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Forord

Detta &r den fjéirde arsrapporten for CPUP (Uppfoljningsprogram 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. Erbjudande om delta-
gande till resterande delar av Norge sker under 2009. Flera kollegor fran Norge deltar i revi-
dering och utveckling av CPUP. Samtliga formulir &r 6versatta till danska av kollegor pa He-
lene Elsass Center, och man planerar borja rapportera fran region Syddanmark under hosten
2009. Aven pé Island pagar planering for deltagande.

Cerebral pares (CP) dr ett tillstand med ldgre incidens én de flesta andra som registreras via
nationella kvalitetsregister. Personer med cerebral pares behdver regelbunden uppfoljning 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, och som en generell uppf6ljning for
alla barn och ungdomar med CP, ett kvalitetsregister. Informationen ger oss dven en unik
mojlighet 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 arbetsgrupp har tagit fram uppfoljningsformuliar som skall anvéndas i en pilotstudie pa
personer fodda 1988-91 i Skane, Blekinge och Halland. Pilotstudien kommer att starta under
hosten 2009 och utvirderas under 2010.

Denna fjdrde arsrapport dr en redovisning av samlade resultat fran alla deltagande regioner i
Sverige och i ar ocksa en del fran Norge. Vi har gjort fler jamforelser av resultat mellan olika
regioner och lagt till ett avsnitt om registerkvalitet.

Vi vill ater tacka for det goda och inspirerande samarbetet kring CPUP. Det ir tack vare alla
gemensamma insatser som CPUP utvecklas och forbittras.

Lund 2009-08-21
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 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. 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. innan CP diagnos kan faststillas, eftersom hoftluxation ofta intrédffar redan under
smabarnsaren. Genom aterkommande systematisk genomgang av register och journaler iden-
tifieras ytterligare barn som har CP eller mdjlig 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 inte uppfyller kriterierna fér 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 undersokning av barnens grovmotoriska funktion och deras ned-
re extremiteter. Sedan 2002 foljs dven barnens arm och handfunktion och rorlighet i 6vre ex-
tremiteterna. Under 2006 har ett formulér skapats for information om barnens CP-subtyp och
funktionsnedsittningar/sjukdomar som paverkar den motoriska utvecklingen t.ex. allmén ut-
vecklingsniva, synformaga och epilepsi. Under 2007 har separat formulir for rapportering av
genomgangna operationer tagits fram. For narvarande pagar utredning och planering for info-
rande av CPUP &ven for vuxna personer med CP.

Ar 2005 kunde vi efter 10-arsuppfdljning visa att det gér att forhindra hoftluxation och mins-
ka antalet barn som utvecklar svar kontraktur i en totalpopulation. CPUP idr sedan 2005 ett
nationellt kvalitetsregister. I denna arsrapport ingar for forsta gangen data fran Norge, som ar
2006 startade sin uppfoljning enligt CPUP, i Norge kallad CPOP.

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

Idag finns 69 nationella kvalitetsregister som stdds av Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) och Socialstyrelsen (SoS). De har startats av representanter for den medicinska profes-
sionen och de har byggts upp for att forbittra kvalitén i det kliniska arbetet. Alla register in-
nehaller personbundna uppgifter om diagnos, behandling och resultat. Det innebar att man
kan f6lja vad som astadkoms i sjukvarden, och man kan analysera skillnader mellan olika
sjukhus eller landsting. Registren uppfyller sjukvardens sekretessbestimmelser. Kvalitetsre-
gistren ir inte avsedda for tillsynsarbete.

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

Mer information: www.kvalitetsregister.se

Vad ar NKO?

Nationellt kompetenscentrum for rorelseorganens sjukdomar (NKO) bildades 2003 pa upp-
drag av SoS och SKL for att verka som resurscentrum for nationella kvalitetsregister och
stodja kliniskt forbéttringsarbete. NKO ir placerat i Lund och ar idag ett av fyra nationella
kompetenscentra. Ett drygt 20-tal storre register, hilften med finansiellt stod fran SKL, sam-
arbetar idag med NKO.

Uppgiften for dessa fyra kompetenscentra &r att erbjuda moderna tekniska plattformar for
kvalitetsregister, samla kunskaper och fiardigheter i registerarbete och skapa synergieffekter
genom flerregistersamarbete inom datahantering, statistiskt arbete och rapportering.

CPUP har ett nira samarbete med NKO for utveckling av hemsida och rapporterings-
funktioner. NKO har ocksa medverkat med databearbetning och statistisk analys till denna

arsrapport.

Mer information: www.nko.se
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Deltagare i CPUP

Sedan 2007 deltar barn och ungdomar fran samtliga regioner/landsting i Sverige i CPUP.
CPUP startade i Skane och Blekinge 1994 med uppf6ljning av grovmotorik/nedre extremitet
(sjukgymnaster). Formulir for arm-handfunktion (arbetsterapeuter) borjade anvindas 2002
och ingar fran och med 2008 i uppfoljningen i samtliga svenska regioner och i Norge. Formu-
ldr, som bl.a. rapporterar CP-diagnos och subtyp, introducerades 2007 (neuropediatriker) och
anvinds for ndrvarande 1 16 av de 21 regionerna. Motsvarande neuropediatriska uppgifter
rapporteras i Norge till det nationella CP-registret. Vilka arsklasser som ingatt i respektive
regions program och nér regionerna paborjade de olika delarna av CPUP redovisades i fore-
gaende arsrapport.

Antal barn och ungdomar som deltog i CPUP under dr 2008.

15-18ar 11-14ar 7-10 ar 3-6 ar 0-2 ar Totalt i CPUP
Region/fédelsedr £ 1990-93 f.1994-97 f. 1998-2001 f. 2002-05 f. 2006-08
Blekinge 17 23 18 14 3 75
Dalarna 2 0 10 16 5 33
Gotland 0 0 1 6 0 7
Gavleborg 0 0 12 31 7 50
Halland 1 12 31 33 9 86
Jamtland 0 0 9 14 5 28
Jonkoéping 2 0 19 25 14 60
Kalmar 1 0 0 18 9 28
Kronoberg 0 0 11 11 6 28
Norrbotten 0 0 13 15 3 31
Skane 166 144 141 108 30 589
Stockholm 0 3 95 156 46 300
Sdédermanland 0 0 29 31 7 67
Uppsala 0 0 6 42 5 53
Varmland 0 0 10 16 9 35
Vasterbotten 0 0 13 20 5 38
Vasternorrland 2 4 21 17 4 48
Vastmanland 0 0 12 23 9 44
Vastra Gétaland 0 3 133 142 48 326
Orebro 0 0 14 19 4 37
Ostergétland 6 3 12 43 17 81
SVERIGE 197 192 610 800 245 2044
NORGE 27 277 70 374
Totalt i CPUP 2008 224 192 610 1077 315 2418

Fyrtio procent fler barn ingar i rapportunderlaget for 2008 in féregaende ar. CPUP Sverige
har utokats med 315 barn och de 374 barn och ungdomar som deltog i CPOP Norge ingar i
CPUPs arsrapport for forsta gangen.

