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Forord

Detta ér den sjitte arsrapporten for CPUP (Uppfoljningsprogram for cerebral pares) som na-
tionellt kvalitetsregister med redovisning av samlade resultat fran alla deltagande regioner i
Sverige.

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 dér utsett till nationellt kvalitetsregister 2009. Region Syddan-
mark dr anslutet sedan 2010. Region Hovedstaden planeras ansluta 2012 och region Sjilland
2013. Aven pé Island pagar planering for deltagande i CPUP.

Cerebral pares (CP) ir ett tillstand med ldgre incidens #@n de flesta andra som ingar i nationella
kvalitetsregister. Personer med cerebral pares behdver regelbunden uppféljning och ofta livs-
lang behandling. I stillet for att folja resultatet av en given behandling, féljer CPUP resultaten
av kontinuerliga behandlingsinsatser fran spiadbarnstiden upp i vuxen alder.

CPUP skiljer sig ocksa fran de flesta andra register genom att data fran registret anviands bade
for att folja och vilja insatser for den enskilda personen och som en generell uppfoljning for
alla med CP, ett kvalitetsregister. Informationen ger oss dven en unik mgjlighet att dels analy-
sera och forbéttra verksamheten lokalt, dels genom forskning utvirdera olika aspekter av CP.

CPUP-vuxen, dvs. uppfoljning av vuxna med CP, har efter utredning och pilotundersdkning
nu paborjats i Skane och Blekinge.

CPUP ir fran och med 2011 med i Oppna jimforelser vars syfte #r att 5ppet redovisa informa-
tion om kvalitet och resultat bland annat inom sjukvarden (se www.skl.se). Vi presenterar
andelen barn med CP och hoftluxation fodda 2002 eller senare.

Vi vill ater tacka for det goda och engagerade samarbetet kring CPUP. Den framgangsrika
utvecklingen av CPUP bygger mycket pa de kloka synpunkter vi far. Vi dr tacksamma for det
och hoppas pa fortsatt gott samarbete med CPUP.

Lund 2011-08-21

Marianne Arner, Joel Asmundsson, Caroline Gudmundsson, Gunnar Hdgglund,
Lena Krumlinde Sundholm, Henrik Lauge-Pedersen, Penny Lindegren, Eva Nordmark,
Elisabet Rodby-Bousquet, Emma Strand, Ulrika Uddenfeldt Wort, Philippe Wagner,

Lena Westbom.
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Forkortningar/forklaringar

AFO
ADL
BSCP

CP

CPUP
EQ-5D
FSS

GMFCS

MACS

NE
NP

RC Syd
RI
SCPE

SKL
USCP
OE

Ankel Fot Ortos (skena dver fot och fotled).
Activities of daily living.

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

Cerebral pares (bestaende nedsittning av rorelseformagan pa grund av hjarnska-
da som uppkommit fore tva ars alder).

Uppfoljningsprogram for cerebral pares (= CPOP i Danmark och Norge).
Instrument som bedomer hilsorelaterad livskvalitet.

Fatigue severity scale. Instrument som beddémer graden av fysisk och psykisk
trotthet.

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.
GMFCS-E & R = GMFCS Expanded and Revised. Utdkad och reviderad ver-
sion av GMFCS som infordes 1 CPUP 2010.

Konfidensintervall, matt pa den statistiska precisionen. Det sanna virdet finns,
med 95% sannolikhet, inom det 95%-iga konfidensintervallet

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).

Neuropediatrik/neuropediatriker (specialitet/specialist inom barnmedicin: Barn-
och ungdomsneurologi med habilitering).

Registercentrum Syd (tidigare NKO). Kompetenscentrum for kvalitetsregister.
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 ldnder).

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

Ovre extremiteterna (armar-hzinder).

Forklaring av lansbokstiver — se figur och tabell sid 6
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Vad ar CPUP?

I Skane och Blekinge startades 1994 ett uppfoljningsprogram for 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 folja alla barnen pa ett
strukturerat sitt under hela uppvixten.

Syftet med CPUP ér:

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 dédrigenom optimera funktion och hoja livskvalitet for personer
med CP.

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

e Att forbattra 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 intréaffar 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 diagnosen 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 intriaffar.

Ar 2005 kunde vi, efter en 10-rsuppfoljning, visa att det gar att forhindra hoftluxation och
minska antalet barn som utvecklar svar kontraktur i en totalpopulation. Vi har ocksa, bland
annat genom en enkitundersokning 2009, visat att CPUP medfor ett forbittrat samarbete och
en okad kunskap om CP. De uppsatta malen med CPUP har saledes kunnat uppfyllas.

