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Forord

Detta édr den femte 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 i Sverige 2005 och sedan 2007 deltar hela Sverige i CPUP. CPOP har funnits i
Norge sedan 2006, och blev dir utsett till nationellt kvalitetsregister 2009. Region Syddan-
mark dr anslutet sedan i ar. Flera andra regioner i Danmark och #dven Island har visat intresse
for att delta.

Cerebral pares (CP) dr ett tillstand med ldgre incidens én de flesta andra som registreras via
nationella kvalitetsregister. Personer med cerebral pares behdver regelbunden uppfdljning och
ofta livslang behandling. I stillet for att f6lja resultatet av en given behandling, foljer CPUP
resultaten av kontinuerliga behandlingsinsatser fran spadbarnstiden upp i vuxen alder.

CPUP skiljer sig ocksa fran de flesta andra register genom att det samtidigt anvinds som ett
kliniskt instrument for att f6lja den enskilda personen och som en generell uppf6ljning for alla
barn och ungdomar med CP, ett kvalitetsregister. Informationen ger oss dven en unik majlig-
het att pa ett vetenskapligt sitt utvirdera olika aspekter av cerebral pares.

Utredning och planering for CPUP-vuxen, dvs. vidare uppfoljning av vuxna med CP, fortsit-
ter. En pilotunderokning har senaste aret genomforts i sodra Sverige. Resultatet &r positivt och
fortsatt uppfoljning av vuxna planeras, i forsta hand de personer i CPUP som ldmnar barn och
ungdomshabiliteringarna. Utredning hur vriga vuxna med CP skall erbjudas delta pagar.

Denna femte arsrapport &r en redovisning av samlade resultat fran alla deltagande regioner i
Sverige och till en del ocksa fran Norge. Under aret genomfordes en enkédtunderdkning for att
kartligga anviandarnas syn pa CPUP. Resultaten fran denna presenteras ocksa.

CPUP har utvecklats mycket och vi kan nu analysera var verksamhet pa ett allt tydligare och
bittre sétt. En forutsittning for CPUP &r det goda samarbetet och alla forslag och synpunkter
vi far. Vi dr tacksamma for det och hoppas pa fortsatt inspirerande utveckling av CPUP.

Lund 2010-08-21
Marianne Arner, Caroline Gudmundsson, Gunnar Hdgglund, Henrik Lauge-Pedersen,
Penny Lindegren, Eva Nordmark, Kerstin Sommerstein, Emma Strand,

Ulrika Uddenfeldt Wort, Philippe Wagner, Lena Westbom.
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Forkortningar/forklaringar
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Ankel Fot Ortos (skena over fot och fotled)

Bilateral Spastisk Cerebral Pares (SCPE’s gemensamma benimning fér CP
spastisk tetraplegi och CP spastisk diplegi)

Constraint Induced Therapy (behandling vid CP-hemiplegi). Den bista handen
forses med vante. Den mindre aktiva handen maste da anvandas mer &n vanligt.

Cerebral pares (rorelsehinder p.g.a. hjarnskada som uppkommit fore tva ars al-
der)

Cerebral paresregistret i Norge

Uppfoljningsprogram for cerebral pares (= CPOP i Danmark och Norge).
Gross Motor Function Classification System (indelning av grovmotorisk funk-
tion vid CP i fem klasser: fran GMFCS I med minst till GMFCS V med storst
funktionsnedsittning). Grovmotorik &r t.ex. formagan att krypa, sitta och ga

Konfidensintervall (inom det 95%-iga konfidensintervallet ligger det sanna vir-
det med 95% sannolikhet)

Manual Ability Classification System (indelning av finmotorisk funktion vid CP
i fem klasser: frain MACS I med minst till MACS V med storst funktionsned-
sdttning). Finmotorik dr t.ex. formagan att hantera foremal med fingrar och hén-
der

Nedre extremiteterna (benen)

Nitverksbaserad intensivtraning (individuellt malinriktad trdning kombineras
med trining/handledning i grupp och utbildning av nitverket kring barnet for
okad tréningsintensitet i vardagen)

Nationellt kompetenscentrum for rérelseorganens sjukdomar

Neuropediatrik (specialitet inom barnmedicin: neurologi med habilitering)
Reimers Index (andel av larbenshuvudet som ligger utanfor ledskalen)

Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (europeiskt nédtverk som bl.a. féljer och
analyserar forekomsten av CP i olika linder)

Socialstyrelsen
Sveriges Kommuner och Landsting
Unilateral Spastisk Cerebral Pares (SCPE’s benamning pa spastisk hemiplegi)

Ovre extremiteterna (armar-hzinder)
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Vad ar CPUP?

I Skane och Blekinge startades 1994 ett uppfoljningsprogram fér barn med CP, CPUP, som
ett samarbetsprojekt mellan barnortopedin och habiliteringen. Bakgrunden var att vi sag ett
flertal barn med CP med smirtsamma hoftluxationer och svara kontrakturer. Vi ville férhindra
uppkomsten av dessa komplikationer genom att skapa ett system for att f6lja alla barnen pa ett
strukturerat sitt under hela uppvixten.

Syftet med CPUP ir:

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

e Att 0ka kunskapen om CP och effekter av olika behandlingsinsatser.

e Att forbittra samarbetet mellan olika yrkeskategorier kring personer med CP.

Grunden for CPUP ér att alla barn med CP identifieras tidigt och erbjuds deltagande. Barnen
kommer in i programmet pa initiativ av sitt lokala habiliteringsteam sa fort CP-liknande sym-
tom ses, dvs. innan CP diagnos kan faststillas, eftersom hoftluxation ofta intréffar redan un-
der smabarnsaren. Efter 4 ars alder bedoms om CP foreligger och vilken CP-subtyp barnet
har. De barn som inte uppfyller kriterierna for CP lamnar da CPUP.

Undersokningsdata registreras kontinuerligt och aterkoppling sker i realtid till det behandlan-
de teamet sa att behandlingsinsatser kan sittas in sa snart en eventuell forsamring intriffar.

Ar 2005 kunde vi, efter en 10-arsuppfoljning, visa att det gar att forhindra hoftluxation och
minska antalet barn som utvecklar svar kontraktur i en totalpopulation. CPUP ar sedan 2005
ett nationellt kvalitetsregister i Sverige och sedan 2009 i Norge. CPUP har hittills omfattat
barn och ungdomar med CP, men fortsatt uppfoljning i vuxenlivet planeras eftersom flera
rapporter visat att risken for forsamrad funktion och behovet av forebyggande atgérder kvar-
star i vuxenlivet.

NKO (Nationellt kompetenscentrum for rorelseorganens sjukdomar) bildades 2003 pa upp-
drag av SoS och SKL for att verka som resurscentrum for nationella kvalitetsregister och
stodja kliniskt forbéttringsarbete. CPUP har ett nidra samarbete med NKO for utveckling av
hemsida och rapporteringsfunktioner. NKO har ocksa medverkat med databearbetning och
statistisk analys till utvecklingsprojekt, forskningsprojekt och till vara arsrapporter.

Mer information om CPUP: www.cpup.se
Mer information om nationella kvalitetsregister: www.kvalitetsregister.se
Mer information om NKO: www.nko.se
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Deltagare i CPUP

CPUP viixer kontinuerligt. Ar 2003, forsta dret som nationellt kvalitetsregister i Sverige, fanns
1015 deltagare. I slutet av 2009 hade deltagarantalet okat till 2287 barn och ungdomar. Ytter-
ligare 430 barn f6ljdes da inom CPOP i Norge.

Antal barn och ungdomar som deltog i CPUP under ar 2009.

