De har startats av representanter for den medicinska profes-
sionen och de har byggts upp for att forbittra kvalitén i det kliniska arbetet. Alla register in-
nehaller personbundna uppgifter om diagnos, behandling och resultat. Det innebar att man
kan f6lja vad som astadkoms i sjukvarden, och man kan analysera skillnader mellan olika
sjukhus eller landsting. Registren uppfyller sjukvardens sekretessbestimmelser. Kvalitetsre-
gistren ir inte avsedda for tillsynsarbete.

SKL och SoS samverkar pa central niva och ger bland annat ekonomiskt stod till skapande
och utveckling av de nationella kvalitetsregistren. Det innebir att de nationella kvalitetsregist-
ren dr ett samarbete mellan professionen, sjukvardshuvudmannen (SKL) och myndigheten
(SoS).

Mer information: www.kvalitetsregister.se

Vad ar NKO?

Idag finns tre kompetenscentra varav NKO (nationellt kompetenscentrum for rorelseorganens
sjukdomar) dr ett. Uppgiften for dessa kompetenscentra &r att samla kunnande och skapa sy-
nergieffekter genom att hjélpa flera register med t.ex. datahantering, dataanalys och statistik-
arbete. CPUP har ett ndra samarbete med NKO for utveckling av var hemsida, utveckling av
rapporteringsfunktionen (3C) samt for databearbetning och statistisk analys till denna arsrap-
port.

Mer information: www.nko.se
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Deltagande landsting/regioner

Fran och med januari 2007 har samtliga regioner/landsting i Sverige anslutit sig till CPUP. De
regioner som deltog under 2005 utgjorde basen for den forsta arsrapporten 2006. Deltagande
regioner under 2006 framgar ur tabellen nedan. Procentsiffran anger hur stor andel av Sveri-
ges befolkning 0-16 ar som varje region representerar. Vissa regioner har valt att initialt en-
dast folja CPUP med sjukgymnastrapportering om nedre extremiteterna och hoft/rygg pro-
grammet. I tre av de regioner som forra aret enbart rapporterade i sjukgymnastformulér deltar
nu dven arbetsterapeuterna i uppfoljningen. De regioner som deltar i hela programmet har
okat fran fem till tio. Dessa dr angivna med *.

Deltagande regioner 2006 (%) Tillkommande regioner 2007 (%)
Skane-Blekinge* 14.4 Gotland 0.6
Halland* 3.4 Norrbotten 2.6
Visterbotten 2.7 Jonkoping 3.8
Vistra Gotaland* 16.9 Ostergotland 4.5
Visternorrland 2.5 Kalmar 24
Stockholms lidns landsting® 22.2

Sormland* 2.9

Kronoberg* 2.0

Dalarna* 2.9

Orebro 3.0

Vistmanland* 2.7

Givleborg 2.8

Virmland* 2.8

Uppsala 3.6

Jamtland* 1.3

Deltagande barn/ungdomar

Fram till 31 dec 2006 var 1374 barn i landet registrerade i CPUP och utgér materialet i denna
rapport (se figur). Av dessa barn har 887 hittills blivit rapporterade dven avseende arm-
handfunktion.

Sedan forra arsskiftet har totalt 359 barn tillkommit i CPUP, en 6kning med 35 %. Det dr
glddjande att sa manga av de nytillkomna barnen var unga, hélften var under tre och en tred-
jedel var under tva ar. En sa tidig start av uppfoljningen dr en av flera forutséttningar for att
lyckas undvika hoftledsluxation. Antalet barn som rapporterats avseende arm-handfunktion
har 6kat med 235 (37%).
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Antal barn i CPUP i relation till fédelsear
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Antal barn i CPUP (N=1374) i relation till fodelsear. Ljusbla firg dr barn som tillkommit och startat
uppfoljningen under 2006. Barn fodda 1990-1994 dir uteslutande fran Skdne och Blekinge, fran 1995
dven Halland, fran 1998 dven Viistra Gotaland, Viisternorrland och Sérmland, fran 1999 dven Viis-
terbotten, fran 2000 dven Stockholm, Kronoberg, Orebro, Viistmanland, Dalarna, Gavleborg och
Jamtland, fran 2001 dven Uppsala och Virmland.

Tidiga insatser dr en forutsittning for programmet. Barnen maste f6ljas i CPUP redan innan
man sékert vet om de har CP eller inte, eftersom det ibland drdjer innan CP diagnos kan fast-
stillas. CP definieras som ett bestaende rorelsehinder pga en avvikelse/skada i hjirnan som
inte forsdmras. Det finns enstaka barn som tidigt har tydliga tecken pa CP, men dir de neuro-
logiska symtomen gar tillbaka fore fyra ars alder. Enstaka andra barn med rorelsehinder av
CP-typ visar sig med tiden ha fortskridande hjdrnsjukdom. Dessa barn skall f6ljas i CPUP tills
man vet om de uppfyller kriterierna for diagnosen CP. Detta gar vanligtvis att avgora vid 4 ars
alder. Om barnet da inte uppfyller kriterierna pa CP skall de lamna CPUP och f6ljas pa annat
vis. Manga barn med lindrig CP uppmairksammas inte for sitt rorelsehinder under de forsta
levnadsaren, men de flesta med CP har troligen fatt sin diagnos kring 4 ars alder.