I underlaget till denna arsrapport finns alla barn som f6ljts av CPUP och som bott i omradet
under 2008. Tjugotre barn som efter fyra ars alder inte uppfyller kriterierna for CP-diagnos
lamnar programmet. De som rapporterats avlidna eller utflyttade fran respektive land fore
2008 ingar inte heller i rapportens underlag.



Arsrapport CPUP 2009 7

Prevalens och konsfordelning

Vi har valt att analysera forekomsten av CP vid utgangen av 2008. I Sverige deltog 1010 barn
fodda ar 2000-2004 motsvarande 2,02/1000 av alla 4-8-aringar (95 % CI + 0,12). I de tva
regioner i Norge som f.n. deltar i CPOP {oljdes 207 barn fédda 2002-2004, motsvarande
1,82/1000 i aldern 4-6 ar.

Prevalens rapporterad CP
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Antal med CP i CPUP fédda dr 2000-2004 per tusen barn i samma dlder i respektive region/land. For
Uppsala och Viirmland dr berdkning gjord pa darskullarna 2001-2004, for Kalmar och Norge 2002-
2004. Ovre och nedre griins for 95 %-igt konfidensintervall éir markerade i figuren.

Eftersom lindrig CP uppticks forhallandevis sent, ar CP-férekomsten vid GMFCS-nivaerna I-
IT undervirderad hos de yngsta barnen. Detta bidrar troligen till ligre prevalens i de omraden
som startat uppfoljningen nyligen. Prevalensen av rapporterad CP i hela Sverige har sedan
2005 varierat mellan 1,95/1000 och 2,14/1000 barn. Alla vérden faller inom det 95%-iga kon-
fidensintervallet for 2008 ars prevalens.

Det finns alltsa inga tecken pa att den totala CP-prevalensen har fordndrats under tiden 2005-
2008. CP eller ej dr ett ofta efterfragat kvalitetsmatt for peri-neonatalvarden, men det &r troli-
gen ett for grovt matt. En fordjupad analys av materialet skulle dock, sirskilt nér andelen rap-
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porter fran barnldkarna blivit hogre, kunna gora det mojligt att ndrmare f6lja forekomsten av
olika CP-typer, funktionsklasser och andra samtidiga funktionsnedséttningar i relation till
olika orsaksfaktorer inklusive fordndrad neonatalvard.

Betydligt fler pojkar &n flickor deltar i CPUP. Detta speglar en faktisk hogre forekomst av CP
bland pojkar/min snarare dn ojamlikhet i varden. CP-prevalensen var for pojkar 2,24/1000
(95 % CI + 0,18) och for flickor 1,78/1000 (95 % CI + 0,17).

Bakgrundsfaktorer

Bland de barn med CP, vars bakgrundsuppgifter hittills rapporterats till CPUP av de svenska
barnlidkarna &r 8,5 % fodda utanfor landet och 4,5 % hade hjéarnskada forvirvad efter nyfodd-
hetsperioden.

Tio procent av barnen var fodda efter graviditet med flerbord (ex. tvilling/trilling). Tva tredje-
delar av alla barn med CP var fodda i fullgangen tid. Hélften av dem hade inte vardats pa ne-
onatalavdelning. En tredjedel var prematurfédda. Vart tjugonde barn med CP var fott sa tidigt
som fore graviditetsvecka 26 (17 av 329 barn fodda 1999-2007).

Over hiilften (56 %) av alla hade kognitiv nivé inom normalintervallet. Shuntbehandlad hyd-
rocefalus fanns hos 8 %, epilepsi hos 36 %, synskada/blindhet hos 10 % och andra synpro-
blem hos ytterligare 23% av barnen med CP.

Uppgifterna i detta avsnitt maste betraktas som osikra p.g.a. visst internt bortfall av svar, sér-
skilt betrédffande kognitiv niva, samt hittills lag andel av barn som har ifyllt neuropediatrik-
formuldr. Flera av siffrorna ovan stimmer dnda relativt vdl med andra rapporter, bla for barn
fodda 1996-98 i det norska CP-registret.

Cerebral pares och CP-klassifikationer

Cerebral Pares (CP) idr en paraplyterm som tdcker manga sinsemellan olika, bestaende funk-
tionsnedsittningar med nedsatt rorelseformaga som gemensam nidmnare. Funktionen kan va-
riera fran mycket litt nedsatt gangformaga eller formaga att hantera foremal, till total of6rma-
ga till kroppshéllning och viljemissiga rorelser. CP forekommer ofta i kombination med andra
funktionsnedséttningar, orsakade av samma felutveckling/skada” i den omogna hjédrnan, som
ligger bakom den nedsatta motoriska formagan. For manga med CP &r den nedsatta rorelse-
formagan ett betydligt mindre hinder i vardagen #@n andra samtidiga funktionsnedsittningar,
t.ex. kognitiva svarigheter eller epilepsi.

Nedsatt motorisk funktion p.g.a. hjarnskada efter 2-arsdagen ingar inte i begreppet CP enligt
de kriterier for CP-diagnos som anvinds i CPUP. Nedsatt rorelseformaga vid fortskridande
hjarnsjukdomar ryms inte heller under ”CP-paraplyet”.

Eftersom forvintad utveckling och aktivitetsformaga ser sa olika ut hos olika personer med
CP é&r det nodvindigt att dela in det vida paraplybegreppet CP i mindre, mera likartade grup-
per, dvs att klassificera. Klassifikation(er) i kombination med olika métinstrument gor det
mojligt att utvirdera olika behandlingsinsatser och ldra mer om CP. Av de klassifikationer
som ingar i CPUP bygger resultatredovisningen i denna arsrapport fr.a. pa klassifikation av
CP subtyper, MACS och GMFCS, som forklaras under respektive avsnitt nedan.
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CP subtyper baseras pa dominerande neurologiskt symtom och vilka delar av kroppen som dr
mest paverkade vid 4-7 ars alder. Den svenska indelningen fran 1950-talet innehaller tre hu-
vudgrupper beroende pa dominerande symtom (spasticitet, ataxi och dyskinesi) och 7-10 un-
dergrupper, varav nagra ér sillsynta. I CPUP finns dven indelningen enligt SCPE (Surveillan-
ce of Cerebral Palsy in Europe) med 5 undergrupper, en forenkling av den svenska klassifika-
tionen. I denna arsrapport anvinds delar av bada klassifikationerna. Den spastiska formen kan
vara unilateral (hemiplegi) eller bilateral (di-/tetraplegi), den ataktiska formen araxi eller
ataktisk diplegi och den dyskinetiska formen kan delas in i koreo-atetos och tonusvdxling. Vid
blandformer anges den form som dominerar, det vill sdiga den form som i forsta hand orsakar
funktionsnedsittningen. Da detta d4r omojligt att avgora kan subtyp “Blandform” accepteras.
Subtyp BSCP (bilateral spastisk CP) utan uppdelning i di- eller tetraplegi har anvints endast
for enstaka barn.