16-19 ar 12-15 ar 8-11 ar 4-7 ar 0-3ar Totalti CPUP

Region/fédelsedr f.1990-93 f.1994-97 f.1998-2001 f.2002-05 f.2006-09

Blekinge 17 23 21 15 5 81
Dalarna 2 0 10 15 9 36
Gotland 0 0 1 5 0 6
Gavleborg 0 0 12 32 16 60
Halland 1 12 32 34 18 97
Jamtland 0 0 10 13 6 29
Jonkoéping 2 0 18 25 20 65
Kalmar 1 0 0 19 16 36
Kronoberg 0 0 11 12 7 30
Norrbotten 0 0 13 16 6 35
Skane 166 146 146 117 50 625
Stockholm 0 4 101 169 76 350
Sédermanland 0 0 29 33 16 78
Uppsala 0 0 6 42 10 58
Varmland 0 0 10 16 16 42
Vasterbotten 0 0 14 23 8 45
Vasternorrland 2 5 21 18 10 56
Vastmanland 0 0 12 26 18 56
Vastra Gétaland 0 4 131 149 86 370
Orebro 0 0 14 21 8 43
Ostergétland 6 4 13 49 17 89
SVERIGE 197 198 625 849 418 2287
NORGE 302 128 430
Totalt i CPUP 2009 197 198 625 1151 546 2717

I underlaget till denna arsrapport finns alla barn som f6ljts av CPUP och som bott i omradet
under 2009. Aldersfﬁrdelning och fordelningen mellan olika regioner framgar av ovanstaende
tabell. Sma barn skall erbjudas att delta i CPUP sa tidigt som mojligt, sa snart man ser CP-
liknande symtom, eftersom hoftluxationer ofta intriaffar i smabarnsaldern. Bland de yngsta
finns darfor barn som f6ljs innan man sékert kan avgora om de har CP eller inte. CP diagnos
faststills och klassifikation av subtyp gors av neuropediatriker efter att barnet fyllt fyra ar.
Barn som inte uppfyller kriterierna for CP-diagnos lamnar da CPUP. Diagnosen cerebral pa-
res och olika CP-klassifikationer beskrevs utforligt i foregaende arsrapport 2009 (sid. 8-11).
Arsrapporterna finns pa hemsidan www.cpup.se.
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CP prevalens, subtyp och funktion enligt MACS och GMFCS

Forekomsten av CP i landet speglas i CPUP. En region med lag andel barn i CPUP kan ha
lagre CP forekomst dn vriga, men orsaken kan ocksa vara att farre barn med CP i det omra-
det erbjudits deltagande i CPUP. Det kan ocksa bero pa att de arsklasser som respektive om-
rade foljer ar yngre &n i ovriga regioner. CP uppmérksammas ibland sent, sirskilt hos barn
med lidgre grad av funktionsnedséttning.

Forekomsten av CP &r analyserad bland barn som var bosatta i respektive region under 2009. 1
Sverige deltog 1260 barn fodda ar 2000-2005, vilket motsvarar 2,09/1000 av alla 4-9-aringar
(95% KI 1,98 —2,21/1000). I de regioner i Norge som deltog i CPOP 2009 f6ljdes 302 barn
fodda 2002-2005, vilket motsvarar 2,32/1000 i aldern 4-7 ar (95% KI 2,06-2,58/1000). Alla
deltagande regioner hade CP-prevalenser vars 95% KI delvis dverlappade prevalensen for
hela Sverige.

Prevalens rapporterad CP
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Antal barn i CPUP fodda ar 2000-2005 per tusen barn i samma dlder bosatta i respektive region/land
2009. For Uppsala och Virmland dr berdkning gjord pa darskullarna 2001-2005, for Kalmar och Nor-
ge 2002-2005. Ovre och nedre griins for 95% KI ir markerade i figuren.

Sodermanland och Jamtland hade en hog forekomst av barn med GMFCS III-V, dér konfi-
densintervallet tyder pa att det &r en verklig skillnad jamfort forekomsten av barn med svar
grovmotorisk funktionsnedsittning i vriga landet (6vriga regioner 1lag inom 95% KI).



8 Arsrapport CPUP 2010

Férdelning av MACS-nivaer
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Formdgan att hantera foremdl med hinderna enligt klassifikationen MACS for de 1877 barn/ungdo-
mar som fyllt fyra ar och som foljts av CPUP under dr 2009. Antal personer som foljts inom respekti-
ve region/land anges inom parentes och i stapeln finns andelen (%) i de olika MACS-nivderna.

Férdelning av GMFCS-nivaer

BEGMFCS V
GMFCS IV
GMFCS Il

EGMFCS Il

HWGMFCS |

Den grovmotoriska formdagan (t.ex. att hdlla huvudet, krypa, sitta, ga) enligt klassifikationen GMFCS
for 2644 barn/ungdomar som foljts av CPUP under dr 2009. Antal personer som foljts inom respektive
region/land anges inom parentes och i stapeln finns andelen (%) i de olika GMFCS-nivderna.
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Den nationella fordelningen av manuell och grovmotorisk funktionsniva enligt MACS och
GMECS ir oforandrad sedan foregaende arsrapport. Drygt tva av tre barn (68%) med CP
uppges ha “patagliga problem” med handfunktionen, dvs. funktionsniva motsvarande MACS
II-V, men cirka hilften (55%) bedoms @nda vara sjdlvstindiga i aldersadekvata manuella akti-
viteter (MACS I-1I). Sex av tio barn (59%) har sjélvstindig gangférmaga (GMFCS I-1I).
Slumpvariationer kan forklara att regioner med lagt antal deltagare avviker i funktionsfordel-
ning.

Aven den genomsnittliga fordelningen av CP-subtyper i CPUP ir oforindrad jimfort med
foregaende ar. De tva vanligaste subtyperna, spastisk diplegi och spastisk hemiplegi finns hos
36% respektive 34% av barnen med CP. Fordelningen skiljer sig nagot fran Norges, dér spas-
tisk hemiplegi dr vanligaste subtyp (43%). Storre andel barn i Norge (17%) anges ha spastisk
tetra-/kvadriplegi dn i Sverige (7%). Spastisk diplegi och spastisk tetraplegi sammantaget,
dvs. Bilateral Spastisk CP (BSCP) utgor dock samma andel (43%) av barnen med CP i Sveri-
ge och Norge. Detta illustrerar troligen olikheter i klassifikation av subtyper, snarare @n olik-
heter i populationen barn med CP.

Fordelning av CP subtyper
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Fordelning (%) mellan subtyper for bosatta i respektive region 2009 (n=1623). Antal barn med CP
fyra dr eller dldre med rapporterad subtyp inom parentes.
*”Ej klassificerbar/blandform”

Uppgifter om bakgrundsfaktorer och avlidna har inte foréndrats jamfort med foregaende ar, se
CPUP arsrapport 2009 sid. 8 och 11, dir dessa avsnitt grundades pa material som rapporterats
till och med forsta halvaret 2009.
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CPUP-registrets tickningsgrad och kvalitet

Andelen barn/1000 invanare som foljs av CPUP ir ett matt pa hur stor andel av malgruppen
som kvalitetsregistret ticker. I epidemiologiska studier fran Sverige, andra delar av Europa
och ovriga vistvérlden brukar forekomsten av CP ligga runt 2/1000. Ar 2009 deltog
2,09/1000 barn i CPUP Sverige och 2,32/1000 i CPOP Norge. Olika regioner har startat upp-
foljningen vid olika tidpunkter. I inkluderade aldersklasser deltar nu néstan alla barn med
kidnd CP i Sverige och sydostra Norge i CPUP/CPOP.

Andel barn med faststilld CP-diagnos och subtyp, GMFCS och MACS nivaer, samt uppfolj-
ningsfrekvens dr matt pa registrets datakvalitet. Dessa uppgifter dr nodvindiga vid alla analy-
ser grundade pa material fran CPUP databasen. Glddjande hog andel av dessa uppgifter finns
tillgéngliga nationellt: Sverige: CP subtyp 71%, MACS 87% och GMFCS 97%;

Norge: CP subtyp 100%, MACS 82% och GMFCS 95%.

I figuren nedan framgar hur fullstdndiga dessa uppgifter dr regionalt vid utgangen av 2009.

Andelen barn (%) per region med kidnd CP subtyp och
funktionsklass
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MACS och subtyp for dem som uppnditt fyra drs dlder och GMFCS for samtliga barn som foljdes av
CPUP 2009.

MACS, den senast introducerade klassifikationen, dr rapporterad i mycket hog andel i alla
regioner, liksom GMFCS-niva, som &dr mycket viktig eftersom hoftscreeningen bygger pa den.
Ocksa de yngsta barnen maste bedomas avseende GMFCS, trots att bedomningen &r osidkrare
da dn senare. Barn som startar uppfoljningen i lag alder har vanligen svar funktionsnedstt-
ning med hog risk for tidig lateralisering och luxation i hoftlederna.

Beddmning om kriterierna for CP diagnos &dr uppfyllda och klassifikation av CP subtyper gors
av neuropediatriker, den yrkesgrupp som kommit in sist i nationella CPUP. Manga habilite-
ringslékartjinster 4r obesatta och alla regioner har inte startat NP-delen av CPUP, vilket av-
speglas i lag andel verifierad CP-diagnos/subtyp i figuren ovan. I motsats till bortfallet av
verifierad CP-diagnos/subtyp i Sverige, hade samtliga 302 norska barn som var fyra ar och
dldre i CPOP uppgift om verifierad CP subtyp. I Norge finns sedan tidigare ett separat CP-
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register (CPRN), ett “nasjonalt medisinsk kvalitetsregister”, som sedan 2009 dr sammanfort
med CPOP. Det svenska NP-formuléret i CPUP innehaller de viktigaste av de bakgrundsupp-
gifter som finns i CPRN och den europeiska motsvarigheten SCPE (Surveillance of Cerebral
Palsy in Europe). Aven i ursprungliga CPUP Skine/Blekinge finns dessa data.