De flesta regioner har valt att borja med de fem yngsta arskullarna ndr man gatt med i CPUP.
Vi har dirfor analyserat forekomsten av CP vid utgangen av 2006 for barn fodda ar 2000-
2002, d.v.s. de var 4-6 ar gamla. Vid arsskiftet 2006/2007 foljdes 504 barn i Sverige, i aldern
4-6 ar, i CPUP. Utslaget pa alla deltagande regioner betyder det 2,0/1000 barn i denna alders-
grupp. Detta kan jamforas med att CP prevalensen vid 4-7 ars alder i studier fran Vistra Gota-
land beriknats till 1,9/1000 (barn fodda 1995-1998, endast barn fédda i Sverige inkluderades)
och i Skane/Blekinge till 2,7/1000 (barn fodda 1994-1997, dven utrikes fodda inkluderades).
Det talar for att de flesta, men inte riktigt alla, med CP i denna aldergrupp foljs i CPUP.
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Regional prevalens rapporterad CP

Antal rapporterade barn fran respektive region fodda ar 2000-2002 per tusen barn i samma dlder i
respektive region (for Uppsala och Viirmland dr berdikning gjord pa drskullarna 2001-2002).

Andelen barn i aldern 4-6 ar foljda av CPUP i respektive omrade varierar enligt figuren ovan
mellan 0,1 och 3,4/1000. Det 4r sa fa barn i varje aldersklass, till och med i de stora regioner-
na, att slumpen kan ge mycket stora skillnader i prevalenstal. Ett kvalitetsmatt pa barnhélso-
vard/habilitering dr andelen barn med identifierad CP-diagnos inom respektive region. Detta
och eventuella skillnader i verklig prevalens mellan olika regioner kan man uttala sig om forst
nar fler arskullar efterhand inkluderats i uppf6ljningsprogrammet.

For de 1374 barnen i CPUP har vi data fran 6800 sjukgymnastformulér for rygg och nedre
extremiteterna, 2600 arbetsterapeutformulér for Gvre extremiteterna och 2700 hoftrontgen-
matningar. Barn yngre dn sex ar undersoks varje halvar och éldre barn undersoks arligen av
sjukgymnast och arbetsterapeut. Foljande resultatredovisning baseras pa uppgifter fran bar-
nets senaste rapport/undersokning.

Subdiagnoser

Fordelning mellan olika subdiagnoser for totalmaterialet och férdelningen for olika regioner
framgar av figurerna nedan. Fordelningen nationellt stimmer ganska vil med tidigare epide-
miologiska studier fran Skane-Blekinge och Vistra Gotaland. Det finns emellertid en stor
spridning i diagnosfordelning mellan de olika regionerna. Flera regioner har @nnu fa patienter
med, sa forklaringen kan vara slumpen. Det kan naturligtvis ocksa vara faktiska skillnader i
svarighetsgrad mellan olika regioner, eller skillnader i bedomning av diagnos.
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Nationell férdelning av subdiagnoser (%)
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Fordelning (%) mellan subdiagnoser for totalt antal rapporterade barn (N=1374) fordelat efter
region.

Grovmotorisk och finmotorisk formaga

Bedomning av barnens grovmotoriska formaga enligt Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) och deras finmotoriska formaga enligt Manual Ability Classification Sy-
stem (MACS) visas i figurerna nedan. Den nationella fordelningen i GMFCS-nivaer visar
nagot fler barn i niva IV och V jamfort den fordelning som tidigare visats i Skane och Ble-
kinge. Det kan forklaras av att barn med hogre grad av funktionsnedséttning identifieras och
diagnostiseras tidigare. Eftersom flera distrikt hittills bara foljer barn i aldern 0-5 ar ger detta
en Overrepresentation av barn i niva IV-V. Det kan ocksa forklara att vi nu ser en trend mot
fler barn med mindre grad av funktionshinder.
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MACS niva for barn >4 ar hade under 2006 registrerats hos 97%. Fordelningen mellan niva-
erna var ungefir oforandrad jamfort med 2005. Ungefidr 70% uppgavs ha ”patagliga” pro-
blem med handfunktionen (> MACS I), men hilften bedomdes @nda vara sjédlvstiandiga i al-
dersadekvata manuella aktiviteter (MACS I + II). Drygt vart fjdrde barn hade en uttalad hand-
funktionsnedséttning med totalt eller néstan totalt behov av assistans for att klara manuella
aktiviteter i dagligt liv (MACS IV+V).