God interbedomarreliabilitet har inte kunnat visas for indelning i CP subtyper, dven om erfar-
na habiliteringsldkare tycker att de behérskar den och att den behdvs for att bedéma risk for
samsjuklighet, funktionsprofil och &r till hjdlp nér man soker orsaken. Kunskap om subtyper-
na har betydelse for att kunna informera och rikta behandlingsinsatsernas ritt. Fram till och
med ar 2006 rapporterade sjukgymnasterna CP-subtyp till CPUP. Sedan 2007 bedoms CP-
diagnos och subtyp direkt av barnets neuropediatriker/habiliteringslikare. Férdelningen mel-
lan de olika CP-typerna i respektive region framgar av nedanstaende figur.

Férdelning av CP subtyper (%)
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Fordelning (%) mellan subtyper for bosatta i respektive region 2008 (n=1427). Antal barn med CP
fyra dr eller dldre med rapporterad subtyp inom parentes.
*” Ej klassificerbar/blandform” eller "Tecken pa CP” ur formuldr fore 2007.

I den svenska delen av CPUP forekom spastisk hemiplegi hos 34 %, spastisk diplegi hos 35
%, spastisk tetraplegi hos 6 %, ataktisk diplegi hos 3 %, ataxi hos 4 %, dyskinetisk CP hos
12,5 % och blandform hos 6,5 %. Eftersom antalet barn @nnu dr lagt kan slumpen ge stora
variationer i den regionala fordelningen. Skillnader i diagnosférdelningen kan dock anas for
de tre omradena med fler &n 200 barn med subtyp angiven. Norge har jaimforelsevis lag andel
spastisk diplegi och hog andel spastisk hemiplegi och ’quadriplegi”/ spastisk tetraplegi. Vést-
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ra Gotalandsregionen har storre andel dystoni och spastisk tetraplegi 4n Skane, som i sin tur
ligger nira genomsnittet for Sverige. Fordjupade analyser skulle, atminstone nir materialet
blivit storre, kunna visa om skillnaderna beror pa olikheter vad giller barnens 6verlevnad och
orsaksfaktorer, bl.a. barnsjukvardens kvalitet och organisation. Det &r ju ocksa mojligt att
skillnaden helt eller delvis beror pa olikheter i var diagnostik av subtyper.

MACS (Manual Ability Classification System) anger personens formaga att hantera foremal i
dagliga aktiviteter. Vid MACS I-1I bedoms personen vara sjélvstiandig i aldersadekvata manu-
ella aktiviteter. MACS IV-V motsvarar uttalad handfunktionsnedsittning med totalt eller nis-
tan totalt behov av assistans for att klara manuella aktiviteter. Denna klassifikation har visats
vara tillforlitlig. Sedan den kom 2006 har en mycket stark utveckling av kunskap om hand-
funktion vid CP skett. MACS-nivan rapporteras av barnets arbetsterapeut.

Férdelning av MACS-nivaer (%)
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Formagan att hantera foremal med hdnderna enligt klassifikationen MACS for de 1528
barn/ungdomar som fyllt fyra ar och som foljts av CPUP under ar 2008. Antal personer som foljts
inom respektive region/land anges inom parentes och stapeln visar andelen (%) av dem i de olika
MACS-nivierna.

Drygt 2 av 3 barn med CP i Sverige uppgavs ha "patagliga” problem med handfunktionen (>
MACS 1), men cirka hilften bedomdes dnda vara sjilvstindiga i sina aldersadekvata manuella
aktiviteter (MACS I+II 54 %). Vart tredje barn hade en uttalad handfunktionsnedsittning med
totalt eller néstan totalt behov av assistans for att klara manuella aktiviteter MACS IV+V
29%).

GMFCS (Gross Motor Function Classification System) dr en grovmotorisk funktionsklassifi-
kation dir niva I innebér minst och niva V mest nedsatt funktion. Mycket forenklat kan man
sdga att barn runt sex-arsaldern i nivaerna I-II gar utan stod, i niva III behover ganghjidlpme-
del och i niva IV-V tar sig fram/transporteras med rullstol. Klassifikationen har god tillforlit-
lighet, bist efter 2 ars alder, och har sedan den kom 1997 medfort mojligheter till vetenskaplig
utvirdering av olika behandlingsinsatser vid CP. Det dr barnets sjukgymnast som rapporterar
GMFCS-niva
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Fordelning av GMFCS-nivaer (%)
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Den grovmotoriska formdgan (t.ex. att hdlla huvudet, krypa, sitta, ga) enligt klassifikationen GMFCS
for de 2301 barn/ungdomar som filjts av CPUP under dar 2008. Antal personer som foljts inom re-
spektive region/land anges inom parentes och i stapeln finns andelen (%) av dem i de olika GMFCS-
nivderna.

Majoriteten av barn med CP i Sverige har formaga att ga utan stod i de flesta omgivningar
(GMFCS I-1I 58 %), men vart tredje har omfattande grovmotoriska svarigheter (GMFCS IV-
V 32 %).

Avlidna

Vid CP ir 6verlevnaden god, men tidig dod férekommer bland dem med mest omfattande
funktionsnedséttningar. Femton barn och ungdomar har avlidit enligt uppgifter i CPUP-
databasen 3C under aren 2007 och 2008. Av de tretton som avled efter tva-arsdagen var sju
pojkar och sex flickor i aldrarna upp till 13 ar. Elva hade fyllt fyra ar, varav fem hade tonus-
vixlingssyndrom (CP dystoni), fyra spastisk tetraplegi, en spastisk diplegi och en CP bland-
form. Tolv hade allvarlig motorisk funktionsnedsittning motsvarande GMFCS-niva V och tva
niva IV. Barnet med spastisk diplegi hade motorisk funktionsniva motsvarande GMFCS III.
Handmotoriken, hos de barn dir uppgift om MACS fanns, motsvarande MACS-niva V hos
atta barn och IV hos ett barn.
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CPUP-databasens kvalitet

Andelen barn/1000 invanare som f6ljs av CPUP ar ett matt pa hur stor andel av malgruppen
kvalitetsregistret ticker. I epidemiologiska studier fran Sverige, andra delar av Europa och
ovriga vistvirlden brukar forekomsten av CP ligga runt 2/1000, att jaimfora med de 2,02/1000
av alla 4-8-aringar som deltog i CPUP och 1,82/1000 4-6 aringar i CPOP 2008. Vi kan dérfor
vara sikra pa att de flesta barn med CP i Sverige och syddstra Norge nu tar del av uppfolj-
ningen.