Neuropediatrikerna prioriterade infor detta ar uppgifter om barn fodda 2000-2004. Antalet
regioner som uppnatt malet att minst 70% av alla barn i denna aldersgrupp skulle ha medi-
cinska bakgrundsuppgifter rapporterade 6kade fran sex regioner 2008 till elva ar 2009. Det
finns nagra regioner som dnnu inte anvinder NP-formuléret. Totalt antal NP-rapporter i Sve-
rige var 557 av alla foljda 1056 barn 5-9 ar, dvs. 53%. Under ar 2008 var motsvarande siffra
38%, sa det har skett en klar forbattring samtidigt som nu ytterligare en arsklass ar inkluderad.

Andelen barn rapporterade med NP-formular 2009 (%)
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Andelen barn fodda 2000-2004 som rapporterats med neuropediatrikformuldr fram till och med 20009.
Antalet barn i respektive region inom parentes. ( I Norge anvinds CPRN i stdllet for NP-formuldr).

Nedanstaende analyser av rapporteringsfrekvens baseras pa barn fodda 2000 t o m 2008 som
har en eller flera rapporterade bedomningar gjorda under 2009. Procentuell fordelning av rap-
porter fran barnets arbetsterapeut respektive sjukgymnast samt barn som #r rontgenundersokta
illustreras regionvis och nationellt i figurerna. Det kan finnas flera tdnkbara forklaringar till
bortfall, t.ex. att barnet/familjen inte blivit kallat, uteblivit eller lamnat aterbud till bedom-
ningen eller att bedomningen gjorts men inte rapporterats.

Av de 1676 barnen hade 1409 (84%) bedomts och rapporterats till CPUP avseende arm-
handfunktion vid minst ett tillfdlle under 2009 vilket dr 3% hogre andel jamfort med 2008. 1
nio av 21 regioner uppfylldes malet att >90% av barnen skulle vara bedomda enligt arbetste-
rapeutformuléret.
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Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut 2009 (%)

Andelen barn fodda 2000-2008 som rapporterats enligt arbetsterapeutformuldr 2009. Antalet barn i

respektive region inom parentes.

Andelen barn rapporterade av sjukgymnast 2009 (%)

Andelen barn fodda 2000-2008 som rapporterats enligt sjukgymnastformuldr 2009. Antalet barn i
Det var 1478 av de 1676 barnen fédda 2000-2008 (88%) som rapporterats enligt sjukgym-

respektive region inom parente).
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mellan 85-90% och sju regioner mellan 70-85%. Bland de 372 barn som ej rapporterades var
det 98 barn som var yngre @n 6 ar och som enligt reqkommendationerna skulle ha bedomts tva
ganger. Deras grovmotoriska funktionsniva fordelade sig enligt foljande: GMFCS I (n=21), II
(n=7), Il (n=4), IV (n=8), V (n=17), uppgift saknas (n=41).

Enligt vardprogrammet skall alla barn i GMFCS III-V hoftrontgenundersokas en gang per ar
upp till 8 ars alder, ddrefter sker individuell uppf6ljning. Vi har analyserat andelen barn fodda
2001 och senare i GMFCS III-V, anmélda till CPUP senast 31 december 2008, som rapporte-
rats ha undersokts nagon gang under 2009 (se figur). Tio regioner hade rontgenundersokning-
ar som uppfyllde malet >85%. Det finns flera tdnkbara forklaringar till bortfall; att barnet inte
remitterats till rontgen, att barnet uteblivit fran undersokning, att undersokningen dr gjord
men inte rapporterats, att medicinska skil funnits for att avvakta med undersokningen. Flera
av dem som inte blivit rontgenkontrollerade under 2009 har undersokts under varen 2010.
Ingen av dessa har utvecklat hoftluxation.

Andelen barn héftrontgenundersékta 2009 (%)

Andelen barn i GMFCS III-V, fodda 2001 och senare som rapporterats undersokta med hoftrontgen
under 2009. Antalet barn i GMFCS III-V i respektive region inom parentes.
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Ledrorlighet

Passiv ledrorlighet i olika leder for barn fodda 2000 - 2008 presenteras pa samma sétt som i
foregaende arsrapport, dvs. figurerna visar andelen barn (i procent) med gula respektive roda
larmvirden. For att visa med vilken sidkerhet vi uppskattar den sanna andelen roda respektive
gula viarden har 95% konfidensintervall angivits pa staplarna (for forklaring av konfidensin-
tervall se sid. 2) med undantag for de regioner som enbart har ett fatal barn med CP och for
det samlade resultatet for Sverige. Resultaten dr korrigerade for alder och for nedre extremite-
ten dven for grad av funktionsnedséttning enligt GMFCS.

Pa sid. 15 ar griansvirdena angivna. Ett gult vérde &r ett observandum, ett rott virde dr mer
alarmerande och medfor ofta nedsatt funktion. Nir ett barn har ett gult eller rott virde bor
alltid behandling for att 6ka rorligheten dvervigas. Observera att grinsvirdena for arm-
bagsextension och supination har @ndrats under 2009.

Larmgrinserna &r viktiga, men det dr minst lika viktigt att bedoma och reagera pa rorlighetens
utveckling over tid, dvs. om rorligheten forsdmrats sedan tidigare mittillfillen

Manual for goniometermitning av de olika lederna finns nu pa hemsidan bade skriftligt och i

videoformat.
Axelflexion Armbagsextension
Sverige (1094) 5 Sverige (1111) F‘
Ostergétiand ( 62) i Dsterg_ijtlandtﬁaj L
Orebro (24) [ ; g Orebro (26) F———
vastmanland (36) f—ox T vastmanland (37) || |
Véasternorrland { 22) . ) 1 Vasternomland (23) oosr—— 00 00
Vistarbotten (20) F Vasterbotten ( 19) i
Warmland ( 32) ! Varmland ( 32) |
vV Gotaland (189) f—/— V Gétaland (192) %
Uppsala (44) m———— Uppsala(43) |! |
Stdermanland (38) : Sddermanland ( 39) ':ILI—r!
Stocknolm (194) ————+—— Stockholm (196) T
Skane (162) : Skane (162) =
Norrbotten (19) Norrbotten (19) L
Kronoberg (20) ———— Kronoberg ( 21) E
Kalmar(31) — 1 Kalmar(32) =
Jonkoping (42) T Jonkoping (42) | !
Jamtiand ( 16) J:'—' Jamtland (16) ||
Halland ( 54) g Halland ( 54) E
Gavieborg ( 42) y Gavieborg ( 42) .
Gotland () —— Gotland { 5) 1
Dalarna { 22) : L g ! Dalama(22) F————
Blekinge ( 19) ; T Blekinge ( 20) !
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Supination

Sverige (1105)
Ostergdtland ( 64)
Orebro ( 25)
Wastmanland { 38)
Vasternorrland { 23)
Vasterbotten ( 18)
Varmland ( 32)

V Gétaland (192)
Uppsala ( 45)
Sodermanland ( 38)
Stockholm (195)
Skane (162)
Morrbotten ( 19)
Kronoberg (21)
Kalmar ( 32)
Jonképing ( 42)
Jamtland ( 16)
Halland { 53)
Gavieborg ( 42)
Gotland { 5)
Dalarna { 22)
Blekinge ( 20)

Héftextension

Sverige (1110)
Ostergdtiand ( 53)
Orebro ( 27)
Vastmanland ( 36)
Vasternorrland { 26)
Vasterbotten ( 27)
Varmland ( 27)

V Gétaland (185)
Uppsala ( 42)
Sodermanland ( 34)
Stockholm (238)
Skane (156)
Morrbotten ( 16)
Kronoberg ( 20)
Kalmar ( 29)
Jonkbping ( 40)
Jamtland { 18)
Halland ( 54)
Gavieborg ( 37)
Gotland ( 5)
Dalarna ( 20)
Blekinge ( 20)
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Handledsextension

1 Sverige (1082)
| Ostergétiand ( 64)

T T ; Orebro (25)

1 Vastmanland { 36)
Vasternorriand ( 23)
Vasterbotten ( 18)
Warmland ( 32)

V Gotaland (189)
Uppsala ( 33)
Sodermanland ( 37)
Stockholm (193)
Skane (162)
Morrbotten ( 19)
Kronoberg ( 21)
Kalmar ( 32)
Jonkdping ( 42)
Jamtiand ( 16)
Halland { 54)
Gavleborg ( 40)
Gotland ( 5)

Dalarna ( 22)
Blekinge ( 19)