Nationell fordelning av GMFCS-nivaer (%)

Nationell fordelning av MACS-nivaer (%)
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Fordelning (%) av antalet rapporterade barn i GMFCS-nivdaer (N= 1015 ar 2005, 1374 dar 2006), och
MACS-nivder (N= 563 dr 2005, 775 dr 2006). MACS bedomning gors endast pd barn 4 ar och dildre.

Det finns en stor spridning i GMFCS-fordelning mellan olika regioner (se figur nedan). Lik-
som vid analys av subdiagnoser maste vi ta hiansyn till att flera regioner @nnu har fa patienter
med, sa forklaringen kan vara slumpen. Det kan naturligtvis ocksa vara skillnader i andelen
barn med lindrig CP som identifierats och inkluderats i uppfoljningen férutom eventuella
skillnader i svarighetsgrad av funktionsnedsittning mellan olika regioner.
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Rorelsestatus

Nedan visas resultat av ett urval av passiva ledrorlighetsmétningar i simsta sidan, uppdelade
for GMFCS / MACS I-11I respektive GMFCS / MACS IV-V och aldersgrupp. Rorelsemiit-
ningarna illustreras med sk box-plottar med medianvirde och kvartiler. Extremvirden, sk out-
liers, dr markerade med cirklar.

Inom CPUP anvinder vi oss av grinsvérden - larmvédrden av modell trafikljus for respektive
led som méts. Gront visar vad vi beddmer som ett normalt eller nidstan normalt virde. Gult
virde bor, om det dr korrekt métt, foranleda att nuvarande behandling ses over. Ett rétt virde
ar klart patologiskt. For nedre extremiteten dr larmvirdena olika beroende pa grad av grovmo-
torisk funktion (GMFCS-niva). Larmvérdena inom CPUP utgar fran att barnen skall ha till-
riackligt god rorlighet i hoft-, kné- och fotled for ett bra staiende (GMFCS 1V-V) eller gaende
(GMEFCS I-11I). Eftersom CPUP syftar till att forebygga kontrakturer och deformiteter dr
grinsvirdena relativt snivt satta. Tanken &r att ansvarig arbetsterapeut och sjukgymnast vid
forsamring i god tid skall kunna reagera och samrada med andra behandlingsansvariga. Se

aven www.cpup.se.
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Supination
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Kommmentarer ovre extremiteterna: 1 Box-plottarna redovisas data for alla registrerade mét-
ningar pa de 775 barn som ér klassificerade i MACS. Vi har valt att dela upp i MACS I-11I,
dvs barn som kan anvénda sina héander helt eller delvis i manuella aktiviteter, respektive
MACS IV-V, som representerar en grav funktionsstdrning inom dvre extremiteterna. Den
senare gruppen utgor endast cirka 30%, vg se figur sidan 9. Data tillater ingen siker analys av
utvecklingen over tid eftersom bade de dldre och de yngre aldersgrupperna fortfarande &r
mycket sma (se figur s 17). MACS niva kan ej sidkert bedomas pa barn < 4ar, men uppgift
finns dnda pa vissa barn.

Passiv axelflexion sdmsta arm Passiv armbagsextension samsta arm
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(n=252) (n=75) (n=252) (n=75)
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Passiv supination sdmsta arm Passiv handledsextension (béjda fingrar) samsta arm
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Ovan redovisas andel (%) grona, gula respektive roda virden inom de olika subdiagnoserna
samt andel ddr man noterat stramhet vid passivt rorelseuttag (gra staplar). Vid tetraplegi fore-
kom kontraktur (gula och roda virden) i axel, armbage och underarm i 40 - 60%. Uttalade
kontrakturer (roda virden) var ovanliga inom 6vriga subdiagnoser. Gula virden var ungefér
lika vanliga inom alla subdiagnoserna (10-20%). Dessa fynd styrker ambitionen inom CPUP
att folja alla barn med CP oavsett subtyp. Liksom forra aret, hade pafallande fa gula och roda
virden registrerats for handledsextension. Det &dr svart att méta ledrorlighet pa barn med spas-
ticitet och eventuellt forekommer en del felvirden. Ytterligare utbildning och trining kommer
dock successivt att minska dessa felkéllor. Det kan dven finnas ett behov av att omvérdera
larmgrénserna for de olika rorelseomfangen for att sa tidigt som mojligt uppticka rorelsein-
skrankningar och tendenser till kontrakturutveckling. Det fokus pa ledrorlighet som CPUP
medfort har redan visat sig vara positivt och det dr var forhoppning att resurser ocksa finns sa
att adekvata behandlingsinsatser kan sittas in nar muskelstramhet uppticks. Forst da kan vi
uppfylla mélen for programmet.

Hoftabduktion
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Knéextension
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Kommentar rorelsestatus nedre extremiteterna.

