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Forord

Detta ér den tredje arsrapporten for CPUP (Uppf6ljningsprogram for cerebral pares) som na-
tionellt kvalitetsregister.

CPUP har funnits i Skane och Blekinge sedan 1994. Programmet utsags till nationellt kvali-
tetsregister 2005. Fran och med 2007 &r hela Sverige anslutet. I Norge har man sedan 2006
registrerat i Helse Sor och Ost, vilket motsvarar halva befolkningen. Kollegor frin Norge del-
tar i revidering och utveckling av programmet. Samtliga formulir dr under 2007 dversatta till
danska av kollegor pa Helene Elsass Center, och planering for danskt deltagande i CPUP pa-
gar.

Cerebral pares ér ett tillstind med l4gre 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 tredje arsrapport &r en redovisning av samlade resultat fran alla de deltagande regio-
nerna i Sverige. Eftersom de flesta regioner nyligen borjat registrera dr endast vissa jaimforel-
ser av behandlingsrutiner och behandlingsresultat mellan olika regioner mojliga att goéra. For
varje ar som gar kan fler och djupare analyser goras.

De dldsta ungdomarna som #dr med i CPUP &r nu 18 ar och skall efterhand 1amna barn och
ungdomshabiliteringen. Det finns ett behov och en 6nskan, fran bade profession och manga av
de personer som f6ljts genom uppvixtaren i CPUP, att en fortsatt uppfoljning sker i vuxenli-
vet. Under aret har en grupp pabdrjat utredning och planering for att skapa en vuxendel i
CPUP. Under aret har ocksa det nya neuropediatrikerformuliret tagits i bruk, och glidjande
manga har rapporterat in i detta. Ett nytt operationsrapporteringsformulér har arbetats fram,
och rapportering i detta paborjades januari 2008.

Det idr angelédget att upprepa och poéngtera att CPUP bygger pa ett samarbete mellan oss alla
som arbetar med personer med CP. Vi &r tacksamma for alla forslag och synpunkter vi far for
att forbittra och utveckla CPUP, och vi hoppas pa ett fortsatt gott samarbete.

Lund 2008-09-21
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 upp-
komsten 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 anviindning
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 ofta intréffar 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 forsdmring intriffar.

Fran borjan omfattade CPUP endast undersokning av barnens grovmotoriska funktion och
deras nedre extremiteter. Sedan 2002 {oljs dven barnens handfunktion och rorlighet 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. allméin utveck-
lingsniva, synformaga och eventuell epilepsi. Under 2007 har separat formulér for rapporte-
ring av genomgangna operationer tagits fram.

Ar 2005 kunde vi genom 10-arsuppfdljning visa att det gr att férhindra hoftluxation och
minska antalet barn som utvecklar svar kontraktur i en totalpopulation. CPUP dr sedan 2005

ett nationellt kvalitetsregister.

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

Idag finns 64 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 innebér 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 3 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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Fran och med januari 2007 deltar samtliga regioner/landsting i Sverige i CPUP. Fran nedan-
staende tabell framgar hur stor andel av Sveriges befolkning 0-16 ar som varje region repre-
senterar, vilka arsklasser barn och ungdomar som foljs och vilka delar av CPUP som ingar i
respektive regions program. Arbetsterapeuternas formuldr for arm-handfunktion var fardigt
och borjade anvindas 2002. Under det gangna aret har ett neuropediatrikerformulér for rap-
portering av CP-subtyp, samt for rapportering av andra funktionshinder och sjukdomar som
paverkar barnens motoriska utveckling introducerats. Aven om starten for de olika delarna av
uppfoljningen skett vid olika tidpunkter i respektive region har man oftast valt att inkludera
samma arskullar i uppfoljningen enligt tabellen nedan.

Deltagande drsklasser och antal barn i olika uppfoljningsformuldr i CPUP i respektive regi-
on/landsting vid utgdangen av ar 2007.

Region Andel av Forsta arsklass i Forsta arsklass i Forsta arsklass i Forsta ars-
/landsting Sveriges sjukgymnasternas | arbetsterapeuter- neuropediatriker- klass i hoft-
befolkning formulér nas formuldr nas formuldr programmet
0-16 ar (%) (antal barn) (antal barn) (antal barn) wok
Blekinge 1,6 1990 (72) 1992* (69) 1998 (22) 1992
Dalarna 29 2000% (25) 2000%(24) 2002
Gotland 0,6 2000 (6) 2000 (6) 2004
Givleborg 2,8 2000 (46) 2000 (46) 2003
Halland 34 1995 (75) 1995 (72) 1997
Jamtland 1,3 2000 (24) 2000 (24) 2000 (12) 2003
Jonkoping 3,8 2000 (32) 2000 (27) 2000 (22) 2004
Kalmar 24 2002 (15) 2002 (15) 2002 (15) 2004
Kronoberg 1,9 2000 (23) 2000 (23) 2000 (21) 2002
Norrbotten 2,6 1999 (26) 2000 (18) 2003 (2) 2004
Skéne 12,9 1990 (557) 1992%(463) 2000%(100) 1992
Stockholm 224 1999%(218) 1999(194) 1999 (29) 2002
Sodermanland 29 1998 (54) 1998 (51) 2002
Uppsala 3,6 2001 (46) 2001 (45) 2001 (11) 2003
Virmland 2,8 2001%*(27) 2001%#(25) 2001* (21) 2003
Visterbotten 2,7 1999 (34) 1999 (21) 1999 (18) 2001
Visternorrland 2,5 1998%* (27) 1998 (20) 2001
Vistmanland 2,7 2000 (35) 2000 (31) 2000 (18) 2002
V Gétaland 16,9 1998* (253) 1998(126) 1998 (45) 2001
Orebro 3,0 2000 (30) 2001 (8) 2000 (14) 2002
Ostergétland 4,5 2000* (46) 2001 (40) 2001 (19) 2004
Totalt i CPUP 21 ldn 20 l4n 16 l4n 21 l4n
1729 barn 1672 barn 1329 barn 389 barn

*  enstaka barn fodda fore angivet artal ingdr
** riknat efter barn fodda senast tre dr fore landstingets medverkan i CPUP. Aven barn fodda tidigare dr som
foljer CPUP finns registrerade men dr ej med i drsrapportsanalys avseende hiftluxation.