Sverige (1086)
Ostergétland ( 58)
Orebro ( 25)
Wastmanland ( 33)
Vasternorrland ( 27)
I Vasterbotten { 24)
" Varmland ( 34)
: V Gotaland (183)
Uppsala ( 42)

it Sadermanland { 35)
Stockholm (236)

m Skane (129)

i Norrbotten (17)
i Kronoberg ( 20)
i} Kalmar ( 29)
7 Jonképing ( 41)
. Jamtland ( 15)
] ' Halland { 55)
Gavleborg ( 40)
" Gotland { 5)
| e—crermm—| I
_.':_' Dalarna ( 19)
i Blekinge { 19)
I T T !
0 5 10 15

e

Héftabduktion
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Hamstring

Sverige (1159)
Ostergdtiand ( 63)

Orebro ( 27)
Vastmanland ( 38)
Vasternorrland { 27)
Vasterbotten ( 24)
Warmiland ( 34)

V Gétaland (201)
Uppsala ( 43)
Sodermanland ( 36)
Stockholm (238)
Skane (159)
Morrbotten ( 18)
Kronoberg ( 21)
Kalmar ( 30)
Jonkbping ( 39)
Jamtland { 20)
Halland ( 54)
Gavieborg ( 40)
Gotland ( 5)
Dalarna ( 22)
Blekinge ( 20)

Larmvirden for passiv ledrorlighet

MACS I-V Gult
Axelflexion >120° <160°
Armbégsextension >-30° <-10°
Supination >45° <80°
Handledsextension >(° <60°
GMFCS I-111

Hoftextension

Hoftabduktion >30° <40°
Hamstringsvinkel >130° <140°
Kniextension >-10°  <0°
Dorsalflexion fot >0° <10°
GMFCS1V -V

Hoftextension >-10° <0°
Hoftabduktion >20° <30°
Hamstringsvinkel >120° <130°
Kniextension >-20° <-11°
Dorsalflexion fot >-10° <0°
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Knéextension

Sverige (1149)
Ostergétland ( 63)

Orebro ( 25)

Wastmanland ( 38)

Vasternorrland { 28)

Vasterbotten ( 23)
Varmland ( 34)

V Gétaland (194)
Uppsala (43)

Sodermanland { 35)
Stockholm (234)
Skane (160)
Norrbotten (17) |
Kronoberg (21) | i

Kalmar { 30)
Jonképing ( 42)
Jamtland ( 18) !
Halland ( 55)
Gavleborg ( 42)
Gotland { 5) !
Dalarna ( 22)
Blekinge ( 20) !

[

Dorsalflexion fot

Sverige (1153)
Ostergdtland ( 63)
Orebro ( 26)
Vastmanland { 38)
Vasternorrland { 27)
Vasterbotten ( 24)
Varmland ( 34)

V Gétaland (198)
Uppsala ( 42)
Sodermanland ( 34)
Stockholm (236)
Skane (159)

Morrbotten ( 18)
Kronoberg ( 21)

Kalmar ( 31)
Jonképing ( 40)

Jamtland ( 20)
Halland ( 55)
Gavieborg ( 40)
Gotland { 5) 1
Dalarna { 22)
Blekinge ( 20)
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Arm-handfunktion

Under 2009 bedomdes 1801 barn och ungdomar (1-18 ar) enligt arbetsterapeutformuléret
varav 42% (n=765) var yngre #@n 4 ar vid bedomningstillfillet. Figuren nedan visar dverens-
stimmelsen for varje barn mellan formagan att hantera foremal (MACS-niva) och grovmoto-
risk funktion (GMFCS-niva).

Antalet barn i olika
kombinationer av
MACS- och
GMFCS niva.

[..4
41

GMFCS GvEcs
Il

MACS saknas <4ar

MACS saknas > 4ar
MACS V
MACS IV
MACS llI
MACS Il

MACS |

GMI'I:ICS GMFCS GMFCS
\% GMFCS

saknas

MACS Kklassifikationen i fem nivaer géller dn sa ldnge enbart barn 6ver 4 ar. Den arbetsgrupp
som utvecklade MACS har under 2010 paborjat arbetet med att utvidga MACS éven till de
yngre barnen. Troligen kommer denna "MiniMACS” att ha férre nivaer. Inom CPUP har vi
bestamt att man tillsvidare dnda kan forsoka bedoma MACS i fem nivaer pa de sma barnen,
men data skall tolkas med forsiktighet. For 42 barn under 4 ar fanns MACS niva angiven.
Majoriteten av dessa barn klassades antingen som MACS I (14 barn) eller V (12 barn).
MACS niva saknades hos 26 barn 6ver 4 ar (1,4%), majoriteten bedomda som GMFCS 1.

Vart femte barn som bedomdes hade bade god handfunktion (MACS I) och bra grovmotorik
(GMFCS I). Bland barnen med GMFCS I (n=621) hade 63% patagligt nedsatt handfunktion
(MACS II-V ). Detta visar att separata klassifikationer av handfunktion och grovmotorik be-
hovs.

Uppgift om dominerande neurologiskt symptom (spasticitet/ataxi/dyskinesi) saknades endast
for 10 av de barn som var 6ver 4 ar. Uppgift om subtyp av spastisk CP (unilateral/bilateral)
fran neuropediatriska formuliret saknades hos 286 barn 6ver 4 ar (21%), vilket forsvarar ana-
lysen av hand-armfunktion. Bortfall forekom i samtliga regioner av Sverige.

Som i tidigare arsrapporter kan vi se att majoriteten av barn med ataktisk CP eller USCP/
spastisk hemiplegi har sa god handfunktion att de hanterar foremal i dagliga aktiviteter sjélv-
standigt (MACS I-1I), se figur nedan. Barn med dyskinetisk eller ej klassificerbar CP har ofta
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uttalad nedséttning av arm-handfunktionen (MACS IV-V). Barn med BSCP fordelar sig mel-
lan alla nivaerna.

100%

90% |
Fordelning av MACS nivaer (%) for 80% +—| _— — o
1398 barn (4—19 dr) med bilateral 70% | !
spastisk CP (BSCP,n=425), unilateral o, | | l i
spastisk CP (USCP;n=366), ataktisk s0% 1| mDyCP
CP (At CP;n=76), dyskinetisk CP (Dy i ’_‘ B At CP
CP;n=1063), ej klassificerbar 0% E §§§§
CP(n=73) resp spastisk CP som ej 80% 1
klassificerats ytterligare (n=295). 20% 1 I

10% -

0%

MACS|1 MACSII MACSIlI MACSIV MACSV

Liksom i tidigare arsrapporter var den rapporterade frekvensen av inslagen tumme, sk thumb-
in-palm ungefir 50% (930 / 1801). Typ I och III av inslagen tumme enligt House var vanli-
gast. Det &r intressant att notera att bara 23% av barn med thumb-in-palm anvinde tumortos,
trots att majoriteten hade spastisk typ av CP.

Zancolli-klassifikationen graderar tonusdkning i flexormuskulaturen och motorisk kontroll i
handleds- och fingerstrickare. Vid Zancolli IIB och III saknar personen aktiv handledsexten-
sion och haller ofta handleden konstant i flekterat ldge. Av de undersokta barnen klassificera-
des 118 (7%) som Zancolli IIB eller III, men av dessa hade bara 47 ( 40%) nagon typ av
handledsortos, trots att majoriteten hade spastisk typ av CP. Anvéndning av handortos varie-
rade mycket mellan olika delar av landet, se ortosavsnittet sid. 23.

Av 373 barn med USCP/hemiplegi hade 174 (47%) ingen, eller endast en litt, funktionsned-
sdttning 1 sin sdmsta hand (House 7-8), 158 (42%) hade en aktiv (House 4-6) och 37 (10%) en
passiv hjilphand (House 1-3). Bara 4 barn med USCP (1%) anvinde inte alls sin sémsta hand
(House 0). For de 163 barnen med dyskinetisk CP var motsvarande férdelning 7% (House 7-
8), 37% (House 4-6), 42% (House 1-3) och 14% (House 0) for simsta handen. Sju procent av
barn med dyskinetisk CP anvinde inte nagon av sina hénder i aktiviteter (bilateralt House 0).
Bedomningarna av det stora antalet barn inom CPUP bekriftar alltsa bilden av svara hand-
funktionshinder vid dyskinetisk cerebral pares.