Resultaten for nedre extremiteterna omfattar undersokningsdata pa 1335 barn O - 16 ar gamla
(ej GMFCS beddmda exkluderade). I boxplottarna for hoft-, kné och fot illustreras totalt antal
inrapporterade mitningar. Figurerna till hoger om boxplottarna illustrerar den procentuella
fordelningen av antalet rérelsemitningar for respektive aldersgrupp i relation till gront, gult
eller rott larmvirde. I dessa figurer kan vi i ar glidjande nog presentera mitviarden pa barn
under 1 ars alder. Det &r en positiv utveckling att barn upptécks och f6ljs i CPUP redan under
forsta levnadsaret. Men eftersom det dn sa ldnge finns fa métviarde fr a i de ldgre- och hogre
aldersklasserna bor resultatet tolkas med forsiktighet.

Hoftabduktionsmitningarna for barn och ungdomar som foljts regelbundet via CPUP visar att
ca 70 % av virdena (n=1112) dr normala. De gula mitvirdena som bor kontrolleras/atgirdas
var cirka 10% och de roda, klart patologiska virdena cirka 20%. Detta giller bade for barnen i
GMECS I-II och IV-V. De roda virdena finns representerade i samtliga aldersgrupper utom
for barn under ett ar.

Rorelseinskrdnkningar i hdftextension forekom séllan. For GMFCS I-1II var 95% och for
GMECS IV-V 84% av totalt 1083 mitvédrden grona. Gult larmvérde for GMFCS I-11I finns
inte. De roda virdena finns bade i GMFCS I-IIT och GMFCS IV-V och savil inom de ldgre
som i de hogre aldersgrupperna.

Rorelsemitningarna for hamstringsvinkeln (n=1129) visar att ca 75% av métvirdena faller
inom gront larmvirde. Inom GMFCS I-1II utgor antalet gula och réda virden tillsammans ca
20% av mitningarna. Motsvarande siffra dr 26% for GMFCS IV-V. Det ér vid skolstart i 6-7
ars aldern samt i tonaren och uppat som de flesta roda viardena forekommer.

For GMFECS I-1II var 10% av kndextensionsvirdena gula eller roda. For GMFCS IV-V var
motsvarande viarde 20%. De klart patologiska virdena forekom redan vid tre ars alder och
blev vanligare ju édldre barnen blev.

Hos barn i GMFCS I-11I patriaffades gula och roda larmvirden i cirka 30% av mitningar av
fotens dorsalextension i samtliga aldersgrupper. For gruppen GMFCS niva IV-V {oll 85% av
mitvirdena av fotens dorsalextension inom det grona larmvérdet.

Vi kan konstatera att man i flera leder noterade en simre rorlighet hos de dldre barnen obero-
ende av svarighetsgrad av funktionsnedsittning. Vi ser ocksa en tendens att barnen med storre
funktionsnedsittning (GMFCS IV-V) har en hogre grad av forsamring med stigande alder.
For barn och ungdomar vars grovmotorik klassificerats i GMFCS niva I-I1I sags sdmre hof-
tabduktion, hamstringsvinkel och dorsalextension i fotleden i de hogre aldrarna. De hade dven
en marginell forsdmring i hoftextension och knédextension. Detta kan bade bero pa att barnen
far en forsamrad rorlighet med stigande alder och/eller att barnen fodda i borjan av 1990-talet
fatt en mindre effektiv behandling dn barn fodda senare.

Vi vet dnnu inte hur den fortsatta utvecklingen av rorelsestatus fram i vuxenlivet kommer att
se ut. Efter 15-arsaldern har den snabba ldngdtillvixten av skelettet upphort, vilket bor minska
risken for forsamring. Det kan vara sa att en mer aktiv kontrakturprofylax kring den snabba
langdtillvixten i tonaren dr viktig och kan ge en bestaende forbéttrad rorlighet. Det kan ocksa
diskuteras om barn i tonaren bor undersokas oftare dn en gang om aret i CPUP.
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Under 2006 registrerades 887 barn och ungdomar (0-16ar) for arm-handfunktion i arbetstera-
peutformuléret inom CPUP. Av dessa kom 535 (60%) fran Skane och Blekinge, som startade
2002. De nya regioner som successivt tillkommit har oftast borjat med de yngre barnen. Data
for de dldre aldersgrupperna kommer dérfér huvudsakligen fran Skane-Blekinge. I Stockholm
har man delvis anvint ett annat registreringsformulér och dirfor kan vi tyvérr inte redovisa

vissa data for dessa 115 barn. I och med inférandet av 3C under 2007 bor uppgifter fran samt-

liga deltagande regioner vara kompletta.

Precis som forra aret, sa var lindriga”
handproblem (MACS 1) lika vanligt (45%)
vid hemiplegi som vid diplegi. For barnen
med hemiplegi bedomdes drygt 30% som
MACS 11, vilket bl.a. innebir att de inte
har full bimanuell funktion utan ofta an-
vénder olika strategier for att klara sina
aktiviteter. Vid diplegi och ataxi var samt-
liga MACS nivaer representerade och 65%
var sjélvstindiga i sina dagliga manuella
aktiviteter (MACS I+II). Samtliga barn

0%

MACS nivaer / subdiagnos

M saknas
EMACS V
BMACS IV
EMACS Il
OMACS Il
OMACS |

Hemiplegi Tetraplegi

(n=252) (n=39)

Diplegi
(n=271)

(n=83)

Dyskin CP Ataxi (n=39)

med tetraplegi och 85% av barn med dyskinetisk CP hade mycket nedsatt eller saknade helt

handfunktion (MACS IV+V).