I vissa delar av denna arsrapport ingar alla barn som nagon gang foljts av CPUP, dvs dven
utflyttade eller avlidna. I de mer epidemiologiska delarna ingar bara de 1729 barn som 31 dec
2007 var bosatta i landet och foljdes enligt CPUP. Jamfort med ar 2006 foljdes 354 fler barn i
CPUP, en 6kning med 26 % under 2007. Eftersom tidiga insatser &r nodvéndiga for att fore-
bygga hoftluxation och kontraktur dr det glddjande att néstan hela 6kningen géllde barn under
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fyra ar; sex av tio nya barn var under tre ar och var femte hade inte fyllt tva nir de paborjade
uppfoljningen. Antalet barn som rapporterats avseende arm-handfunktion har 6kat med 327
(37 %). Barnlédkarna prioriterade enligt dverenskommelse rapporter for barn fodda 2000-2002,
av vilka 45 % (257 barn) infor denna arsrapport hade ifyllt neuropediatrikerformulir.

Antal barn i CPUP i relation till fodelsear
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Antal barn i CPUP (N=1729) i relation till fodelsedr. Blatt filt motsvarar barn som foljdes 2005,
orange barn foljda sedan 2006 och gront filt barn som tillkom dr 2007.
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CP definieras som ett bestaende rorelsehinder p.g.a. en avvikelse/skada i hjdarnan som inte
forsamras. Det finns enstaka barn som tidigt har tydliga tecken pa CP, men dir de neurologis-
ka symtomen gar tillbaka fore fyra ars alder. Enstaka andra barn med rorelsehinder av CP-typ
visar sig med tiden ha fortskridande hjarnsjukdom. Dessa barn skall foljas i CPUP tills man
vet om de uppfyller kriterierna for diagnosen CP. Detta gar vanligtvis att avgora vid 4 ars al-
der. Manga barn med lindrig CP uppmirksammas inte for sitt rorelsehinder under de forsta
levnadsaren, men de flesta med CP har troligen fatt sin diagnos kring 4 ars alder.

Bland dem som f6ljdes av CPUP forra aret visade sig fem barn inte uppfylla diagnoskriterier-
na for CP efter fyra ars alder. De ingar inte i materialet for denna rapport. Fér de barn som
lamnar CPUP pa grund av progressiv neurologisk sjukdom bor annan uppf6ljning ordnas,
eftersom de ofta har samma risk for hoftluxation, kontrakturutveckling och undernéring som
barn med CP.

Vid starten av CPUP har de flesta regioner valt att borja med de fem yngsta arskullarna, vilket
innebdr att barn fodda fore ar 2000 bara finns i ett fatal regioner. For att hela landet ska vara
representerat har vi déarfor valt att analysera forekomsten av CP vid utgangen av 2007 for barn
fodda ar 2000-2003, d.v.s. de var 4-7 ar gamla. Vid arsskiftet 2007/2008 fanns 797 barn i
denna alder i CPUP Sverige, motsvarande 2,14/1000 barn. Detta kan jamforas med CP preva-
lensen vid 4-7 ars alder i studier fran Vistra Gotaland 1,9/1000 (fodda 1995-1998, inkluderat
endast barn fodda i Sverige) och i Skane/Blekinge 2,7/1000 (fédda 1994-97, inkluderat dven
utrikes fodda). De flesta barn med CP i Sverige i denna aldergrupp deltar alltsa nu i CPUP.
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Regional prevalens rapporterad CP (%o)

Antal rapporterade barn med CP frdn respektive region fodda ar 2000-2003 per tusen barn i samma
alder i respektive region (for Uppsala och Virmland dr berdkning gjord pa darskullarna 2001-2003,
for Kalmar 2002-2003).

Andelen barn i aldern 4-7 ar med CP foljda av CPUP i respektive omrade varierar enligt figu-
ren ovan mellan 1,1 och 3,3/1000. For flertalet regioner #r det sa fa barn i varje arsklass att
slumpen kan ge betydande 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
ndr fler arskullar efterhand inkluderats i uppfoljningsprogrammet.

For landet som helhet har prevalensen av rapporterad CP okat fran 1,95/1000 barn ar 2005
och 2,08/1000 ar 2006 till 2,14/1000 barn 2007. Att andelen barn med CP som erbjudits del-
tagande i CPUP ir i 6kande &r troligare &@n att den verkliga forekomsten av CP i Sverige har
okat under denna tid. Férdjupad analys av materialet kommer att géra det mojligt att nirmare
folja den verkliga CP prevalensen dver aren, sérskilt for vissa létt igenkdnnbara CP-typer och
funktionsklasser. Detta ir ett ofta efterfragat kvalitetsmatt for peri-neonatalvarden.

For de 1729 barnen i CPUP har data under aret samlats fran 625 hoftrontgenmétningar, 2051
sjukgymnastformular for rygg och nedre extremiteterna (NE) och 1642 arbetsterapeutformulér
for ovre extremiteterna (OE). Upp till och med sex ars dlder undersoks barnen varje halvar
och dldre barn undersoks arligen av sjukgymnast och arbetsterapeut. Da barnen ar 4-5 ar gam-
la rapporterar barnldkarna faststélld CP och subtyp, liksom andra funktionshinder och sjuk-
domar som paverkar barnens motoriska utveckling. Vid arsskiftet fanns 190 neuropediatriker-
formuldr inmatade och kompletterades under varen 2008 till 389 rapporter.
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Subtyper

Uppgiften om “dominerande neurologiskt symtom”, d.v.s. huvudtyp av CP finns for 1722 av
de 1729 barnen. Bland dem som var fyra ar och éldre (n=1378) hade 73 % spastisk, 6,5 %
ataktisk och 12 % dyskinetisk CP. Ej klassificerbart dominerande symtom angavs i 8 %.