I ar har vi analyserat hur varje region rapporterat viktiga bakgrundsuppgifter samt uppfolj-
ningsfrekvens som ett av flera matt pa datakvalitén i registret. Observera att for de regioner
som har fa barn med CP kan ett litet bortfall ge ett stort procentuellt utslag i figurerna.

Uppgift om CP subtyp, MACS- och GMFCS-niva dr nodvéndiga vid néstan alla analyser av
CPUP-material. Viktiga bakgrundsuppgifter finns dven i neuropediatrikernas rapporter, dir
andra funktionsnedsittningar och sjukdomar som paverkar barnens motoriska utveckling och
aktivitet finns. I figuren nedan framgar hur fullstdndiga dessa uppgifter hunnit bli vid utgang-
en av 2008. GMFCS-niva dr mest fullstindigt rapporterad (95-98 %) och ir allra viktigast i
programmet, eftersom hoftscreeningen bygger pa barnets GMFCS-niva. Utebliven klassifice-
ring medfor alltsa risk for att hoftscreeningen misslyckas. Ett observandum ér att uppgift om
GMFCS saknas for vart femte (Norge) till dttonde (Sverige) barn under 2 ars alder. Aven barn
under tva ar skall bedomas avseende GMFCS, trots att bedomningen ar osidkrare da dn senare.
Barn som startar uppf6ljningen i sa lag alder har vanligen svar funktionsnedsittning med hog
risk for hoftlateralisering och hoftluxation!

Andel barn (%) per region med kand CP subtyp och

funktionsklass
100
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Nistan samtliga barn fyra ar och #ldre i norska CPOP (233/234) hade uppgift om CP subtyp. I
Norge finns sedan tidigare ett separat CP-register, dir subtyp faststills vid fem ars alder. I
Sverige har de uppgifter som finns i norska och europeiska (SCPE) CP-register inforts i
CPUP genom det s.k. neuropediatrikformuléret (NP-formulér) som skall fyllas i vid 4-5 ars
alder. NP-fomuléret &r dnnu inte introducerat i alla distrikt och regioner. Barnlidkarna priorite-
rade infor detta ar rapporter for barn fodda 2000-2003. Flera regioner har uppnatt det mal vi
satte om att minst 70 % av alla barn i denna aldersgrupp ska ha medicinska bakgrundsuppgif-
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ter rapporterade fore utgangen av ar 2008. Totalt antal rapporter blev 308 for de 840 barnen i
denna aldersgrupp (37 %). Malet pa sikt ar forstas 100 % dven i Sverige.

Andel barn (%) fédda 2000-2003 med NP-formular

Andelen barn
fodda 2000-
2003 med neu-
ropediatrikfor-
muldr fram till
och med 2008
(antalet barn i
respektive
landsting inom
parentes)

Analyserna av rapporteringsfrekvens baseras pa barn fédda 2000-01-01 t o m 2007-12-31 som
har en eller flera rapporterade bedémningar under 2008. Procentuell férdelning av bedom-
ning/rapporter fran barnets arbetsterapeut respektive sjukgymnast samt barn som &r rontgen-
undersokta illustreras regionvis och nationellt i figurerna nedan. Det kan finnas flera tdnkbara
forklaringar till bortfallet, t.ex. att barnet/familjen uteblivit eller limnat aterbud till undersok-
ningen, bristande rutiner for kallelser, omorganisationer och fordelning av resurser.

Av 1432 barn fodda 2000-2007 hade 1160 (81 %) bedomts och rapporterats till CPUP avse-
ende arm-handfunktion vid minst ett tillfdlle under 2008; 15 av 21 regioner hade rapporterat
arm-handfunktion for >80 % av barnen i denna aldersgrupp. Ytterligare 367 barn, fodda
1990-1999 rapporterades i arbetsterapeutformuléret under 2008.

Andelen barn bedémda av arbetsterapeut 2008 (%)

Andelen barn fodda
2000-2007 som
bedomts enligt
arbetstera-
peutformuldr 2008
(antalet barn i
respektive landsting
inom parentes).
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Det var 1258 av de 1432 (88 %) barnen som blivit bedomda enligt sjukgymnastformulér na-
gon gang under 2008. I CPUP dr rekommendationen att barn upp till 6 ars alder skall under-
sokas och rapporteras 2 ggr/ar. Det var 262/1432(18 %) barn i aldrarna mellan 1.5 ar och 6 ar
som bedomdes en gang istillet for reckommenderade tva ganger per ar under 2008. Deras
grovmotoriska funktion klassificerad enligt GMFCS var: I (n=119), [I(n=26), IlI(n=28),
IV(n=37), V (n=50), uppgift saknas (n=2).

Andelen barn rapporterade av sjukgymnast 2008 (%)

100

90

Andelen barn fodda
2000-2007 som
bedomts enligt
sjukgymnastformuldir
2008 (antalet barni 91
respektive landsting 401
inom parentes). 30

60 1

Enligt vardprogrammet skall alla barn i GMFCS III-V hoftrontgenundersokas en gang per ar
upp till 8 ars alder, dérefter sker individuell uppf6ljning. Vi har analyserat andelen barn fodda
2000 och senare i GMFCS III-V, anmilda till CPUP senast 31 december 2007, som rapporte-
rats ha undersokts nagon gang under 2008 (se figur). Det finns flera tinkbara forklaringar till
bortfallet; att barnet inte remitterats till rontgen, att barnet uteblivit fran undersokning, att un-
dersokningen &dr gjord men inte rapporterats, att medicinska skél funnits for att avvakta med
undersokningen. Alla ansvariga for rontgenformuléret har fatt forfragan om bortfallet stim-
mer — de kompletteringar vi fatt in dr medridknade i figuren. Manga av dem som inte blivit
rontgenkontrollerade under 2008 har undersokts under varen 2009. Ingen av dessa har utveck-
lat hoftluxation.

Andelen barn héftrontgenundersékta 2008 (%)

Andelen barn i
GMFCS lII-V, fodda
2000 och senare som
rapporterats under-
sokta med hoftront-
gen 2008 (antalet
barn i GMFCS 11I-V i
respektive landsting
inom parentes).
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Ledrorlighet

I ar illustrerar vi passiv ledrorlighet for barn som har ett eller flera roda respektive gula
”larmvirden” i 3C. Gront viarde motsvarar normal rorlighet och gult virde bor, om det &r kor-
rekt mitt, foranleda att nuvarande eventuella behandlingar ses 6ver, intensifieras eller ersitts
av annan atgard. Ett rott virde dr klart patologiskt.