Handfunktion enligt House skattas for varje
hand separat fran O till 8. Hir redovisas endast
de fyra huvudgrupperna; en hand som anvinds
spontant och oberoende av andra handen (7-8)
, en aktiv hjilphand (4-6), en passiv hjdlphand
(1-3) och en hand som inte alls anvinds (0).
Drygt 50% hade tva hiander som klassades i
den bésta funktionsgruppen. Aktiv hjdlphand
pa sin samsta sida hade 25%. Bland de 704
som klassificerats, var det 5% som inte anvén-
de nagon av sina hinder i aktiviteter.
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Vid hemiplegi var funktionen i den sé@msta
handen klassad ldagre &@n vid diplegi. Om

House funktionsklass sémsta handen

man jimfor House funktionsklass med . N | [

fordelningen av MACS nivaer (se fig 80% | -

ovan) sa ser man en klar skillnad vad gill- — —
er barn med dyskinetisk CP. Manga av e [ [|mrouseo
dessa barn tycks ha ganska bra greppfor- 40% | Stiouso 46
maga i sina hinder, men dnda har de stora

problem att klara sina aktiviteter, 85% var 20% 1 —
MACS IV+V. Kanske kan bristande vil- . ‘ ‘ ‘ ‘

jemissig grovmotorisk kontroll i axlar och gl e ol e S i

armbagar delvis forklara denna skillnad?

Pa sikt kan man 6verviga att i CPUP inkludera nagot matt pa formagan att placera hinderna
adekvat. Man kan ocksa spekulera 6ver om ytterligare behandlingsinsatser kan behovas for
denna grupp.

Zancolli-klass sémsta handen

Zancollis klassifikation syftar till att be-

doma graden av muskelspénning i hand- o —. =

leds- och fingerbéjmuskulatur. Klassifika- g% || 1

tionen gors genom att man uppmanar bar- c
net att aktivt stricka upp handled och fing- T ||| mzemcatis
rar samtidigt. Vid grad 1 &r tonus normal 40% 1— — |3 zancan2n
eller endast litt 6kad, grad 3 anger kom-

plett of6rmaga att striicka bade handled % — —

och fingrar. Det kan vara svart att gora - ‘ ‘ ‘ ‘

beddmningen pd ett barn som inte kan Hompleoi  Tetrplegi  Dnegt DyskinoP A (n=39)

medverka och virden saknas for manga

barn med tetraplegi och dyskinetisk CP. Bland samtliga barn som rapporterats hade 80% Zan-
colli 1, vilket stimmer ganska bra med att ingen stramhet angivits vid passiv handledsexten-
sion med raka fingrar hos 88%. Alla barn med ataxi kunde aktivt stricka handled och fingrar.

Problem med inslagen tumme, sk. thumb-
in-palm, angavs i minst en hand hos 41%

. . . 100% 1
av barnen. Bedomningen &dr dock svar och :i : —

Thumb-in-palm samsta handen

man kan misstinka en viss verdiagnostik. 80% |
Bedomningen skall goras da barnet aktivt ] . e sakaas

60% T B House IV

Oppnar handen for att gripa. En inaktiv, B House Il
avslappnad hand kan tyckas ha tummen 0% | - 2toune |
adducerad som vid House typ I utan att Sl e
spasticitet foreligger. Hilften av barnen
med hemiplegi hade thumb-in-palm, men . ‘ ‘ ‘ ‘
néstan inget barn med ataxi. Typ IV dir Homplew  Telwplei  Dilegh  DyskinGP A
samtliga muskler &r spianda forekom nés-

tan bara vid tetraplegi.

20%
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Hofter

Malet med hoftscreeningen ér att forhindra uppkomst av hoftluxation, dvs. hofter med Rei-
mers index (RI) 100%. Vi vet genom analys av screeningresultaten i Skane och Blekinge att
hofter med RI > 40 % oftast kriver operativ behandling for att de inte skall forsdmras och
utveckla luxation. Hofter med RI mellan 33% och 40% kréver skirpt observans, och ibland
dven operation.

Vi har hoftrontgenresultat for 1067 barn. Enligt det nya vardprogrammet (se www.cpup.se )
behover barn i GMFCS I inte rontgenkontrolleras. Ett landsting (S6rmland) har inte rapporte-
rat hoftresultat f6r 2006. Vi har valt att presentera andelen hofter med RI > 40% och antalet
hofter med RI 100%, dvs luxerade hofter (se Figur).