Under senaste aret har andelen barn fyllda fyra ar utan angiven CP-subtyp 6kat (20 %), efter-
som uppgiften inte ldngre ingar i sjukgymnasternas formulér. Bland de barn som har ifylld
uppgift om subtyp har dock andelen oklar typ minskat fran drygt 12 till 6,5 %, en effekt av att
neuropediatrikerna nu deltar i programmet. Av 1101 barn fyllda fyra ar med uppgift om sub-
typ hade 37 % diplegi (34 % spastisk och 3 % ataktisk), 32 % spastisk hemiplegi, 7 % spas-
tisk tetraplegi, 4 % ren ataxi, 2,5 % atetos och 11 % tonusvixling.

Fordelningen mellan de olika CP typerna i respektive region for barn fyra ar och éldre fram-
gar av nedanstaende figur. Eftersom antalet barn per region @nnu ar lagt &r det i forsta hand
slumpen som ger de stora variationerna i fordelningen. Fordelning av CP-subtyper och even-
tuella skillnader i diagnostiken kommer att kunna jimforas mer nér antalet rapporter blivit
storre och kan kombineras med uppgifter fran neuropediatrikerformuléret. Av regioner med
flest barn i CPUP har Blekinge, Halland, Skane och V Goétaland liknande fordelning av sub-
typer som riksgenomsnittet, medan CPUP i Stockholms lédn foljer nagot lagre andel barn med
hemiplegi och hégre andel med diplegi.

Férdelning av CP subtyper (%)

100%
80% -
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H Dystoni
60% - Atetos
Ataxi
B Tetraplegi
40% - m At diplegi
B Sp diplegi
m Hemiplegi
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Fordelning (%) mellan subtyper for barn med CP fyllda fyra dar bosatta i respektive region 2007 och
nationell (n=1101). For Givleborg och Gotland saknas dnnu uppgift om subtyp.

*”Ej klassificerbar/blandtyp” ur neuropediatrikerformuldr eller ”Tecken pa CP” ur sjukgymnastfor-
muldr 2006

** | respektive 6 barn over fyra ar med rapporterad subtyp



10 Arsrapport CPUP 2008 LW

Grovmotorisk och manuell formaga

Bedomning av barnens grovmotoriska formaga enligt Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) och deras formaga att hantera foremal enligt Manual Ability Classification
System (MACS) visas i figurerna nedan. Barn med relativt god grovmotorisk formaga,
GMEFCS niva I utgjorde 43 % av alla barn i CPUP Sverige 2007. Detta kan jamforas med 32
% 1 det vistsvenska CP-panoramat bland barn fodda 1995-98 och 48 % i det sydsvenska fod-
da 1993-97. Av barnen i CPUP Sverige har nu 33 % GMFCS niva IV-V jamfort med 31 %
respektive 22 % i de internationellt rapporterade studierna fran Vist- och Sydsverige. Fordel-
ningen mellan de olika GMFCS nivaerna har inte fordndrats sa mycket i ar jamfort med fore-
gaende ar, vilket mojligen beror pa 6kad statistisk sdkerhet i och med att antalet uppfoljda
barn okat.

MACS Kklassifikationen dr bara validerad for barn som ér fyra ar eller dldre. Som ses i figuren
nedan #r det ganska sma fordndringar i fordelningen mellan MACS nivaer fran 2005 till 2007.
Mojligen har andelen niva III och IV 6kat nagot jamfort med niva I och II. Manga nya barn
och manga nya regioner har tillkommit och det dr for tidigt att avgora om det dr verkliga eller
slumpmissiga forandringar. Det dr glddjande att konstatera att MACS niva hade registrerats
for 98 % av barn 4 ar eller dldre under 2007. Ungefir 70 % av barnen uppgavs ha ”patagliga”
problem med handfunktionen (>MACS I), men hilften bedomdes dnda vara sjilvstindiga i
sina aldersadekvata manuella aktiviteter (MACS I+II). Drygt vart fjarde barn hade en uttalad
handfunktionsnedsittning med totalt eller nédstan totalt behov av assistans for att klara manu-
ella aktiviteter (MACS IV+V).

Nationell férdelning av MACS-nivaer (%)
Nationell fordelning av GMFCS-nivaer (%)

40

35

30

25 1

W 2005
2006
2007

Saknas

lahull ] Hdim

Saknas

Fordelning (%) av antalet rapporterade barn i GMFCS-nivaer (N= 1015 ar 2005, 1374 ar 2006, 1656
ar 2007), och MACS-nivder (N= 563 dar 2005, 775 ar 2006, 910 ar 2007).

Det finns en stor spridning i GMFCS och MACS-f6érdelning mellan olika regioner (se figurer
nista sida). Liksom vid analys av subdiagnoser maste vi ta hinsyn till att flera regioner fortfa-
rande 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,
forutom eventuella verkliga skillnader i svarighetsgrad av funktionsnedséttning mellan olika
regioner.
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Regional férdelning av GMFCS-nivaer

NHRERRRRERRRRERRR
soe (1 WSS RSN

W Saknas
BGMFCS V
BGMFCS IV
BGMFCS Il
40% OGMFCS I
30% A OGMFCS |

Fordelning (%) av antalet rapporterade barn (N= 1671) i GMFCS-nivder fordelat pa rapporterande
regioner.