Med House-klassifikationen for handfunktion beskrivs funktionen i varje hand for sig och
med hjilp av den kan man f6lja fordndringar i hur barnet anvénder sina hinder. Detta dr vik-
tigt eftersom barn med cerebral pares i perioder kan minska sin spontana anvéndning av hén-
derna och forsdmra sin bimanuella formaga. Ett syfte med CPUP ir att tidigt fanga upp for-
samring och kunna sitta in atgérder, t.ex. aktivitetstrining eller spasticitetsreducerande terapi.
Under 2009-10 har arbetsterapeuter inom CPUP nationellt trdffats for att arbeta vidare med
House-klassifikationen. Strukturen och texten i klassifikationen har forbittrats och vid enkiit-
forfragan anger manga arbetsterapeuter att det nu &r tydligare att gradera handfunktionen. I
praktiskt CPUP-arbete tycks Houseklassifikationen fungera vil som en enkel beskrivning och
ett underlag till beslut kring behandling. Vi hoppas att under en nira framtid kunna arbeta
vidare med klassifikationen, sa att den uppfyller mer strikta vetenskapliga krav pa validitet
och reliabilitet.
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Hofter

Malet med hoftuppfoljningen ér att forhindra uppkomst av hoftluxation, dvs. hofter med Rei-
mers index (RI) 100%. Vi vet att hofter med RI > 40% oftast kridver operativ behandling for
att de inte skall forsdmras och utveckla luxation. Hofter med RI mellan 33% och 40% kriver
skérpt observans och ibland dven operation.

I figuren nedan visas antalet barn i GMFCS III-V med hoftrontgen som visar RI < respektive
>40% i en eller bada hofterna vid utgangen av 2009. De barn som har hoftluxation dr marke-
rade med rod ring Sver barnets aldersstapel. Barn som dr fodda mer 4n tre ar fore respektive
regions medverkan i CPUP ir 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.

Hoftlateralisering och luxation hos barn i GMFCS IlI-V

120
) )

Antalet barn i GMFCS ERI <40% — B
II1-V med Reimers In- 100 +— ORI >40% | ®
dex over respektive - m
under 40%. Barnen med 80 o ] B R
hoftluxation markerade ]
med rod punkt. Totalan- 60 1
talet barn 944.
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Sex barn hade 2009 registrerad hoftluxation. Ett av barnen har visats ha en progredierande
sjukdom och skall dirfor ej langre inga i CPUP. Ett barn var anmalt till CPUP vid 3 ars alder
och hade vid forsta rontgenkontrollen en luxerad hoft. Barnet har dock opererats med reposi-
tion och #r inte ldngre luxerad. Dessa tva barn ér inte angivna i figuren. Av de kvarvarande
fyra barnen har tre bedomts vara i for daligt daligt/riskfyllt allméntillstand for att kunna ge-
nomga preventiv hoftoperation. Ett barn opererades for ett par ar sedan med osteotomi pga
lateralisering. Hoften har sedan ater lateraliserats, men man har valt att inte gora fornyat for-
sok att reponera hoften, som nu 4r luxerad.

Flera barn har lateraliserade hofter med RI > 40% redan vid 2 ars alder (13 % av barn i
GMECS III-V). Det understryker vikten av att identifiera barn med CP eller CP-liknande
symptom tidigt och inkludera dem i CPUP.

Vi vet att cirka 10% av alla barn med CP (GMFCS I-V) utvecklade hoftluxation med de upp-
foljningsrutiner vi hade fére CPUP. Man kan didrmed beréikna att vi utan rontgenscreening nu
skulle ha haft drygt 150 barn med luxerad hoft, att jimforas med de fyra av 2287 barn och
ungdomar som nu foljs i CPUP i Sverige. Resultaten visar att prevention mot hoftluxation i
CPUP fortsitter att fungera. Efterhand som barnen blir dldre krivs ibland storre operationer
for att forhindra luxation. For en fortsatt framgang krivs saledes: 1. Att barnen anmiils ti-
digt till CPUP. 2 Att hofterna rontgenkontrolleras regelbundet enligt vardprogrammet och
3. Att vi alla dir aktiva med forebyggande behandling ndr hoften lateraliseras.
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Ryggar — skolios

Malet med rygguppfoljningen dr att forsoka minska uppkomsten av operationskravande skoli-
os och att uppticka operationskriavande skolios i tid. Vi har valt att presentera antalet ungdo-
mar med skolios bedomd som uttalad (Cobbvinkel > 40 grader eller skoliosopererad). Efter-
som skolios oftast utvecklas framat tonaren representerar resultaten dn sa linge bara Skane
och Blekinge. I figuren visas resultatet for fyra fodelsekohorter barn med CP vid olika alder.

Andelen ungdomar med skolios > 40 grader i relation till
alder och fodelsear

Andelen ungdomar
(%) bosatta i Skane

och Blekinge med -~ 1990-91
skolios > 40 grader ~#-1992-93
vid olika dlder i . -=-1994-95
relation till fodelse- 1996-97

ar. (Personer som
avlidit fore 2009
ingdr inte).

9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
Alder

Liksom i foregaende arsrapport ses en minskad andel personer med skolios bland dem som dr
fodda 1994 - 97. Det kan till viss del forklaras av aldersskillnaden, men ldgre andel skolios
ses vid jamforelse med tidigare kohorter undersokta vid samma alder enligt ovanstaende figur.

Av totalantalet barn med CP fodda 2000 — 2008 som rapporterats med sjukgymnastformulér
anvinde 8% korsett (jamfort med 9% 2008). Det finns en stor variation i korsettanvindning
mellan olika regioner som framgar av figuren nedan. Skillnaderna mellan flera av landstingen
dr statistiskt signifikanta.

Andelen barn fédda 2000 - 2008 som anvander korsett (%)
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Smarta och livskvalitet

Ett av de viktigaste malen med CPUP dar att forhindra uppkomst av smartsamma muskel- och
ledforiandringar som komplikationer till CP. Smirta &dr vanligt vid CP och &r den mest avgo-
rande orsaken till forsamrad livskvalitet. En europeisk populationsbaserad studie visade att
sex av tio 8-12-aringar med CP hade haft ont senaste veckan (Parkinson KN et al, 2010). Av
samtliga barn med CP 8-11 ar gamla i CPUP 2009 uppgavs tre barn av tio (32%) uppleva
smadrta.

Vid varje CPUP-bedomning fragar sjukgymnasterna om personen sjilv eller, da det behovs,
fordldrarna upplever att personen har ont och var smirtan sitter. Vid senaste bedomningen
2009 angavs vart tredje (33%) av alla barn som f6ljs enligt CPUP ha ont. Nistan hilften
(45%) av barnen med storst funktionsnedsittning, GMFCS V, upplevde eller upplevdes ha
smirta. Vanligast i den gruppen var hoéftsmértor (18%) och magont (13%), hofterna mest
bland de dldsta, magen mest bland de yngsta. De vanligaste smirtlokalisationerna for alla
barn sammantaget var fotter (9%) och knén (8%), som allra vanligast vid GMFCS-niva II
(13% respektive 12%).

Regionala skillnader i andel rapporterad smérta fanns, men skillnaderna uppndr inte statistisk
signifikans. Aldre ungdomar (12-19 ar) hade signifikant oftare smérta @n yngre. Bland de
dldsta finns ungdomar, som inte deltagit i CPUPs preventionsprogram for hoftledsluxation.

Andel personer (%) med smarta i olika kroppsdelar

i relation till alder och GMFCS niva

W Hofter Kndan mFo6tter mRygg Armar-hander ~ ®Huvud-nacke  ®Mage
25

20

154

10

0-3 &r 4-7&r | 8-114&r | 12-194&r| 0-3ar 4-7&r | 811ar | 12-194ar| 0-3ar 4-7a&r | 811ar |12-19ar
(211) (467) (360) (222) (39) (81) (56) (34) (136) (269) (173) (89)

GMFCS Il GMFCS il GMFCS IV-V

Andelen personer (%) fodda 1990 — 2009 med rapporterad smdirta vid senaste undersokningstillfdllet
2009. Totala antalet barn i respektive grupp inom parentes.

Smiirta av tryck/trycksar och tandvark var lyckligtvis ovanligt, men rapporterades hos 0,5%
och skall inte glommas bort som orsak till allmén forsamring hos barn/unga med svar spastici-
tet/dystoni. Smirta &dr en viktig orsak till forvirrad spasticitet och dystoni. Smirtlindring &r
forsta atgird i all tonussénkande/spasticitetsreducerande behandling for att oka livskvaliteten
hos personer med CP.
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Arbetsterapi

I tabellen nedan visas antalet barn i respektive region som fatt olika typer av behandlingar for
att forbittra handfunktionen. Ortosanvindning och olika typer av spasticitetsreducerande be-
handling redovisas pa sid. 23 och 26. Antalet barn &r 4n sa liange i de flesta regioner for 1agt
for att ange procentandel. Antal barn som rapporterats med arbetsterapiformulér finns angivet
efter regionens namn. Hogsta andel for respektive behandling anges med rod siffra. Procentu-
ella andelar for hela landet redovisas lidngst ned i tabellen. Stora variationer tycks finnas i be-
handlingstraditioner, men det kan delvis ocksa rora sig om att man definierar begreppen olika.
Alternativa behandlingsmetoder tycks vara vanligast i Mellansverige, framforallt olika former
av konduktiv pedagogik. Nétverksbaserad Intensivtrianing (NIT) tycks nistan bara forekomma
i Skane och Uppsala, medan grupptrining dr vanlig i de tre storstadsregionerna, Skane, Vistra
Gotaland och Stockholm. S.k. ”handsktridning”, dvs. Constraint-Induced Therapy (CIT), an-
vindes inom CPUP under 2009 endast i 14 av 21 regioner och forutom i Stockholm endast for
ett fatal barn. Resultaten kommer att behova diskuteras i olika nationella sammanhang bade
for att fa 6kad samsyn vad giller beskrivning av behandlingsmetoder och for att framover ldra
oss vilka metoder som ir till mest nytta. Resultaten kan kanske ocksa hjilpa regioner som har
otillrickliga resurser att fa argument for forstarkning.