Andelen barn med RI >40% respektive hoftluxation relaterat till fodelsear
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Andelen barn (%) med Reimers Index (RI) > 40% och andelen barn med héftluxation (RI 100%) rela-
terat till fodelsedr. Barnen fodda 1990-1991 dr referensgrupp i Skane-Blekinge och har ej deltagit i
hoftpreventionsprogrammet. Staplarna med hoftluxation fodda efter 1991 representerar 5 barn.

Vi vet att 15-20% av barnen skulle ha utvecklat héftluxation om ingen forebyggande behand-
ling gavs. Barnen fodda 1990-1991 utgors av referensgruppen i Skane-Blekinge, dvs. de har
inte deltagit i hoftscreeningprogrammet. Det samma géller ett barn f6tt 2000 fran annat lands-
ting. Utdver dessa finns fyra barn rapporterade med hoftluxation. Tre barn (roda staplar) har
bedomts vara i for daligt/riskfyllt allméntillstand for att genomfora preventiv hoftoperation.
Ett barn fott 1992 med hoftluxation har flyttat in fran landsting som da dnnu ej deltog i CPUP.
Ingen hoftluxation har hittills intridffat pga for sen anmélan till CPUP.

Resultaten visar att prevention mot hoftluxation i CPUP fortsitter att fungera. Det &r dnnu for
tidigt att analysera resultaten av olika forebyggande atgirder/operationer.
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Ryggar - skolios

Malet med rygguppfoljningen dr att forsoka minska uppkomsten av operationskravande skoli-
os och att uppticka operationskrivande skolios i tid. Vi har valt att presentera antalet barn
med skolios bedomd som mattlig eller uttalad. Eftersom skolios oftast utvecklas framat ton-
aren representerar resultaten dn sa linge bara Skane och Blekinge. Den minskade andelen
barn med skolios forklaras till viss del av aldersskillnaden, men dven efter korrektion for alder
ses en minskande andel barn med skolios i de senare aldersgrupperna.

Andelen barn
med skolios i
Skdne och Ble-
kinge ar 2005
och 2006 i rela-
tion till fodelse-
ar.

Andelen barn med skolios (%)

2005 | 2006
1990-91

O Mattlig
W Uttalad

2005 | 2006 . 2005 | 2006
1992-93 . 1994-95

2005 | 2006
1996-97

Av totalantalet barn rapporterades 9 % anvinda korsett (7% ar 2005). Spridningen i relation
till alder (fodelsear) ses i figur nedan. Vi har i Skane och Blekinge sett en stor variation i kor-
settanvéndning mellan olika habiliteringsdistrikt, men det &r for tidigt att analysera skillnader
mellan regioner. Orsaken till den hoga andelen ungdomar med korsett fédda ar 1990 &r sanno-

likt att vi i den arsgruppen har manga med skolios och windswept position.

Andelen barn som
anges anvinda
korsett bland
antalet rapporte-
rade barn
(N=1204) i rela-
tion till fodelsedr.
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Ortosanviandning
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Nagon typ av handortos anvéndes regelbundet av 24%. Handleds- och tumortoser var ungefir
lika vanliga och anvindes lika ofta for funktion som for kontrakturprofylax. Helhandsortos
anvindes enbart for kontrakturprofylax. Armbagsortoser var ovanliga. Ortosanviandningen
varierade mycket mellan subdiagnoserna. Bara ett barn med ataxi anvidnde ortos medan 60%
av barn med tetraplegi hade ortos. Fran och med inférandet av 3C kommer @ven anvandnings-
tid (mer eller mindre 4n 6 timmar/dygn) att registreras.

Ortoser nedre extremiteterna
De vanligaste ortostyperna dr AFO (Ankel-Fot-Ortos) och staskal. AFO anvinds dagtid av
38% av barnen och nattetid av 14%. Fordelning relaterat till fodelsear ses i figuren nedan. Vi

ser att AFO for dagsbruk anvinds i alla aldrar med viss minskning i tonaren. AFO for natt-
bruk har en tydligare aldersprofil med okning fram till 3-arsaldern, darefter en minskning.

Andelen barn som anvander AFO (%)
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50 A
Andelen barn (%) som 40 |
anvdnder AFO dagtid eller
nattetid bland totala antalet 30 | B AFO dag
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Vi ser en stor variation i ortosanviandning med AFO mellan olika regioner. Skillnaderna &r sa
stora att, trots att vi d&nnu har relativt fa barn rapporterade, ér vissa skillnader statistiskt signi-
fikanta.
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Regional férdelning av andelen barn som anvander AFO
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holm).