Regional férdelning MACS nivaer
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Fordelning (%) av antalet rapporterade barn >4 ar (N= 910) i MACS-nivaer fordelat pa rapporte-
rande regioner. Antalet barn i varje region anges inom parentes. Observera att vissa regioner har
mycket fa rapporterade barn.
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Rorelsestatus

Nedan visas resultat av ett urval av sé@msta sidans passiva ledrorlighet, relaterat till MACS
eller GMFCS niva. Rorelsestatus illustreras med sk box-plottar med medianvarde och kvarti-
ler. Extremvérden, outliers, dr markerade som en cirkel. Inom CPUP anvénder vi oss av
griansvirden/larmvirden, av modell trafikljus for respektive led som méts. Gront visar vad vi
bedomer som ett normalt eller nidstan normalt virde. Gult virde bor, om det dr korrekt miitt,
foranleda att nuvarande eventuella behandling ses 6ver, intensifieras eller ersitts av annan
atgdrd. Ett rott virde ér klart patologiskt, en kontraktur.

Rorelsestatus ovre extremiteterna
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Handledsextension

Handledsextension - MACS I-llI
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I Box-plottarna redovisas data for alla métningar (pa 1237 barn). Vi har valt att dela upp i
MACS I-II1, dvs barn som kan anvénda sina hénder helt eller delvis 1 manuella aktiviteter,
respektive MACS IV-V, som representerar barn med grav funktionsstorning. Den senare
gruppen utgor cirka 30 %. Data tillater annu ingen siker analys av utvecklingen 6ver tid efter-
som bade de dldre och de yngre aldersgrupperna fortfarande &r sma.
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Ovan redovisas antal barn med grona, gula respektive roda virden for passivt rorelseomfang i
samsta armen for respektive alder vid senaste mittillfillet. Liksom tidigare ar ser vi att gula
virden féorekommer dven hos sma barn medan réda virden dr ovanliga. Andel gula och roda
virden beror forstas pa hur man sitter larmgrianserna. I en nationell arbetsgrupp diskuteras om
larmgréinserna &r optimala for att tidigt upptécka risk for kontraktur. Troligen kommer grén-
serna framover att justeras. Larmgrins for forsamring jamfort med foregaende mitning vore
ocksa onskvirt. Barn med svara funktionshinder kan ju ha upprepade gula eller roda vérden
trots optimal behandling.

Passiv ledrorlighet inom Ovre extremiteterna har registrerats i 99 %, vilket imponerar eftersom
det dr svart att undersoka barn med spasticitet. Felvirden kan forstas forekomma, men utbild-
ning och trining kommer successivt att forbdttra datakvaliteten. Det fokus pa ledrorlighet som
CPUP medfort har redan visat sig vara positivt och vi hoppas att resurser ocksa finns for ade-
kvata behandlingsinsatser nar muskelstramhet uppticks. Forst da kan vi uppfylla mélen for
programmet.

Rorelsestatus nedre extremiteterna

Resultaten for nedre extremiteterna ledrorlighet baseras pa 8327 mitningar hos 1677 barn som
bidrar med ett eller flera matviarden mellan O - 18 ar. De mitviarden som saknar GMFCS bedom-
ning (n= 331) eller bedomningsdatum (n=3) har exkluderats. I vinstra kolumnen finns boxplottar
med medianvirden, kvartiler och extremvérden (outliers) som &dr markerade med cirklar. I hogra
kolumnen illustreras fordelningen av antalet méitningar. For nedre extremiteten &dr larmvérdena
olika beroende pa grad av grovmotorisk funktion (GMFCS-niva). Larmvirdena inom CPUP utgar
fran att barnen skall ha tillrdckligt god rorlighet i hoft-, kné- och fotled for ett bra staende (GMFCS
IV-V) och magjlighet att dorsalflektera under sta- och sviangfasen vid gang (GMFCS I- III).
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Kommentar rorelsestatus nedre extremiteterna.

Hoftabduktionsmitningarna for barn och ungdomar i GMFCS I-III och IV-V visar att ca 50 % av
matvirdena var grona och normala. De gula métvédrdena som bor kontrolleras/atgiardas utgjorde
cirka 30 %. De roda, klart patologiska virdena utgjorde cirka 20 %.

Rorelseinskrinkningar i hdftextension forekom sillan for barn och ungdomar i GMFCS I-111. Av
deras mitvirden var 94 % grona. For GMFCS V-V var 50 % av métvirdena grona, 42 % gula och
8 % roda. Roda métvirden fanns bade for GMFCS I-1I1 och GMFCS IV-V och savil inom de lagre
som i de hogre aldersgrupperna.

Rorelsemétningarna for hamstringsvinkeln for GMFCS I-1II visade 70 % grona, 18 % gula och

13 % roda mitvirden. Motsvarande siffror for GMECS IV-V var 66 % grona, 19 % gula och 15 %
roda mitvirden. Roda virden forekommer i ndstan alla aldersgrupper. Efter skolstart och i tonaren
dr andelen barn med rorelseinskriankningar hog.

Rorelsemitningarna for kndextension for GMFCS I-1II visade 27 % grona, 68 % gula och 5 % roda
mitvirden. For GMFCS IV-V var 74 % av métvirdena grona, 13 % gula och 12 % rdda. Inom
bade GMFCS I-III och IV-V forekom roda virden vanligtvis i forskole- och tonarsgrupperna, men
dven redan i 1-2 arsaldern.

Hos barn i GMFCS I-1II visade métningarna av fotens dorsalflexion (mdtt med extenderat knd)

49 % grona, 36 % gula och 15 % roda virden. For GMFCS niva IV-V sags 74 % grona, 19 % gula
och 7 % roda mitvirden. En forklaring till att barn och ungdomar i GMFCS IV-V har bittre dor-
salflexionsrorlighet dn barn i GMFCS I-1II kan vara att det i GMFCS V-V finns barn med dyski-
netisk CP som véxlar i tonus.

Vi kan liksom i tidigare arsrapporter konstatera:

e en samre rorlighet i flera leder ses hos de dldre barnen oberoende av svarighetsgrad av funk-
tionsnedsittning.