Antal barn fodda 2000-2008 som fatt olika typer av behandling for att forbdttra handfunktion.

Alternativ Mal for

Hanr;gga Har:}ﬂ';d cIT NIT S;‘:]’i"rf’g behand-  handlurk-
ing tion
Blekinge (31) 3 6 0 0 2 2 5
Dalarna (34) 15 16 0 1 1 1 13
Gotland (4) 0 0 0 0 0 0 0
Gavleborg (48) 3 7 1 0 1 3 8
Halland (69) 8 50 2 0 2 2 41
Jamtland (24) 1 13 0 0 1 0 3
Jonkdping (59) 8 12 0 0 3 5 14
Kalmar (33) 9 7 1 0 2 1 8
Kronoberg (31) 19 17 1 0 9 1 20
Norrbotten (22) 7 11 2 0 2 1 9
Skane (214) 25 72 4 26 34 12 48
Stockholm (260) 70 119 11 5 50 39 93
Sérmland (46) 6 19 1 0 0 3 8
Uppsala (50) 1 3 2 23 3 4 25
Varmland (38) 2 7 1 2 6 5 5
Vasterbotten (30) 5 2 0 0 1 2 12
Vasternorrland (29) 7 16 1 0 0 3 21
Vastmanland (42) 6 5 0 2 3 1 12
V Gétaland (242) 47 116 4 1 37 13 104
Orebro (32) 8 20 4 0 4 5 14
Ostergétland (73) 5 11 5 1 9 10 16
SVERIGE (1411) 255 529 40 61 170 113 479
SVERIGE % 18,1 37,5 2,8 4,3 12,0 8,0 33,9

CIT = Constraint Induced Therapy. NIT= Nditverksbaserad intensivtrining. Alternativa behandlings-
metoder = t.ex. konduktiv pedagogik. Mal for handfunktion = antal barn ddr man satt mal for hand-
Sfunktion. Rott=hogst andel inom respektive behandling.
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Fysisk aktivitet

Eftersom det finns ett positivt samband mellan fysisk aktivitet och hilsa/livskvalitet fragar
sjukgymnasterna i CPUP om personen sedan foregaende bedomningstillfille utfort idrottsak-
tiviteter i forskole-/skolidrott och i sa fall hur ofta. Motsvarande fragor stills om regelbundet
deltagande i fysiska fritidsaktiviteter. Bland barn fodda 2000 - 2008 hade sex av 10 barn ut-
fort idrottsaktiviteter i forskola/skola. Andelen bland barnen >6 ar var 63%, 4-6 ar 25% och
<4 ar 12%. Vanligast var att utdva idrott 1-2 ggr/v (70%). Fyra av 10 barn rapporterades ej
deltaga, trots att manga hade relativt god grovmotorisk funktion: GMFCS 1 (28%), 11(12%),
I (12%), IV (17%) och V (31%).

Fyra av tio barn hade fysiska fritidsaktiviteter, oftast 1-2 ggr per vecka. Andelen bland barnen
>6 ar var 60%, 4-6 ar 28% och <4 ar 14%. Bra att motionsvanor startar tidigt. Vanligast var
simning (50%), ridning (26%), gymnastik (15%) och fotboll (13%). Drygt hilften (53%) av
barnen deltog inte i fysiska fritidsaktiviteter, d4ven hér gillde det manga med relativt god
grovmotorisk funktion. Férdelningen av GMFCS nivaer for dessa barn var: I (35%), 11 (15%),
I (10%), IV (15%) och V (25%).

Regelbunden fysisk aktivitet dr en forutsittning for god hilsoutveckling och utgor dérfor ett
eget folkhilsopolitiskt mal. Darfor dr det viktigt att redan i tidig alder uppmuntra alla barn och
ungdomar, inte minst de som har funktionsnedséttning, till en aktiv livsstil. Det finns stora
regionala variationer. Nedan illustreras andel (%) for deltagande, ej deltagande och uppgift
saknas for fysisk aktivitet i forskola/skola respektive pa fritiden.

Idrottsaktivitet i forskola/skola
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Ortosanviandning

Vi ser fortfarande stora regionala skillnader i anviandning av handortos, fran 10% till drygt
50%. Ortosanvindning tycks vara vanligast i nagra av Norrlandslidnen och i Uppsala. Vi har
fortfarande for fa barn for att utvdrdera om ortosbehandlingen har nagon forebyggande effekt
mot kontrakturer.
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Andelen barn (%) som rapporterats anvinda handortos 2009 bland totala antalet barn fodda 2000-
2008 som rapporterats med arbetsterapeutformuldr. Totala antalet barn i respektive region inom pa-
rentes.

De vanligaste ortostyperna for nedre extremiteterna dar AFO (Ankel-Fot Ortos) och staskal.
Under 2009 rapporterades som tidigare om barnet anvinder AFO dag och/eller nattetid. AFO
anvindes dagtid av 43% och nattetid av 20% av barnen. Motsvarande siffror 2008 var 38 re-
spektive 14%. Den 6kade andelen barn som rapporterats ha AFO ir statistiskt signifikant.
Medelaldern dr nagot hogre for barnen rapporterade 2009 men kningen dr ofériandrad om
man korrigerar for aldern.

Variationen 1 anvédndning av AFO ér stor. For AFO-dag &r spridningen fran 18% (Qstergét—
land) till 72% (Orebro). For AFO-natt dr spridningen fran 3% (Dalarna) till 52% (Orebro).

Det ér intressant och angeldget att analysera varfor spridningen i ortosanviandning &r sa stor,
liksom den totala 6kningen av AFO-anvéndning.

Fran och med 2010 har vi som bekant dndrat formuléret, sa att vi i kommande rapporter
kommer att presentera om AFO anvinds for att forbéttra funktion eller som kontrakturprofy-
lax. Vi kan analysera hur manga timmar per dygn AFO anvinds som kontrakturprofylax men
inte om ortosen anvinds dag- eller nattetid.

Staskal rapporteras anvindas av 26% av alla barn i CPUP fodda 2000-2008, 12% anvinder
tipp, 4% anvinder starullstol (flera anvénder fler dn ett stahjdlpmedel). Siffrorna &r lika de
som sags 2008 (26%, 14% respektive 4%). Aven for stihjilpmedel ses stora regionala skill-
nader i typ och frekvens. Andelen barn fodda 2000-2008 som anvénder staskal varierar
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Andelen barn fédda 2000-2008 som anvander AFO (%)

B AFO dag
OAFO natt

Andelen barn (%) som rapporterats anvinda AFO dagtid eller nattetid bland totala antalet barn fodda
2000-2008 (n=1478) fordelat efter region. Totala antalet barn rapporteraade med sjukgymnastformu-
ldr i respektive region inom parentes

mellan 16-17% (Jonk&ping, Kalmar, Vistra Gotaland, Ostergétland) och 42% (Dalarna). An-
delen barn som anvinder tipp varierar mellan 2% (Stockholm) och 38% (Orebro). Andelen
barn som anvinder starullstol varierar mellan 0% (Blekinge, Givleborg, Jonkoping, Kalmar,
Norrbotten, Stockholm) och 14-15% (Jamtland, Visterbotten) (se figur).

Andelen barn fédda 2000-2008 som anvander stahjalpmedel (%)
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Andelen barn (%) som uppges anvinda stdskal, tipp eller starullstol bland barn fodda 2000-2008
(n=1478) fordelat efter region. Totala antalet barn rapporterade med sjukgymnastformuldr i respekti-
ve region inom parentes.



26 Arsrapport CPUP 2010

Operationer

Information om genomférda operationer finns dels i operationsformuléret, dels i sjukgymnast-
och arbetsterapeutformuléret. Vi har riknat med den samlade informationen fran dessa formu-
ldr. Det dr fortfarande en stor andel av operationerna som inte dr rapporterade i op-formuléret,
utan fangas upp i arbetsterapeut- och sjukgymnastformuliret.