B AFO dag
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Staskal anvénds av 27% av alla rapporterade barn. Utover det anviander 5% annat stahjdlpme-
del (Easystand, tippbridda, Gazelle etc). Anviandning av staskal har inte samma aldersprofil
som AFO, det anvénds i 15-20% &dven upp i tonaren (se figur). I Vistra Gotaland, Varmland,
Orebro lin och Vistmanland #r det framfor allt stende i tippbrida som stir for den hogre
andelen “annat stahjdlpmedel”.
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Operationer

Av 1084 barn (fem regioner har ej rapporterat operationer) har 223 barn rapporterats ha ge-
nomgatt en eller flera ortopediska operationer. Andelen barn som opererats i relation till fo-
delsear ses i figuren nedan. Av de 223 barnen som opererats har 96 genomgatt preventiv orto-
pedisk kirurgi mot hoftluxation (adduktor-psoastenotomi, femurosteotomi, bickenosteotomi).
Achillesseneforlangning (eller gastroknemiusforlangning) har gjorts pa 89 barn. Det tredje
vanligaste ingreppet &r subtalar artrodes som gjorts pa 27 barn Enbart nio av 887 barn (1%)
rapporteras ha blivit handopererade under det senaste aret. Det bor noteras att barn under 6 ar
utgjorde drygt hilften av materialet for 6vre extremitetsdata.

Det gér dnnu inte att gora ndrmare analys av operationsférdelning mellan regioner. Det finns
dock en stor spridning i frekvensen operationer pa grund av forekomst av kontraktur mellan
olika distrikt och regioner. I framtiden blir det intressant att analysera dessa skillnader i rela-
tion till eventuella skillnader i rorelsestatus och funktion.

Andelen barn som nagon gang genomgatt ortopedisk operation (%)
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Andelen barn som rapporterats nagon gang ha behandlats med botulinumtoxin framgar av
figur nedan. Materialet dr dnnu for litet for att analys av geografiska skillnader eller behand-
lingsresultat skall kunna goras. Samtliga regioner har dock rapporterat barn som behandlats.
Den vanligaste muskelgruppen som behandlas &r gastroknemius-soleus. Vi ser att andelen
barn som behandlas 6kat sedan 2005. Botulinumtoxinbehandling i arm/hand hade givits till 56
av de 887 (6,3%) barnen som rapporterats i avseende arm-handfunktion. Av dessa hade 33
hemiplegi, 12 diplegi, 3 dystoni, 4 tetraplegi och 4 oklar CP-typ. Alla MACS nivaer fanns
representerade.

Andelen barn som nagon gang behandlats med botulinumtoxin (%)
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Andelen rapporterade barn som behandlas med baklofenpump eller selektiv dorsal rhizotomi
ses i nedanstaende figur. Eftersom rhizotomi oftast gors i 3-6 ars aldern visar figuren en ned-
atgaende trend under senare ar. Eftersom baklofenpump opereras in i alla aldrar &r en ldgre
andel hos de yngre barnen forvintad. Det gar dnnu inte att avgora utvecklingen i frekvens av
baklofenpumpsbehandling.

Andelen barn som behandlats med rhizotomi eller baklofenpump
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Sammanfattning

Fran och med januari 2007 deltar alla landsting/regioner i Sverige i CPUP. Dessutom deltar
Helse Sor och Ost i Norge, vilket motsvarar halva Norges befolkning. Denna rapport visar
situationen 2006, da regioner motsvarande 85% av befolkningen var anslutna. For de alders-
klasser dér alla deltagande regioner rapporterar motsvarar antalet barn i registret en prevalens
pa 2.0/1000. Det talar for att de flesta barn med CP i aktuella arsklasser dr med i CPUP.

Alla deltagande regioner hade under 2006 dnnu inte rapporterat i alla delar av CPUP. Vi ser
emellertid att allt fler rapporterat i samtliga formulér. Neuropediatrikerformuliret dr utarbetat
under 2006, rapportering paborjas 2007. Forhoppningen ir att vi snart kommer upp till full
rapportering av alla formulér. Detta dr nodvindigt bade for att fa en komplett bild av det en-
skilda barnet och fér CPUP som kvalitetsregister.

Ett av malen med CPUP dr att forhindra hoftluxation. Det ser hittills ut som vi klarar det i
hela landet. Vi far inte glomma att fore CPUP drabbades var 10:e barn med CP av hoftluxa-
tion, sa det dr en dramatisk forbattring vi astadkommer. Vi vet nu att manga hofter lateralise-
ras redan i 2-4 arsaldern. Det dr déarfor viktigt att vi fortsitter vara aktiva med att identifiera
alla barn med misstinkt CP tidigt, att f6lja dem regelbundet i CPUP fran tidig alder och att
vid behov sitta in atgirder tidigt.

Vi borjar nu kunna se skillnader i behandlingsrutiner mellan olika landsting. Det &r t.ex. en
stor variation i ortosanviandning. Ett sitt att utvidrdera olika behandlingsmetoder dr att pavisa
skillnader i behandling, sedan analysera vad skillnaderna beror pa och om det finns skillnad i
resultat. Har t ex landsting dér en stor andel barn anvinder AFO eller staskal bittre resultat dn
landsting dir férre anvinder dessa ortoser? Vi vet dnnu inte om det sker en 6verbehandling
eller en underbehandling.