Analyserna baseras pa ledrorlighet, métt med goniometer, pa mer @n 1000 barn med CP fodda
2000-01-01 tom 2007-12-31. For 6vre extremiteterna presenteras axelflexion, armbagsexten-
sion, supination och handledsextension. For nedre extremiteterna presenteras hoftabduktion,
hoftextension, hamstringsvinkel, knidextension och dorsalflexion med extenderat kné. Vi har
korrigerat for alder och grad av funktionsnedséttning enligt GMFCS. Skillnaderna bor darfor
inte bero pa att barnen har olika grad av funktionssvarigheter. Figurerna illustrerar andelen
roda och gula virden i procent for de olika regionerna och nationellt. For att visa med vilken
sikerhet vi uppskattar den sanna andelen roda respektive gula véirden har 95 % konfidensin-
tervall angivits pa staplarna, med undantag for de regioner som enbart har ett fatal barn med
CP och for de samlade nationella resultaten.
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Arm - handfunktion

Under 2008 bedomdes 1527 barn och ungdomar 0-16 ar enligt registrerat arbetsterapeutfor-
mulir. Detta var 290 fler #n 2007, en 6kning med 23 %. Aldergruppen 2000-2007 (n=1160) ér
jamnt representerad fran hela landet varfor vi anviander denna grupp vid redovisning av regio-
nala resultat. Vid tolkning av figurerna notera att antalet individer per region ibland é&r litet. Vi
har darfor inte gjort nagra statistiska berdkningar. Ju fler barn vi far in i CPUP och ju mindre
variationer vi har i bedomningsrutiner, desto sékrare kan vi veta om det finns skillnader mel-
lan regionerna eller e;j.
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Antal barn och ungdomar fran respektive region med ifyllt arbetsterapeutformulir under 2008 relate-
rat till fodelsear (n= 1527).

For 2008 saknas uppgift om CP subtyp hos vart fjarde barn 6ver tre ars alder i CPUP. Det dr
angelédget infor framtida arsrapporter att det neuropediatriska formuléret med uppgift om CP
subtyp registreras for alla barn fyllda 4 ar. Manga av vara behandlingsmetoder viljs efter CP
subtyp och for att jamfora resultat av olika behandlingar behdver vi denna uppgift i registret.

MACS fordelning (%) i de tre storsta regionerna (n=214)
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Fordelningen mellan MACS -nivaer var ganska lika i de tre storsta regionerna, se figur ovan. I
Vistra Gotaland fanns nagot fler i de ldgsta och hogsta nivaerna, dvs barn med nistan god
manuell formaga (MACS I) respektive barn utan manuell férmaga (MACS V).

House funktionsklass / CP subtyp (n=819)

B House 7-8
OHouse 4-6
@ House 1-3
B House 0

Non-|Dom [Non-|Dom Non-/Dom

dom dom dom

Sp hemipl| Spdipl | Sp tetrapl | Ataxi inkl | Dyskin CP | Blandform| Subtyp
(242) (233) (37) at dipl (45) (78) (21) saknas
(163)

House funktionsklass i simsta (=non-dominant) respektive béista (=dominant) hand relaterat till CP
subtyp. Antal barn inom parentes. Enbart barn fodda 1990-2002 (n=819). I denna dldersgrupp sak-
nade 163 barn uppgift om subtyp. Tolv barn i dldersgruppen utan angiven Houseklass finns ej med i
figuren.

House funktionsklass beskriver greppfunktionen i varje hand for sig i en stigande skala 0-8.
House 0 innebir att handen inte anvénds alls, House 1-3 &r en hand som passivt kan halla kvar
ett foremal, 4-6 dr en hand som anvinds aktivt i gripande och House 7-8 édr en hand med god
greppfunktion.

Studier har visat att sammanslagning av de nio stegen i House-klassifikationen till fyra under-
grupper ger acceptabel reliabilitet och validitet. En nationell arbetsgrupp har under 2008-2009
forsokt fortydliga beskrivningarna av de olika nivaerna och en ny version av texten har inforts
i CPUP manualen (version 6). Vi tycker att House-klassifikationen dr av stort vérde for att
bedoma, beskriva och f6lja upp det enskilda barnets handfunktion. Figuren ovan visar funk-
tionen i barnets sdmsta respektive bista hand for varje CP subtyp; 30 % av barnen i denna
aldersgrupp (n=819, se figur) hade patagligt nedsatt gripformaga (<House 7) i minst en hand.
Drygt 6 % anvinde inte nagon av sina hander (House 0). Dessa siffror dr nidstan oforiandrade
fran tidigare ar trots att manga nya barn har kommit till i CPUP. Fordelningen mellan funk-
tionsklasser i simsta handen var mycket lika mellan gruppen spastisk hemiplegi och spastisk
diplegi.
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Andel barn med thumb-in-palm resp tumortos (%)
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Andel barn (%) med thumb-in-palm i minst en hand samt andel som hade tumortos i de olika regio-
nerna. Barn fodda 2000-2007 (n=1160). Nationella data hogst upp i figuren.

Halften av de undersokta barnen i totalmaterialet (n=1491, ingen uppgift pa 36 barn) hade
inslagen tumme, sk thumb-in-palm. Aven denna siffra har i stort sett varit oforindrad sedan
forsta nationella arsrapporten for tre ar sedan. Hos 20 % var bada tummarna inslagna. Som
tidigare var House typ I, dvs. enbart adduktion av metacarpale I vanligast och typ IV, dvs.
flexion av samtliga leder, minst vanlig. Jimforelse mellan de olika regionerna vad géller
thumb-in-palm och anvéndning av tumortos finns i figur ovan. I vissa regioner var andelen
tumortoser hogre @n andelen barn med thumb-in-palm. Detta kan bero pa att vissa barn hade
tumortos bade for funktion och for kontrakturprofylax. Skillnader i behandlingstradition tycks
vara ganska stora. Se dven ortosavsnittet lingre fram i denna rapport.

Den grundldggande tanken bakom CPUP ér att se barnet som en hel individ. Armar och hén-
der skall undersokas pa alla barn som &r med i programmet, oavsett om man noterat nagra
funktionsproblem eller ej. Manga arbetsterapeuter ute i landet vittnar om att de genom CPUP
nu far tréiffa barn dir man tidigare inte alls haft fokus pa handfunktion, men dér patagliga pro-
blem inda finns. Man har i vissa fall haft mojlighet att bidra med virdefulla insatser som an-
nars inte hade kommit till stand.

Ibland har behandlingsinsatser inom nedre extremitet eller rygg stora effekter pa hand- och
ovre extremitetsfunktion, bade at positivt och at negativt hall. Utan helhetssyn och regelbun-
den uppfoljning kan dessa effekter missas. Genom att arbeta langsiktigt och fa in kompletta
data ldr vi oss hela tiden mer och kan bli béttre och bittre.

Om 10-talet ar kan vi kanske visa siffror pa att vi genom vart forebyggande arbete inom
CPUP lyckats forbéttra handfunktion och minska kontrakturer. Da kommer dagens siffror att
vara utgangsnivan. Kanske vet vi da bittre vilka personer som behover behandlingsinsatser.
Fungerande hinder, armar och axlar dr viktiga forutsittningar for sjilvstidndighet i dagligt liv
och dven for social kontakt.
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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 % ofta kridver 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.