Vi har analyserat genomforda operationer pa barnen fodda 2000 — 2007. Av de 1611 barnen
har 284 (18%) genomgatt nagon ortopedisk eller handkirurgisk operation fram till och med
2009. I tabellen visas antalet rapporterade operationer for de vanligaste op-typerna. Sikra
jamforelser kan @nnu bara goras mellan de stora regionerna. Skillnader kan bero pa olika indi-
kationer, men ocksa pa olika rapporteringsfrekvens. Naturligtvis paverkas frekvensen och typ
av operationer av barnens alder. Vi har i denna aldersgrupp till exempel bara fyra barn som &r
skoliosopererade, andelen kommer att 6ka efterhand som gruppen blir &dldre. Stabiliserande
fotkirurgi kommer ocksa att 6ka med stigande alder.

De vanligaste atgirderna dr operation for hoftluxationsprevention; adduktor-psoastenotomi,
proximal femurosteotomi och bickenosteotomi. Sammanlagt 162 barn (10 %) dr opererade
for att forhindra hoftluxation. Det dr en forvintad siffra med tanke pa att cirka 15% av total-
populationen riskerar hoftluxation. Fler av barnen fédda 2000-2007 kommer under de kom-
mande aren att utveckla en subluxation och behova hoftopereras.

De efter hoftoperation vanligaste ingreppen dr gastroknemius-achillesforlangning dédr 6% av
barnen hittills &r opererade. Operationsfrekvensen dr hogre i Vistra Gotaland (14%) jamfort
med t.ex. Skane (3%) och Stockholm (5%). Skillnaden ar statistiskt signifikant.

Operationer i Ovre extremiteterna var ovanliga i denna aldersgrupp. De vanligaste ingreppen i
Ovre extremiteterna 4r bicepsforldngning, pronator release och flexor carpi ulnaris transfere-
ring. I flera fall &r operation endast angiven i arbetsterapeutformulér utan nirmare beskriv-
ning.

Landsting Totalt Bicken- Femur- Adduktor- Hamstrings- Gastro- Operation

antal barn osteotomi osteotomi psoas  forlingning achilles- OE
tenotomi forléingning

Blekinge 31 2 1

Dalarna 31 5

Gotland 6

Givleborg 58 1 2 2

Halland 64 5 6 4

Jamtland 28 2 4 4 1 2

Jonkdping 63 2 2 6 2 4 3

Kalmar 29 1 2

Kronoberg 30 1

Norrbotten 29 1 2 1 2 1

Skane 228 1 14 22 1 6 9

Stockholm 329 9 15 36 7 15 8

Sodermanland 63 3 5 2 2 4 2

Uppsala 55 1 2 1

Viarmland 40 1 1 2 2 7

Visterbotten 38 1 2 3 1 1

Visternorrland 38 1 1 3 3 1

Vistmanland 51 1 2 2 3

Vistra Gotaland 283 4 10 32 10 39 14

Orebro 41 2 2 5 1 2 1

Ostergotland 76 2 4 16 1 8 1

Totalt 1611 31 71 145 25 98 61
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Samtliga regioner behandlar med botulinumtoxin, bade i 6vre och nedre extremiteterna. Vi
har analyserat hur stor andel av barnen fodda 2000-2007 som minst en gang under 2009 rap-
porterats ha fatt behandling sedan senaste uppfoljning, dvs. under cirka ett ars tid. Totalt sett
har 27% fatt botulinumtoxinbehandling i nere extremiteterna och 14% i Gvre extremiteterna.
Motsvarande siffror forra aret for barnen fodda 2000-2006 var 30 respektive 14%. Den vanli-
gaste muskelgruppen i NE som behandlas ir gastroknemius-soleus, direfter adduktorer. I O
dr biceps den vanligaste behandlade muskeln, dérefter pronator teres, men stor variation finns
mellan olika regioner.

Andelen barn Andelen barn (%) fodda 2000-2007 som 2009 rapporterats
fodda 2000- behandlade med botulinumtoxin
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Andelen barn som behandlas med baklofenpump eller selektiv dorsal rhizotomi ses i nedan-
staende figur. Under 2009 har 6 nya barn paborjat behandling med baklofenpump och ett barn
har opererats med rhizotomi. Motsvarande siffror 2008 var 10 respektive 2. Vi vet inte om det
minskade antalet barn som fatt baklofenpump beror pa ett reellt minskat behov, 6kade vénte-
tider eller att en tidigare ko till operation nu minskat. Eftersom rhizotomi oftast gors vid 3-6
ars alder visar figuren en fortsatt nedatgaende trend.

Andelen barn (%) som behandlats med rhizotomi eller
baklofenpump
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Utvirdering av CPUP

Under varen 2010 genomfordes tva enkiatundersokningar for att kartligga anvindarnas in-
stdllning till CPUP. Nio pastaenden bedomdes och besvarades skriftligt och anonymt av for-
dldrar till barn i CPUP. Svarsalternativen var att pastaendet: 1. Stimmer helt, 2. Stimmer
ganska bra, 3. Stimmer ganska daligt eller 4. Stimmer inte alls. Pastaendena ar modifierade
efter liknande undersokning som gjorts i Norge.

Foljande pastaenden bedomdes av fordldrarna:

1. Jag har fatt bra information om CPUP

2. CPUP bidrar till att mitt barn far ratt behandling i ratt tid

3. CPUP medfor att jag lart mig mer om CP &n jag annars skulle gjort

4. Jag tror att CPUP bidrar till att barn med CP far lika behandling oavsett bostadsort

5. CPUP underlattar uppféljningen av barn med CP

6. CPUP bidrar positivt till samarbete mellan familjen och olika specialister

7. CPUP leder till onddigt manga undersokningar av barnet

8. CPUP medfér att det blir for lite tid till andra problemstéllningar som inte har med CPUP att géra

9. Jag hade sagt ne;j till att medverka i CPUP om jag blev tillfragad i dag

Enkdtsvar

fran 355 B Stammer inte alls
slumpvis @ Stammer ganska daligt
utvalda O Stdmmer ganska bra
fordldrar B Stammer helt

till barn

och ung-

domar i

CPUP

Via Internet skickades 11 liknande pastaenden ut till samtliga personer med inloggningsbeho-
righet till 3C-systemet:

Nook~LN -

©®

11.

Jag har fatt god férhandsinformation om CPUP

Pa min habilitering har vi fungerande rutiner for att informera och introducera familjer i CPUP
CPUP bidrar till att barn med CP far ratt behandling i ratt tid

Jag har lart mig mer om CP sedan jag blivit delaktig i CPUP

CPUP underlattar uppféljningen av barn med CP

CPUP bidrar till att barn med CP far lika behandling oavsett var de bor

CPUP bidrar till att kvaliteten pa habiliteringsarbetet jag utovar till barn med CP i samarbete med
andra blir battre

CPUP bidrar positivt till samarbete mellan familjen och andra specialister

CPUP leder till onédigt manga undersdkningar av barnet

. CPUP medfér att det blir for lite tid med barnet till problemstéllningar som inte har med CPUP att

gbra
CPUP sker pa bekostnad av uppféljningsbehov av andra diagnosgrupper
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Sammanlagt svarade 355 slumpvis utvalda forildrar och 322 kollegor, varav 177 sjuk-
gymnaster, 104 arbetsterapeuter, 27 neuropediatriker och 14 ortopeder. Antalet personer som
inte besvarat enkiten kan inte bedomas da vi inte registrerat hur manga formulér som delats ut
till forédldrar, och vi inte vet hur manga mail som kommit fram till kollegorna. Det finns dock
knappast anledning att misstédnka att fler personer som &r negativa till CPUP valt att inte fram-
fora det.

Som framgar av figurerna anser en stor majoritet av bade fordldrar och kollegor att informa-
tion och rutiner for information om CPUP till familjerna fungerar bra, att CPUP underlittar
uppfoljningen och bidrar till att barnet far ritt behandling i ritt tid. Bada grupperna anser ock-
sa att CPUP underlittar samarbetet mellan familjen och olika specialister. Inom alla yrkes-
grupperna ansag majoriteten att kvaliteten pa habiliteringsarbetet i samarbete med andra for-
battras av CPUP. Som framgar av figuren nedan var svaren ganska lika mellan de lika yrkes-
grupperna.