¢ en tendens att barnen med storre funktionsnedsittning (GMFCS IV-V) har en hogre grad av
forsamring med stigande alder.

Forsamringarna hos de édldre barnen 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
4n barn fodda senare. An sé lidnge finns det fi mitvirden i de ldgsta och hogsta &ldersklasserna.
Dirfor bor resultaten tolkas med forsiktighet. Genom fortsatt arbete med att méta och folja ledror-
ligheten hos samtliga barn, oavsett svarighetsgrad, kommer vi att fa veta mer om utveckling av
rorelsestatus pa alla barn och ungdomar. Exempel pa intressanta fragor att besvara ar: Hur ser den
fortsatta utvecklingen av rorelsestatus fram i vuxenlivet ut? Barn i tonaren undersoks en gang om
aret i CPUP, dr det tillrickligt? Behovs mer aktiv kontrakturprofylax under den snabba ldngdtill-
vixten i tonaren dr viktigt for att ge en bestaende forbittrad rorlighet?
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Arm / handfunktion

Under 2007 registrerades 1237 barn och ungdomar 0-16ar i arbetsterapeutformuliret, en 6k-
ning med 37 % jamfort med 2006. Barn som dr yngre @n 8 ar kommer fran nistan hela landet.
Nya regioner som successivt tillkommit har borjat med att enbart f6lja de yngre barnen.

Antal barn per fédelsear och distrikt
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Antal barn och ungdomar frdn respektive region som registrerats i arbetsterapeutformuliret under

2007 relaterat till fodelsear (N = 1237).

Subtyp av CP anges i 3C inom neuropediatrikerformuléret. I arbetsterapiformuliret finns nu
endast uppgift om dominerande symptom, t.ex. spasticitet, ataxi etc. Eftersom neuropediatri-
kerformuldr dnnu saknas for manga barn, viljer vi i ar att inte redovisa handfunktion for de

olika subtyperna. Vi hoppas att fullstindiga diagnosuppgifter finns tillgiangliga pa alla barn i

nésta ars rapport.

Handfunktion enligt House skattas for
varje hand individuellt och framforallt
bedoms greppformagan och graden av
spontan anvindning i handen. De nio
funktionsklasserna (House 0-8) gruppe-
ras i 4 huvudgrupper eftersom reliabili-
tetsstudier visat att detta dr att foredra.
House 7-8 édr en hand som anvénds spon-
tant och oberoende av andra handen,
House 4-6 en aktiv hjdlphand, House 1-3
en passiv hjalphand och House 0 en
hand som inte alls anvénds. Jamfort med
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2006 sa noteras i totalmaterialet for 2007 (N = 1237) en nagot sdamre funktionsprofil i de non-
dominanta hinderna, medan det ser ofordandrat ut for de dominanta. Detta beror troligen pa att
sa manga nya barn har tillkommit, med en annan fordelning av funktionsférmaga. Mindre dn
1 av 10 barn i1 hela materialet (9 %) hade en hand som inte alls anvindes (House 0) och detta
forekom bara inom MACS niva IV och V. En stor majoritet av barnen forsoker alltsa anvinda
bada sina hinder, vilket tyder pa en stor potential for behandlingsatgérder i syfte att forbattra
aktivitetsformagan.

Handfunktion enligt House relaterat till MACS niva

, 100% - — —
ND= non-dominant 90% | .
hand, dvs hand med  ggo, 4
sdamsta funktions- 70% A
klass, D= dominant ~ 60% -
hand, hand med 50:/° }
biista funktionsklass gg o;° |
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I figuren ovan redovisas procentuell férdelning av funktionsklass enligt House i non-dominant
(sdmsta), respektive dominant (bdsta), hand inom varje MACS-niva hos de 937 barn som var
>4 ar. Mer dn 90 % av de barn som hade mycket god manuell férmaga (MACS I) bedomdes
ocksa ha god aktiv greppformaga i bada sina hiander (House 7-8).

Inom nivan MACS II hade alla barn minst en spontan, aktivt vilfungerande hand (House 7 -
8). Hos drygt hilften av dessa barn var den andra handen en aktiv hjilphand (House 4-6). Vi
vet att manga av barn med spastisk hemiplegi aterfinns inom MACS II nivan.

MACS 1III nivan definieras bland annat genom att barnen behover hjélp av utomstaende for att
klara de aktiviteter som ett barn utan CP i samma alder brukar klara sjalvstiandigt. I figuren
ovan ser vi att bara 25 % av barn i MACS niva III har tva vilfungerande hiander. I MACS IV
har <10 % tva bra hiander och i MACS V fungerar bada hinderna daligt, vilket forstas stim-
mer vil med definitionen av den nivan. Nagra barn i MACS niva V har bedomts ha god bila-
teral greppformaga. Det kan mojligen vara barn med grav utvecklingsstdrning som har grepp-
formaga men inte kan hantera féremal i nagon meningsfull aktivitet. Det kan forstas ocksa
vara felvirden. Vid tolkning av de data vi hir redovisar maste vi komma ihag att bade MACS
och House instrumenten 4r nya och att manga terapeuter dnnu inte dr helt bekanta med dem.
Ju mer erfarenhet vi samlar pa oss inom CPUP, desto littare blir det att tolka resultaten och att
forsoka forsta hur handerna fungerar hos barn med CP.
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Zancollis klassifikation syftar
till att beddma graden av
muskelspédnning i handleds-
och fingerbdjmuskulatur.
Klassifikationen gors genom
att man uppmanar barnet att
aktivt stricka upp handled
och fingrar samtidigt. Vid
grad 1 dr tonus normal eller
endast litt okad, grad 3 anger
komplett oformaga att stricka
bade handled och fingrar.
Som syns i figuren, var det
ingen skillnad i Zancolli-
klass mellan non-dominant
och dominant hand, >70 %
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av virdena var grad 1 och i niistan 20 % saknades vérde. En svaghet med klassifikationen &r
att den inte skiljer pa avsaknad av spasticitet respektive litt spasticitet. Ett barn som bara kan
extendera handleden till -20 grader med strickta fingrar klassas i samma niva som ett barn
med helt normal funktion. I senaste versionen (5) av arbetsterapiformuliret finns nu en kryss-
ruta for de barn som kan striicka handled och fingrar samtidigt utan begrénsning.