Enligt det nya vardprogrammet (se www.cpup.se ) behover barn i GMFCS I inte rontgenkon-
trolleras da de inte bedoms ha nagon 6kad risk for hoftluxation. Vi presenterar som tidigare
andelen barn med hoftrontgen som visar RI > 40 % i en eller bada hofterna och andelen barn
med RI 100 %, dvs. luxerade hofter, vid utgangen av 2008 (se Figur). Barn som ér fodda mer
an tre ar fore respektive regions medverkan i CPUP ér inte med i analysen. Barn som flyttat in
med redan luxerad hoftled och ej varit med i CPUP i annat landsting &r inte heller inkludera-
de. Baserat pa detta omfattas 1385 barn (GMFCS I inkluderat) i uppfoljningen.

Andelen barn (%) med Rl > 40% respektive hoéftluxation
relaterat till fodelsear
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Tre barn i CPUP hade 2008 registrerad hoftluxation. Tva av dessa har bedomits vara i for da-
ligt/riskfyllt allméntillstand for att kunna genomga preventiv hoftoperation. Ett barn fott 2004
gick fran 50 % till luxation pa ett ar. Han &r planerad for operation med reposition. Ingen hoft-

luxation har hittills intrdffat pga. for sen anmélan 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 férebyggande be-
handling givits. Vi vet att cirka 10 % av barnen utvecklade hoftluxation med de uppf6ljnings-
rutiner vi hade féore CPUPs hoftrontgenprogram. Man kan didrmed berékna att vi utan rontgen-
screening skulle ha haft drygt 120 barn med luxerad hoft, att jamforas med de tre av 2044
barn och ungdomar som nu f6ljs i CPUP i Sverige. Resultaten visar att prevention mot hoft-
luxation i CPUP fortsitter att fungera. Det dr dnnu for tidigt att analysera vilka forebyggande
atgdrder/operationer som bast motverkar hoftlateralisering.
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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 (%)
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Vi ser en fortsatt minskad andel personer med skolios bland dem som &r fodda 1994 - 97. Det
kan till viss del forklaras av aldersskillnaden, men dven vid jamforelse av aldersgrupper med
samma alder vid uppf6ljning ses en minskning.

Av totalantalet barn med CP rapporterades 9 % anvinda korsett. Det finns en stor variation i
korsettanvindning mellan olika landsting. Som ses i figuren nedan anvénder exempelvis 2 - 3
% av barnen i Jonkoping, Skéne, Vistmanland och Ostergotland korsett, jamfort 19-21 % i
Halland och S6dermanland. Skillnaderna ir statistiskt signifikanta. Skillnaderna bor efterhand
analyseras och relateras till val av sittanpassning och ryggutveckling.

Andelen barn foédda 2000-2007 som anvéander korsett (%)
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Arbetsterapi

Arbetsterapeutiska behandlingar for att forbéttra handfunktion varierade i landet, se figur ned-
an. I vissa regioner (Uppsala, Kronoberg) fick alla vars data registrerats, handtraning medan
handledning istéllet var vanligare i t ex Halland, Gévleborg och Jimtland. Handledning inne-
bar ofta att stodja fordldrar, assistenter, lirare eller andra i barnets nitverk, sa att t ex handtra-
ning integreras med de vardagliga rutinerna eller 6verenskomna handtréaningsprogram genom-
fors. Till handtraning riknas bade individuell och grupptrining samt nitverksbaserad intensiv-
traning (NIT).

Mer 4n ett av 10 barn i Kronoberg, Norrbotten, Stockholm, S6dermanland och Orebro hade
fatt nagon typ av alternativ behandling. Till alternativbehandlingar riknas t ex Pet, Move and
Walk, konduktiv terapi. Fortfarande &r antalet barn per region sa litet att skillnader kan bero
pa slumpen. Skillnaderna kan ocksa bero pa olika noggrannhet i rapportering av behandlings-
insatser. Vi kommer i den nationella arbetsgruppen att arbeta vidare med fortydligande av hur
vi definierar de olika atgéirderna.

Vi far nu snabbt in mycket data om handfunktion hos barn och ungdomar med CP och om
vilka behandlingar som ges runt om i landet. Stora skillnader i terapitradition tycks finnas,
men det &r for tidigt att utvdrdera om dessa har betydelse for vilken funktion den individuella
personen med CP kan uppna och bibehélla till vuxen alder.
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Andelen barn, fodda 2000-2007 (n=1160) som enligt registrerat i arbetsterapeutformuldir under se-
naste dret fatt olika behandlingar i syfte att forbdttra handfunktionen (%). Till handtrining rdknas
bdde individuell och grupptrining samt nétverksbaserad intensivtrining (NIT). CIT= Constraint In-
duced Therapy. Till alternativbehandlingar rdknas t ex Petd, Move and Walk, konduktiv terapi.
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Fysioterapi

Under 2008 var det ca 520 sjukgymnaster som rapporterade in totalt 2388 formulir. Bland
barn fodda 2000 - 2007 har vi analyserat hur manga som under 2008 rapporterats ha fatt fy-
sioterapi som avsett paverka ledrorlighet, muskelkraft, muskeltonus och kondition.

Figurerna visar att fysioterapin syftat till att forbéttra ledrorlighet hos 76 %, muskelkraft hos
62 %, muskeltonus hos 58 % och kondition hos 38 % av barnen i denna aldersgrupp.

Varje barn har unika behov av atgiarder. Man kan dirfor inte pasta att en viss niva pa staplarna
ar optimal. Fordelningen skall i stéllet ses som en beskrivning av hur de fysioterapeutiska
atgidrderna &r inriktade i olika regioner. Det dr viktigt att barn och ungdomar far bibehalla och
forbéttra sin styrka, rorlighet och kondition for att ha sa bra forutsittningar som mojligt att
klara vardagliga aktiviteter.

Engagemanget och aktiviteten bland sjukgymnastkollegorna &r stort. Vi vill kunna folja bar-
nen pa ett kontinuerligt och standardiserat sétt. Darfor arbetar vi med att validera, utvéirdera
och vidareutveckla sjukgymnastformularet.
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Ortosanviandning

Handortoser Andel barn som anvander handortos (%)

Andel barn (%) inom respek-
tive region, fodda 2000 -
2007, som under 2008
anviinde handortos. Antal
barn per region anges inom
parentes. Obs! Vissa
regioner har dnnu mycket fa
barn.

Liksom i foregaende arsrapport kan man konstatera att det finns regionala skillnader i an-
vindning av handortos for barn och ungdomar med CP. Se dven figur under handfunktionsav-
snittet ovan. I ar redovisas enbart aldergruppen 0-8 ar for att fa mer jamforbara grupper. Han-
dortos anvindes av mer #n hilften av barnen mellan 0 och 8 ar i Gidvleborg, Norrbotten, Vis-
ternorrland och Uppsala. Genomsnittet nationellt var 34%.