Resultaten av utvirderingen dr gladjande positiva.
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A = Arbetsterapeuter, S = Sjukgymnaster, N = Neuropediatriker, O = Ortopeder
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Sammanfattning

Sedan 2007 deltar alla landsting/regioner i Sverige i CPUP. I Norge deltar Helse Sor och Ost
sedan 2006 och resten av landet sedan 2009. For de arsklasser som foljs i alla regioner mot-
svarar antalet deltagande barn en prevalens pa 2.09/1000 i Sverige och 2,32/1000 i Norge.
Detta talar for att de allra flesta barn med CP i aktuella drsklasser ir med i CPUP. Arets rap-
port baseras pa 2287 barn i Sverige och 430 i Norge, en 6kning med 299 barn sedan forega-
ende ar. Region Syddanmark &r nu ocksa anslutet och rapportering dérifran har borjat under
2010. Arbetet med att infora CPUP for vuxna gar vidare enligt planen och fortsatt uppfoljning
av de personer i CPUP som nu dr 18-20 ar kommer att ske.

Analysen av hur varje region rapporterat via de olika formuléren visade att cirka hilften av
regionerna nadde upp till de uppsatta malen. Malen dr kanske hogt stillda, men det &r viktigt
att vi har en sa fullstindig rapportering som majligt, bade for det enskilda barnet och for
CPUP som kvalitetsregister. En grundtanke med CPUP ér att arbeta forebyggande och da
maste problem, t.ex. minskad ledrorlighet, upptickas pa ett tidigt stadium.

Ett av malen med CPUP ir att forhindra hoftluxation. Vi hade vid utgangen av 2009 endast
fyra barn i CPUP Sverige med hoftluxation. Fére denna uppfoljning drabbades 10% av alla
barn med CP av hoftluxation, sa det ar en dramatisk forbéttring vi astadkommer. Vara resultat
ir internationellt uppmérksammade och hoftuppfoljning enligt CPUP sker nu i sodra Tysk-
land och planeras i Holland och Skottland. Eftersom manga hofter lateraliseras redan i 2-4
arsaldern &r det viktigt att vi fortsitter vara aktiva med att identifiera barn med misstinkt CP
tidigt och att félja dem i CPUP fran tidig alder. Det dr ocksa viktigt att vi dr aktiva med tidig
behandling nir vi ser en forsdmrad hoftbild.

Det finns tydliga skillnader i behandlingsrutiner mellan olika regioner. Det finns t.ex. en stor
variation i anvidndande av ortoser, operationer, spasticitetsreducerande behandlingar och del-
tagande i fysiska aktiviteter. Ett viktigt syfte med CPUP ér att vi skall lidra oss av varandra
och vi hoppas med tiden fa veta mer om hur olika behandlingstraditioner pa sikt paverkar
funktionsformagan hos personer med CP. Har t.ex. landsting dér en stor andel barn anvinder
AFO eller handortos biittre resultat dn landsting dér féarre anvinder dessa ortoser? Hur utveck-
las barn i regioner dir storre andel opereras med gastroknemiusforlingning jimfort med regi-
oner dir dessa operationer &r sillsynta?

Enkiten som genomforts for att kartligga var syn pa CPUP visade att en majoritet av bade
fordldrar och kollegor anser att rutiner kring CPUP fungerar bra och att CPUP underlittar och
forbattrar arbete och samarbete kring CP. Detta skall vi se som ett stod for fortsatt arbete och
utveckling av CPUP. For nagra ar sedan kunde vi efter analys av vara resultat dndra uppfolj-
ningsrutiner for rontgen av hofterna sa att antalet undersokningar reducerades med 30%. Vi
kan nu se att vi utan risk kan glesa ut arbetsterapeut- och sjukgymnastkontrollerna av barn
med kombinationen MACS I och GMFCS 1. Efter diskussion vid CPUP-dagarna planeras
detta ske fran och med 2011. Da dessa barn utgor en stor av alla med CP medfor fordndringen
en betydande reduktion (cirka 15%) av antalet undersokningar med bibehallen sikerhet.

Sedan CPUP startade har flera vetenskapliga artiklar publicerats som baseras pa materialet i
CPUP-databasen. Intresset for att forska dkar nu gliddjande snabbt och publikationskommittén
som bildades 2009 har under aret hittills fatt in sju forskningsansokningar fran olika delar av
landet for undersokningar baserade pa CPUP-databasen.
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Mal for 2010 — utvirdering

Pilotprojekt CPUP-vuxen i Skane, Blekinge och Halland genomfort och utvirderat.
Kommentar: Projektet dr genomfort och utvdrderat. Enkdtundersdkning har visat att de vux-
na personer med CP som deltagit dr positiva till CPUP-vuxen och dnskar fortsatt uppfoljning.

Utredning om hur CPUP-vuxen i praktiken skall kunna genomféras i Sverige paborjad.
Kommentar: Planering for CPUP-vuxen i Skdne dr genomford. Utredning for dvriga landet
pagar.

Fortsatt utveckling av system for validering av databasen i samarbete med NKO.
Kommentar: Under det gangna dret har automatiska varningar och spdrrar lagts in i 3C-
systemet i enlighet med de omdjliga svarsalternativ/kombinationer av svarsalternativ som
identifierats. NKO har dven sedan bérjan pa dret fatt tillgang till information ifran det svens-
ka befolkningsregistret SPAR, vilket mojliggor validering av registerdata med avseende pa
personer som avlidit, bostadsort och giltighet av personnummer. Det sistndmnda dr viktigt da
systemet vid inmatning endast kontrollerar att personnumret dr angivet i rdtt format, inte att
det svarar mot en faktisk person. Data fran SPAR kommer att inhdmtas for alla barn i CPUP
arligen. I samband med detta kommer dven dubbletter som uppkommer da invandrade barn
far sina riktiga personnummer att kunna korrigeras.

Vidare utforskar NKO tillsammans med CPUP mdjligheten att framstiilla ett datorprogram
som kan lira sig att hitta registerposter som trots de automatiska spdrrarna innehdller fel.
Dessa fel kan uppkomma dda man inte varit medveten om dem eller inte har kunnat skriva au-
tomatiska kontroller for dem. Metodiken som anviinds vid konstruktionen av datorprogram-
met dr i stort samma som e-postservrar anvdinder for att lokalisera skrippost.

Genomférande av nationella workshops i registerhantering och bedémningar enigt arbetste-
rapeut och sjukgymnastformulér.
Kommentar: Genomfort. Fler workshops planeras 2010 — 201 1.

Rapporterad bedomningsfrekvens for sjukgymnastformuléret dver 90%.
Kommentar: Tolv av landstingen/regionerna nddde mdlet, totalsiffran for landet blev 88 %.

Rapporterad bedomningsfrekvens for arbetsterapeutformuléret dver 90%.
Kommentar: Nio av landstingen/regionerna nddde madlet, totalsiffran for landet blev 84%.

Rapporterade rontgenkontroller éver 85%.
Kommentar: Tio av landstingen/regionerna ndadde madlet, totalsiffran for landet blev 78 %.

Rapporterade bakgrundsuppgifter och bedomningar enligt neuropediatrikformuléret Gver
70% for barn fodda 2000-2004 i de distrikt/regioner dér det finns neuropediatriker f6r
barn/ungdomar med CP.

Kommentar: Elva av landstingen/regionerna nddde malet, totalsiffran for landet blev 53%
(38% 2008).
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Mal for 2011

CPUP-vuxen skall vara i funktion fér de personer som ldmnar barn- och ungdomshabilite-
ringen och nuvarande CPUP vid 18-20 ars alder. Fungerande inrapporteringsrutiner till 3C
motsvarande 6vriga CPUP skall finnas.

Fortsatt utveckling av system for validering av databasen i samarbete med NKO (of6rindrat
mal).

Rapporterad bedomningsfrekvens for sjukgymnastformuléret ver 90% (oférandrat mal).
Rapporterad bedomningsfrekvens for arbetsterapeutformulédret ver 90% (oférandrat mal).
Rontgenkontroller motsvarande figur sidan 12 6ver 85% (oforindrat mal).

Rapporterade bakgrundsuppgifter och bedomningar enligt neuropediatrikformuliret Gver
70 % for barn fodda 2000-2005 i de distrikt/regioner dér det finns neuropediatriker for
barn/ungdomar med CP (of6réndrat mal).

Minst tre vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP publicerade under aret.

Minst tre utvecklingsprojekt baserade pa CPUP paborjade under aret.
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Vetenskapliga publikationer baserade pa CPUP

¢ Rodby-Bousquet E, Hiagglund G. Use of manual and powered wheelchair in children with cerebral
palsy: a cross sectional study. BMC Pediatrics 2010,10:59.

¢ Rodby-Bousquet E, Higglund G. Sitting and standing performance in a total population of chil-
dren with cerebral palsy: a cross sectional study. BMC Musculoskeletal Disorders 2010,11:131.

e Nordmark E, Higglund G, Lauge-Pedersen H, Wagner P, Westbom L. Development of lower limb
range of motion from early childhood to adolescence in cerebral palsy - a population based study.
BMC Medicine 2009,7:65.

* Arner M, Eliasson AC, Nicklasson S, Sommerstein K, Higglund G. Hand function in children
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