Problem med inslagen tumme,
sk. thumb-in-palm, angavs i
minst en hand hos 43 % av bar-
nen, niastan exakt samma andel
som i arsrapporten for 2006. Be-
domningen &r dock svar och man
kan misstédnka en viss overdia-
gnostik. Det dr viktigt att bedoma
detta nir barnet aktivt Gppnar
handen for att gripa. En inaktiv,
avslappnad hand kan tyckas ha
tummen adducerad som vid Hou-
se typ I utan att spasticitet fore-
ligger. Typ I med enbart adduk-
tion av forsta metacarpalbenet
mot handen var vanligast, typ IV

Andel barn med inslagen tumme
(thumb-in-palm; n=1237)
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med flexion i samtliga leder var klart ovanligast.
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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 informationen i CPUP att hofter med

RI > 40 % oftast kriver operativ behandling for att de inte skall forsdmras och utveckla luxa-
tion. Hofter med RI mellan 33 % och 40 % kriver skérpt observans, och ibland @ven opera-
tion.

Vi har hoftrontgenresultat for 1548 barn. Enligt det nya vardprogrammet (se www.cpup.se )
behover barn i GMFECS 1 inte rontgenkontrolleras. Vi har valt att presentera andelen hofter
med RI > 40 % och andelen hofter med RI 100 %, dvs luxerade hofter, vid utgangen av 2007
(se Figur). Barn som &r fodda mer én tre ar fore respektive landstings medverkan i CPUP ar
inte med i analysen. Barn som flyttat in med redan luxerad hoftled och ej varit med i CPUP i
annat landsting &r inte heller inkluderade.

Andelen barn (%) med Rl > 40% respektive hoftluxation relaterat
till fodelsear

] ] ORI > 40%
8 M M R .
—‘ W Hoftluxation

; il i
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Andelen barn med Reimers Index (RI) > 40 % och andelen barn med hoftluxation (RI 100 %) relaterat
till fodelsear. De roda staplarna representerar sammanlagt tre barn.

De tre barnen som har luxerade hofter har alla bedomts vara i for daligt/riskfyllt allméntill-
stand for att genomfora preventiv hoftoperation. Ingen hoftluxation har hittills intriffat pga
for sen anmalan till CPUP.

Flera barn har haft lateraliserade hofter med RI > 40 % redan vid 1- 2 ars alder. Det under-
stryker vikten av att identifiera barn med CP eller CP-liknande symptom tidigt och inkludera
dem i CPUP.

Vi vet att cirka 15 % av barnen skulle ha utvecklat hoftluxation om ingen forebyggande be-
handling givits. Vi vet att cirka 10 % av barnen utvecklade hoftluxation med de uppfoljnings-
rutiner vi hade féore CPUPs hoftrontgenprogram. Man kan didrmed berédkna att vi utan rontgen-
screening skulle ha haft drygt 100 barn med luxerad hoft, att jamforas med de tre vi hittills
sett. Resultaten visar att prevention mot hoftluxation i CPUP fortsitter att fungera. Det &r
annu 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 (Cobbvinkel 20-40 grader) eller uttalad (Cobbvinkel > 40
grader eller skoliosopererad). Eftersom skolios oftast utvecklas framat tonaren representerar
resultaten #@n sa linge bara Skane och Blekinge.

Andelen barn med skolios (%)

Andelen barn med skolios

i Skdne och Blekinge ar
2005, 2006 och 2007 i

O Mattlig
B Uttalad

relation till fodelsedr.
Personernas dlder vid
respektive uppfoljningsar
star angivet i mellanraden.

2005 | 2006 | 2007 . 2005 | 2006 | 2007 . 2005 | 2006 | 2007 . 2005 | 2006 | 2007

1990-91 . 1992-93 . 1994-95 . 1996-97

Vi ser en minskad andel personer med skolios bland dem som ir fodda 1994 — 97. Det kan till
viss del forklaras av aldersskillnaden, men édven vid jamforelse av aldersgrupper med samma
alder vid uppfoljning ses en minskning.

Av totalantalet barn med CP rapporterades 9 % anvinda korsett. Spridningen i relation till
alder ses i figur till vénster nedan. Det finns en stor variation i korsettanvindning mellan olika
landsting. Som ses i figuren nedan till hoger anvinder exempelvis O - 3 % av barnen i Skane,
Jonkoping och Uppsala korsett, jamfort 14 % i Vistra Gotaland och Stockholm och 21 % i
Halland. Skillnaderna &r statistiskt signifikanta. Skillnaderna bor analyseras och relateras till
val av sittanpassning och ryggutveckling.

Andelen barn som anvénder korsett (%) Andelen barn fédda 2000-2004 som anvander korsett (%)
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Andelen barn som anges anvinda korsett bland antalet rapporterade barn

fodda 1990-2006 (N=1677) i relation till fodelsedr samt andelen barn fodda 2000-2004 (N=907) som
anges anvdnda korsett i respektive landsting. Landsting markerade med * har firre dn 30 rapportera-
de barn i aktuella dldersgrupper.
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Ortosanviandning

Ortoser Ovre extremiteterna
Ortosanviandningen varierade mycket runt om i landet. Vissa regioner har dnnu fa barn med i

CPUP, varfor procentsatserna inte alltid &r relevanta. Bland regioner som hade >25 barn vari-
erade ortosanvindningen mellan 17 och 52 %.