Ortostyper (%)
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totala antalet ortoser inom
varje region (inom 60% 1
parentes) for barn fodda
2000-2007 (n= 1160).
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landet. Obs! Vissa regioner
har dnnu mycket fa 20% 1
registrerade ortoser.
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Det finns ocksa stora skillnader i ortostyper, se figur ovan. I Uppsala och Stockholm var var-
annan ortos en tumortos. Detta var ocksa nationellt den vanligaste ortosen foljt av helhandsor-
tos for kontrakturprofylax. Skillnader i hur man rapporterar ortoser kan vara viss férklaring
till olikheter mellan regionerna. Nationella arbetsgruppen har nu fortydligat detta i manualen
(version 6). En ortos kan paverka flera funktioner/leder och skall da rapporteras med flera
markeringar. Det &dr ocksa viktigt att enbart ortoser som anvinds rapporteras in.
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Ortoser nedre extremiteterna

De vanligaste ortostyperna dr AFO (Ankel-Fot-Ortos) och staskal. AFO anvinds dagtid av
38 % och nattetid av 14 % av barnen fodda 2000-2007. Vi ser en oftridndrat stor variation i
anvindning av AFO mellan olika regioner (se figur). For regioner med fler dn 30 barn fodda
2000-2007 varierar andelen som anvinder AFO dagtid mellan 13-19 % (Ostergotland, Vis-
terbotten) och 73 % (Orebro). Andelen som anvinder AFO nattetid varierar mellan 3 % (Os-
tergotland, Visterbotten) och 47 % (Orebro).

Andelen barn fédda 2000-2007 som anvander AFO (%)
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Staskal rapporteras anviandas av 26 % av alla barn i CPUP fodda 2000-2007, 14 % anvinder
tipp, 4 % anvinder starullstol (flera anviinder fler 4n ett sthjilpmedel). Aven for stihjilpme-
del ses stora regionala skillnader i typ och frekvens. Andelen barn fodda 2000-2007 som an-
vinder staskal varierar mellan 12-15% (Vistmanland, Virmland, C)stergt')tland) och 33-35 %
(Halland, Skéne, Orebro). Andelen barn som anvinder tipp varierar mellan 6 % (Stockholm)
och 41 % (Orebro). Andelen barn som anvinder starullstol varierar mellan 0 % (Givleborg,
Stockholm, Vistmanland) och 22 % Uppsala (se figur).
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60

Andelen barn (%) som 501
uppges anviinda stdskal, 01
tipp eller starullstol BStskal
bland barn fodda 2000- 30 OTipp
2007 (n=1276) fordelat B Starulistol
efter region. Totala 207
antalet barn i respektive 104 J‘ L
landsting inom paren- h L h
tes. o+ LEE W FiNlinE W NN e T,
3 @Qi&@b\\f§b®;&h®<@@\@@&e®‘3Q/@&@@@“@a6@&@\\@\b‘%\q}{”\b@@@é‘@\@@@@\h@b@é\«°®u\<\°@®(‘(9@
Q}e*‘ g o .#\Q? ~<\“>\Q§ é&\: &"sﬂ\ @&@ §a°§°\\ o}@;\ &S\o\ r “’&QQQQ:'Q# @m\?)@&&o@fb& Q?fzy'&ég‘ 0@1 éo\\% &o‘o
@ 3 T EFfE L F S



Operationer

Arsrapport CPUP 2009

27

Information om genomférda operationer finns dels i operationsformuléret, dels i sjukgymnast-
och arbetsterapeutformuléret. Vi har riknat med den samlade informationen fran dessa formu-
ldr. Vid en jamforelse ses att cirka 20 % av operationerna inte &r rapporterade i op-formuliret.
For handoperationer dr bortfallet i op-formuléret storre. Formuliret dr nytt och alla landsting

har @nnu inte firdiga rutiner for rapportering.

Vi har analyserat genomforda operationer pa barnen fodda 2000 — 2005. Av de 1198 barnen
har 232 (19 %) genomgatt nagon ortopedisk eller handkirurgisk operation fram till och med
2008. I tabellen visas antalet rapporterade operationer for de vanligaste op-typerna. Sdkra
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 tva barn som &dr
skoliosopererade, andelen kommer att 6ka efterhand som gruppen blir &dldre.

De vanligaste atgirderna dr operation for hoftluxationsprevention; adduktor-psoastenotomi,
proximal femurosteotomi och bickenosteotomi. Sammanlagt 128 barn (11 %) 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 2000-2005 kommer under de kom-
mande aren att utveckla en subluxation och behova hoftopereras.

De efter hoftoperation vanligaste ingreppen dr gastroknemius-achillesforlangning, 6 % av
barnen Zr hittills opererade. Operationsfrekvensen &dr hogre i Vistra Gotaland jamfort t ex med
Skane och Stockholm. Skillnaden mellan dessa regioner r statistiskt signifikant.

De vanligaste ingreppen i dvre extremiteterna &r bicepsforldngning, pronator release och flex-
or carpi ulnaris forldngning eller transferering. I flera fall dr operation endast angiven i arbets-
teraputformulér utan ndrmare op-beskrivning.

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

antal barn osteotomi osteotomi psoas  forlingning achilles- OE
tenotomi forliingning

Blekinge 25 1

Dalarna 26 3

Gotland 7

Givleborg 43 1 1 1

Halland 49 5 6 5

Jamtland 23 2 4 4 1 2

Jonkdping 43 3 1 2 1

Kalmar 18 1

Kronoberg 22 1

Norrbotten 24 1 2 1 1 1

Skane 172 1 9 18 1 6 4

Stockholm 244 5 11 28 5 7 5

Sodermanland 48 2 3 2 1 3 2

Uppsala 48 1 2 1

Viarmland 26 1 1 2 3

Visterbotten 26 2 2 1

Visternorrland 28 1 1

Vistmanland 35 1 2 2 1 4

Vistra Gotaland 204 4 9 29 8 34 10

Orebro 33 2 2 4 1 1 1

Ostergotland 54 1 2 9 1 3

Totalt 1198 21 53 115 20 67 37
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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 2000-2006 som minst en gang 2008 rapporterats

ha fatt behandling sedan senaste uppfoljning, dvs. under cirka ett ars tid. Totalt sett har 30 %

fatt botulinumtoxinbehandling i nere extremiteterna och 14 % i 6vre extremiteterna. Den van-
ligaste muskelgruppen i NE som behandlas 4r gastroknemius-soleus, dérefter adduktorer. I

OE ir biceps vanligast behandlade muskel, direfter pronator

teres.