De nya spasticitetsreducerande behandlingarna dr ocksa viktiga att utvirdera. Vi ser en 6kan-
de andel barn som behandlas med botulinumtoxin. Vi ser samtidigt en minskande andel barn
som opereras med rhizotomi. Om nagra ar kan forhoppningsvis langtidsresultaten efter dessa
nya metoder analyseras.

Vi ser att ledrorligheten ér sdmre hos de édldre barnen. Forsamringen 4r mer uttalad hos barnen
i MACS IV-V respektive GMFCS IV-V. I framtiden hoppas vi kunna se hur olika behand-
lingsalternativ paverkar utvecklingen av ledrorlighet. Medfor t ex den 6kande anvindningen
av botulinumtoxin efter 1998 att vi kan bibehalla ledrorligheten bittre hos barnen fodda pa
senare ar? Hur paverkar olika anvindningsrutiner av ortoser ledrorlighetsutvecklingen?

Vi ser ocksa att handfunktionsproblem dr vanliga vid cerebral pares och att problemen fore-
kommer inom alla subdiagnoser. Det &r alltsa nodvandigt att folja alla barn med CP dven av-
seende handfunktion. Hur vi lyckas med vart preventiva arbete &r det dnnu for tidigt att be-
doma, men CPUP har redan inneburit stora kvalitetsvinster genom ett 6kat fokus pa ovre ex-
tremiteterna och en bittre helhetssyn pa barnets rorelseférmaga.

Sedan CPUP startades har ett 6kande antal vetenskapliga rapporter skrivits. Att vi har ett stort
och okande totalmaterial ger oss en unik mojlighet att utvirdera och analysera olika aspekter
av CP. Mojligheterna att himta kunskap ur CPUP-databasen Okar fran ar till ar, och vi hoppas
att sa manga som mojligt blir intresserade av att utnyttja detta.
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Mal for 2007 - utvirdering

Under 2006 sker, i samarbete med NKO, forberedelse till ndtbaserad inrapportering av upp-
gifter till CPUP-databasen genom 6verforing av uppfoljningsformuléren till Comporto, en
internetbaserad rapporteringsfunktion. Testkorning planeras under hosten 2006, och plane-
ringen #r att vi fran och med 2007 skall kunna ga 6ver till Comporto.

Kommentar: Genomfort

De regioner i Sverige som @nnu inte anslutits till CPUP har alla aviserat att de har planer och
onskemal om deltagande. Det innebdr att hela landet bor vara med fran och med 2007.
Kommentar: Genomfort

Fortsatt utveckling av CPUP/CPOP sker i Norge. Vi hoppas ocksa pa begynnande deltagande
fran Danmark under 2007.

Kommentar: Fortsatt utveckling och samarbete med Norge. Diskussion och utredning for
deltagande i 3C. Samarbete med Danmark har inte utvecklats under dret.

Utbildning i CP-klassifikationerna fortsétter i samband med CPUP-dagarna 21-22 september
2006 i Lund. En utbildnings-CD kommer att presenteras. CDn har 6versatts till svenska for
CPUP i samrad med skaparna inom SCPE (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe) och
med ekonomiskt stod av Folke Bernadottestiftelsen.

Kommentar: Genomfort

Arbetsgrupper har under 2006 gjort forslag till revidering av formulédren som fylls i av arbets-
terapeuter och sjukgymnaster. Forslagen skall ut pa remiss och nya versioner planeras vara i
bruk fran och med 2007.

Kommentar: Genomfort

I samrad med referensgruppen i neuropediatrik har en arbetsgrupp konstruerat formulir for
rapportering av bland annat CP-subdiagnos, samtidiga funktionshinder och sjukdomar, till-
vixt. Forslaget har varit pa remiss och planeras vara i bruk fran och med 2007.
Kommentar: Genomfort

PM for hoftscreening skall revideras baserat pa de erfarenheter vi hittills gjort. Forslaget skall
pa remiss och planeras vara i bruk fran och med 2007.
Kommentar: Genomfort
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Mal for 2008

Kontakt har tagits med representanter for vuxenhabiliteringen i Sverige. Det har paborjats en
utredning for att kartldgga forutséttningarna for fortsatt uppfoljning av personer med CP i
vuxenlivet, och hur uppfoljningen skall ske. Under 2008 bor utredningen vara genomford.

Innehallet i de olika uppfoljningsformulédren skall optimeras, sa att vi sa klart och enkelt som
mojligt far den information vi behover dels for CPUP som ett instrument for att folja det en-
skilda barnet, dels for CPUP som nationellt kvalitetsregister.

Fortsatt utveckling av och utbildning i 3C-systemet. Systemet skall goras sa anvindarvinligt
som mojligt. Olika sitt att enkelt spara tekniska fel och olika sitt att spara barn med tecken till

forsamring skall tas fram.

Utveckling av norsk version av 3C, och fortsatt arbete for att skapa inrapporteringsmajlighet
fran Norge. Mélet ir att rutiner for inrapportering i 3C fran Norge skall bli klara 2008.

Oversittning av forildrainformation till de frimmande sprik som behovs.
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