Andel barn som anvander handortos (%)
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Andel barn (%) bland rapporterade barn (N = 1237) som 2007 anviinde handortos inom respektive
region. Antal barn/region anges inom parentes. Obs! mycket fa barn dnnu fran Gotland, Kalmar,
Norrbotten, Viisterbotten och Orebro.

Det finns ocksa stora regionala variationer vad giller ortostyper, se figur nista sida. Var fjarde
ortos (24 %) i Stockholm var t.ex. en armbagsortos for funktion, medan denna ortostyp var
ovanlig i resten av landet. Den vanligaste handortostypen for barn som deltar i CPUP var
2007 tumortos for funktion. Handledsortoser och helhandsortoser var ocksa vanliga. Anvénd-
ning av supinationsortos varierar i landet. Skillnaderna kan delvis bero pa olika aldersfordel-
ning med manga sma barn i vissa distrikt. Ett av syftena med CPUP ir att vi skall ldra av var-
andra och det skall bli intressant att ta reda pa vad vara olika terapitraditioner grundar sig pa
och om hog ortosanvindning leder till minskad forekomst av kontrakturer. Pa yrkestraffar i
samband med de nationella CPUP dagarna kommer dessa fragor att diskuteras.
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Vanligaste ortostyp i resp region
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Fordelning mellan ortostyper (%) bland totalantalet ortoser inom respektive region. Antal barn / regi-
on anges inom parentes. Obs! mycket fa barn dnnu fran Gotland, Kalmar, Norrbotten, Visterbotten
och Orebro.

Ortoser nedre extremiteterna

De vanligaste ortostyperna dr AFO (Ankel-Fot-Ortos) och staskal. AFO anvinds dagtid av
38 % av barnen och nattetid av 17 % vid senaste CPUP-mitningen fore arsskiftet 2007/2008.
Fordelning relaterat till fodelsear ses i figuren nedan. Vi ser att AFO for dagsbruk anvinds i
alla aldrar med successiv minskning i tonaren. AFO for nattbruk har en liknande aldersprofil
med Okning fram till 3-arsaldern, och en klar minskning efter 10-arsaldern.

Andelen barn som anvander AFO (%)
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Vi ser en stor variation i ortosanvéndning med AFO mellan olika regioner (se figur nésta
sida). For regioner med fler @n 30 barn fédda 2000-2004 varierar andelen som anviander AFO
dagtid mellan 32 % (Skane — Halland) och 50-53 % (Vistra Gotaland, Sormland, Stockholm).
Andelen som anvinder AFO nattetid varierar mellan 7 % (Skéne) och 46-47 % (Halland,
Vistra Gotaland).
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Andelen barn som anvander AFO (%)
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Staskal anvinds av 19 % av alla rapporterade barn, 11 % anvinder tipp, 3 % anvinder sta-
rullstol (flera anvinder fler #n ett stihjilpmedel). Aven for stihjilpmedel ses stora regionala
skillnader i typ och frekvens. Exempelvis varierar andelen barn fédda 2000-2004 som anvén-
der staskal mellan 10 och 50 %. Andelen barn som anvinder tipp varierar mellan 0 och 26 %
(se figur).

Andelen barn som anvander staskal, tipp eller starulistol (%)
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Operationer

Av 1729 barn har 370 barn rapporterats nagon gang ha genomgatt en eller flera ortopediska
eller handkirurgiska operationer. Andelen barn som opererats i relation till fodelsear ses i fi-
guren nedan. Operationer pa grund av fraktur och botulinumtoxinbehandling i narkos ir ej
medtagna.

Andelen barn (%) som nagon gang genomgatt ortopedisk eller
handkirurgisk operation

Andelen barn 60
bland totala anta-
let rapporterade 50 -
barn (N=1729),
som genomgdtt 40
ortopedisk eller
handkirurgisk 30 1
operation ndagon
gang fram till och 20 7
med 2007 relate- 10 4
rat till fodelsear.
O M
IR AR e o \qé\ R %QQQ (}90" %Q& (}965 %QQD‘ (}96’3 %Qo‘b

De vanligaste operationerna &r: gastroknemius-achillesforldngning (162), adduktor-
psoastenotomi (159), proximal femurosteotomi (78), hamstringsforldngning (35), subtalar
artrodes (33) handoperation (33). Fordelning av operationstyp paverkas av att vi i CPUP har
hogre andel barn i yngre aldrar.

Operationsjamforelse mellan landsting kan dnnu bara goras for de vanligaste operationstyper-
na och de storsta regionerna. For Stockholm &r rapporteringen 2007 dnnu inte komplett. Ned-
an visas darfor enbart jamforelse mellan Skane och Vistra Gotaland for de vanligaste opera-
tionstyperna utforda pa barn fodda 2000-2003. Skillnaden i frekvens for gastroknemius-
achillesforlingning &r signifikant, de 6vriga ej. Troligen kan vi visa jimforelser mellan fler
landsting i ndsta arsrapport.

Antal operationer utforda pd barn fodda 2000 — 2003 i Skdane och Viistra Géotaland. (Totalt antal rap-
porterade barn under perioden 127 i Skane, 134 i Vistra Gitaland).

Skane Viistra Gotaland
N (%) N (%)
Gastroknemius-achillesférlingning 5 4 31 23
Adduktor-psoastenotomi 14 11 22 17
Proximal femurosteotomi 6 5 5 4

Hamstringsforldngning 0 0 5 4
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Andelen barn som rapporterats nagon gang ha behandlats med botulinumtoxin framgar av
figuren nedan. Behandling av barn med CP med botulinumtoxin blev godkint 1998. Materia-
let dr dnnu for litet for att analys av geografiska skillnader eller behandlingsresultat skall kun-
na goras. Samtliga regioner har dock rapporterat barn som behandlats. Den vanligaste mus-
kelgruppen som behandlas dr gastroknemius-soleus. Vi ser att andelen barn som nagon gang
behandlats 6kat sedan 2005.