Andelen barn (%) fédda 2000-2006 som 2008 rapporterats
behandlade med botulinumtoxin
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Andelen barn som behandlas med baklofenpump eller selektiv dorsal rhizotomi ses i nedan-

staende figur. Sedan foregaende arsrapport har 10 nya barn paborjat behandling med baklo-
fenpump och tva har opererats med rhizotomi. Eftersom rhizotomi oftast gors vid 3-6 ars alder
visar figuren en nedatgaende trend under senare ar. En orsak till minskningen dr sannolikt den
okande behandlingen med botulinumtoxin. Eftersom baklofenpump opereras in i alla aldrar ar

den ldgre andelen hos de yngre barnen forvintad. Vi ser dock att allt fler yngre far baklofen-

pump.

Andelen barn (%) som behandlats med rhizotomi eller
baklofenpump
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behandlats med rhizotomi
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Sammanfattning

Sedan 2007 deltar alla landsting/regioner i Sverige i CPUP. I Norge deltar Helse Sor och Ost

sedan 2006. For de arsklasser dir alla deltagande regioner rapporterar motsvarar antalet barn i
registret en prevalens pa 2.02/1000 i Sverige och 1,82/1000 i Norge, vilket talar for att de all-
ra flesta barn med CP i aktuella arsklasser dr med i CPUP. Arets rapport baseras pa 2044 barn
i Sverige och 374 i Norge.

I ar har vi analyserat hur varje region rapporterat via de olika formuldren som eff matt pa da-
takvalitén i registret. Under 2008 har 88 % av barnen undersokts enligt sjukgymnastformulir
och 81 % enligt arbetsterapeutformulir enligt rapporterna. Hoftrontgenkontroll &r rapporterad
for 78 % av de barn som enligt vardprogrammet skulle kontrolleras under 2008. De flesta av
de barn som inte rapporterats rontgenundersokta under 2008 dr undersokta 2007 och/eller
2009. Vart mal r att ar for ar 6ka andelen inkomna av forvintade rapporter. En heltickande
bild behovs, bade for det enskilda barnets uppfoljning och for CPUP som kvalitetsregister. En
grundtanke med CPUP ir att arbeta forebyggande och da maste problem, t ex minskad ledror-
lighet, upptickas pa ett tidigt stadium.

Ett av malen med CPUP ir att forhindra hoftluxation. Vi har fortfarande endast tre barn inom
CPUP Sverige som utvecklat hoftluxation. Fore denna uppfoljning drabbades var 10:e barn
med CP av hoftluxation, sa det dr en dramatisk forbéttring vi astadkommer. Eftersom manga
hofter lateraliseras redan i 2-4 arsaldern &r det viktigt att vi fortsdtter vara aktiva med att iden-
tifiera barn med misstankt CP tidigt, och att f6lja dem i CPUP fran tidig alder.

Efterhand som antalet barn i CPUP okar kan vi se tydligare skillnader i behandlingsrutiner
mellan olika regioner. Det finns en stor variation i anvindande av ortoser, i operationer och i
spasticitetsreducerande behandlingar. En jimftrelse mellan de stora regionerna Vistra Gota-
land, Stockholm och Skane visar som exempel att andelen barn som anvidnder underbensortos
(AFO) varierar mellan 38 och 60 %, andelen barn som opererats med achillesseneforlingning
mellan 3 och 17 % och andelen barn som behandlats med botulinumtoxin mellan 16 och 38
%. Ett viktigt syfte med CPUP dr att vi skall ldra oss av varandra och vi hoppas med tiden fa
veta mer om hur olika behandlingstraditioner pa sikt paverkar funktionsférmagan hos perso-
ner med CP. Har t ex landsting dér en stor andel barn anvénder AFO, eller handortos biittre
resultat 4n landsting dir firre anvinder dessa ortoser?

Sedan CPUP startade har ett flertal vetenskapliga artiklar publicerats som baseras pa materia-
let i CPUP-databasen. Hittills har alla vetenskapligt publicerade studier rapporterat resultat
fran CPUP i Skane och Blekinge. Inom ett par ar har totalmaterialet fran Sverige och Norge
sa lang uppfoljningstid att vetenskaplig rapportering baserad pa hela befolkningen blir mojlig.
Att vi har ett stort och 6kande totalmaterial ger oss en unik mojlighet att utvidrdera och analy-
sera olika aspekter av CP. For att underlétta genomforandet av bra studier, och for att garante-
ra att inte dubbelarbete sker har en publikationskommitté bildats. For mer information se
www.CPUP.se.



30 Arsrapport CPUP 2009

Mal for 2009 - utvirdering

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

Kommentar: Uppfoljningsmallar dr framtagna. Pilotprojekt startas hosten 2009 i Skdine, Ble-
kinge och Halland. Samtliga cirka 200 personer med CP fodda 1988-91 i omradet erbjuds
deltagande.

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

Kommentar: Under dret har de olika formuldren granskats och omdjliga kombinationer har
identifierats. Dessa skall sedan liiggas in som spdrrar eller varningar i 3C och pa sa sditt und-
vika att felaktiga uppgifter registreras i databasen. I Skane och Blekinge granskas kontinuer-
ligt samtliga registrerade formuldr for att uppticka fler eventuella felaktigheter. Dd ndgon
felaktighet upptiicks kontrolleras resten av landet for detta. Registrerade formuldr som, av
ndagon anledning, blivit dubbletter/tomma formuldr/felaktiga personnummer osv. rensas re-
gelbundet bort. Fordndringar meddelas via hemsidan samt pd yrkestrdffar i samband med
CPUP-dagarna.

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

Kommentar: GMFCS E&R inford som planerat. I en studie analyseras vilka skillnader i klas-
sificering detta medfor, sa att vi kan jamfora gamla och nya rapporter och pa ett siikert sditt
fortsdtta att anviinda vara rutiner som baseras pd GMFCS-nivd.

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.

Kommentar: Utvirdering har visat stor uppskattning av CPOP, bdde fran brukare och perso-
nal. CPOP har forenats med det norska CP-registret (CPRN). Man har nu gdtt ut med erbju-
dande om deltagande i CPOP till resterande delar av landet.

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

Kommentar: 1 Syddanmark har man anstdllt koordinator och planeringen att rapportering
skall paborjas under 2009 ligger fast.



Arsrapport CPUP 2009 31

Mal for 2010

Pilotprojekt CPUP-vuxen i Skane, Blekinge och Halland genomfort och utvirderat.
Utredning om hur CPUP-vuxen i praktiken skall kunna genomféras i Sverige paborjad.
Fortsatt utveckling av system for validering av databasen i samarbete med NKO.

Genomférande av nationella workshops i registerhantering och bedémningar enigt arbetste-
rapeut och sjukgymnastformulir.

Rapporterad bedomningsfrekvens for sjukgymnastformuléret Gver 90 %.

Rapporterad bedomningsfrekvens for arbetsterapeutformuléret Gver 90 %.
Rontgenkontroller motsvarande figur sidan 14 6ver 85 %.

Rapporterade bakgrundsuppgifter och bedomningar enligt neuropediatrikformuléret Gver

70 % for barn fodda 2000-2004 i de distrikt/regioner dér det finns neuropediatriker for
barn/ungdomar med CP.
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