Andelen barn bland
totalantalet rappor-
terade barn
(N=1729) som nd-
gon gdng behand-
lats med botulinum-
toxin relaterat till
fodelsedr. Staplarna
for 2006 och 2007
visar nytillkomna
barn som fatt be-
handling.
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Andelen barn som behandlas med baklofenpump eller selektiv dorsal rhizotomi ses i nedan-
staende figur. Eftersom rhizotomi oftast gors vid 3-6 ars alder visar figuren en nedatgaende
trend under senare ar. En orsak till minskningen &r sannolikt den 6kande behandlingen med
botulinumtoxin. Eftersom baklofenpump opereras in i alla aldrar dr den ldgre andelen hos de
yngre barnen forvintad. Det gar dnnu inte att avgora utvecklingen i frekvens av baklofen-

pumpsbehandling.

Andelen barn bland
totalantalet rappor-
terade barn
(N=1729) som be-
handlats med rhizo-
tomi eller baklofen-
pump relaterat till
fodelsedr.

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. For de arsklasser
dér alla deltagande regioner rapporterar motsvarar antalet barn i registret en prevalens pa
2.14/1000, vilket talar for att de allra flesta barn med CP i aktuella arsklasser dr med i CPUP.

Alla deltagande regioner hade dnnu inte rapporterat i alla delar av CPUP. Vi ser emellertid en
successivt 0kad andel som rapporterat i alla formuldr. Forhoppningen ér att vi snart kommer
upp till full rapportering av alla formulér. Detta dr nodvindigt for att fa en heltickande bild,
bade av det enskilda barnet och for 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 forbittring vi astadkommer. Vi vet nu att manga hofter lateralise-
ras redan i 2-4 arsaldern. Det &r déarfor viktigt att vi fortsdtter vara aktiva med att identifiera
barn med misstinkt CP tidigt, och att folja dem i CPUP fran tidig alder.

Vi borjar nu kunna se skillnader i behandlingsrutiner mellan olika landsting. Det &r t.ex. en
stor variation i ortosanviandning bade for 6vre och nedre extremiteterna. Som exempel varie-
rar andelen barn som anvéinder AFO (underbensortos) nattetid mellan 7 % (Skéne) och 46-47
% (Halland, Vistra Gotaland). Andelen barn som anviander handortos varierar mellan 17 %
(Vastmanland) och 52% (Uppsala). Andelen barn som anvinder korsett varierar mellan 0-3 %
(Skane, Jonkoping, Uppsala) och 14-21 % (Halland, Vistra Gotaland). Det finns ocksa stora
variationer i operationsfrekvens. Andelen barn fodda 2000-2003 som opererats med achil-
les/gastroknemiusforlangning varierar mellan 5 % (Skane) och 22 % (Vistra Gotaland). Ett
viktigt syfte med CPUP ir att vi skall ldra oss av varandra och vi hoppas med tiden fa veta
mer om hur olika behandlingstraditioner paverkar funktionsférmagan hos personer med CP.
Har t ex landsting dir en stor andel barn anviander AFO, staskal eller handortos bittre resultat
dn landsting dir firre anvinder dessa ortoser?

De nya spasticitetsreducerande behandlingarna dr ocksa viktiga att utvirdera. En stor och
okande andel barn behandlas med botulinumtoxin, medan en minskande andel barn opereras
med rhizotomi. Om nagra ar kan férhoppningsvis langtidsresultaten pga dessa fordndrade
behandlingsmonster analyseras.

Rorelsemitningar visar simre virden for dldre barn. Forsdmringen &dr mer uttalad vid svara
funktionshinder (MACS IV-V och GMFCS IV-V). Det ir fortfarande for tidigt att bedoma
hur olika typer av behandlingar paverkar utvecklingen av ledrorlighet. Vi vet t ex dnnu inte
om den 6kande anviandningen av botulinumtoxin sedan1998 kommer att medfora nagon gene-
rell forbittring av ledrorligheten. Vi vet inte heller hur olika anvéndningsrutiner vad géller
ortoser paverkar ledrorlighetsutvecklingen.

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 ar fran ar, och vi hoppas att
sa manga som mojligt blir intresserade av att utnyttja detta.
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Mal for 2008 - utvirdering

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.
Kommentar: Utredning genomford som visar starkt onskemdal och stort behov av uppfoljning i
vuxenlivet. Vidare utredning for genomférande pdaborjad.

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.

Kommentar: Utvirdering av samtliga formulir genomford. Mindre revideringar genomforda.

Fortsatt utveckling av 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.

Kommentar: Tekniska losningar for att forhindra felinmatning har skapats, exempelvis spdir-
rar for osannolika viirden. Arbetet fortgdr kontinuerligt.

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.
Kommentar: Man har i Norge beslutat skapa eget inrapporteringssystem. Mojlighet skall
dock finnas for overforing av data for jimforande analyser.

Oversittning av forildrainformation till de frimmande sprak som behovs.
Kommentar: Oversiittning till engelska, tyska, italienska, persiska, danska, norska klar. Over-
sattning till fler sprak pagar. Arsrapport 2007 oversatt till engelska.
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Mal for 2009

Uppfdljningsmall for vuxna med cerebral pares skall tas fram. Pilotprojekt for att utvédrdera
formuléret planeras i sodra Sverige.

Fortsatt utveckling av system for validering av databasen i samarbete med NKO.

Overgéng till ny version av GMFCS frén arsskiftet 2008/2009.

I Norge skall utvirdering av 3 ars arbete i Helse Sor-Ost utvirderas. Hela landet deltar i
CPOP-utbildningsdagar och man riknar med anslutning av ovriga delar av Norge efter utvir-

deringen.

I Danmark sker fortsatt planering, med mal att rapportering paborjas i region Syddanmark
fran och med januari 2009.
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