CPUP har ett nidra samarbete med Registercentrum Syd (tidigare NKO) som ér ett kompetens-
centrum for kvalitetsregister. RC Syd ger bland annat stdd i utveckling av hemsida och rap-
porteringsfunktioner. RC Syd 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 RC Syd: www.rcsyd.se
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Deltagare i CPUP

3000

Antal deltagare i CPUP
Sverige har okat med cirka 300

2000 barn per verksamhetsdr sedan
1500 starten som nationellt
kvalitetsregister 2005
1000 -
O i

2005 2006 2007 2008 2009 2010

Under 2010 deltog 2616 barn och ungdomar i aldern 0-20 ar i CPUP. I underlaget till denna
arsrapport finns alla som foljts av CPUP och som bott i landet under 2010, vilket var 1510
pojkar och 1106 flickor; 96 ungdomar var 19-20 ar. Aldersf(irdelning i Ovrigt framgar av ta-
bellen nedan. I aldern 0-4 ar finns barn dér det dnnu kan vara osidkert om de har CP eller inte.
Barn som ér fodda fore 2006 ska ha av neuropediatriker faststilld CP-diagnos. De unga i
CPUPs forsta tva arskullar, som fortfarande dr bosatta i Skane och Blekinge har erbjudits del-
tagande i "CPUP vuxen” (se sid. 26).

2500

Antal barn och ungdomar i CPUP 2010

Alder 0-4 5-10 ar 11-18 ar
ar
Fédelsedr/ 2006 2000- 1992-
Landsﬁng 2010 2005 1999
AB Stockholm 139 272 13 BD
AC Vasterbotten 18 35 7
BD Norrbotten 12 26 4 \\
C Uppsala 23 49 1 e
D Sérmland 26 47 13 N, AC
E Ostergétland 39 68 10
F Jénkdping 30 43 2
G Kronoberg 8 25 0
H Kalmar 23 21 0
| Gotland 2 5 0
K Blekinge 6 27 43
M Skane 92 195 307
N Halland 26 51 27
OV Gétaland 123 213 78
S Varmland 22 30 0
T Orebro 13 36 0
U Vastmanland 24 38 2
W Dalarna 13 27 1
X Gavleborg 26 42 0
Y Vasternorrland 16 33 16 b
Z Jamtland 8 24 0 Mo

Sv SVERIGE 689 1307 524
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CP prevalens, subtyp och funktion enligt MACS och GMFCS

Andel barn i befolkningen, som foljs i CPUP speglar forekomsten av CP. Prevalensen rappor-
terad CP &r analyserad bland barn som var bosatta i respektive landsting. Ar 2010 foljdes
1307 barn fodda 2000-2005, vilket motsvarar 2,16/1000 barn 5-10 ar (95% KI 2,04-
2,28/1000). Alla deltagande regioner hade CP-prevalenser, vars 95% konfidensintervall sam-
manfoll mer eller mindre, dvs. skillnaderna uppnadde inte statistisk signifikans.

Sv (1307) [ !
Z(24) 1 ; -
Y (33) :
X (42) —
Prevalens rapporterad CP per VJ ggg : ; .
1000 barn i samma alder bosatta T(36) ¢ -
i respektive landsting/region S*(30) ¢ =
2010. Antal barn i CPUP fodda NED | —
ar 2000-2005 inom parentes. For M (195) | —
Uppsala och Virmland dr berdik- K@r) =
ning gjord pa arskullarna 2001 - H* I(z':?g , =
2005, for Kalmar 2002-2005. G(25) ¢
Ovre och nedre grins for 95%-igt F43) T
e - ) E(68) I —_——
konfidensintervall dr markerade i D (47) ' .
figuren. C* (49) | j
BD (26) L d ;
AC (35) L =
AB (272) ¢ Sl
| | | I |
0 1 2 3 4

Av barn 5-10 ar som deltog i CPUP 2010 var 745 pojkar och 562 flickor. Det finns lite storre
andel pojkar dn flickor i befolkningen, men prevalensen CP var klart hogre hos pojkar
(2,37/1000; 95% KI 2,20-2,54/1000) jamfort med flickor (1,88/1000; 95% KI 1,73-
2,04/1000).

For 2010 har vi analyserat CP-prevalens hos barn fodda 2000-2005. Det dr de arskullar som
nu ska ha av neuropediatriker verifierad CP-diagnos. I samma arskullar barn fanns 47 barn
farre i CPUP under 2009. CP-forekomsten tycks alltsa 6ka nagot (fran 2,09/1000 till
2,16/1000) nir man undersoker barn vid 5-10 ars alder jamfort med vid 4-9 ar. Det dr framfor
allt barn med lindrig motorisk funktionsnedsittning (GMFCS I) som tillkommer. Aven barn
med svar funktionsnedsittning far ibland forsenad CPUP-start, eftersom deras CP-diagnos
forbises nir andra tillstand paverkar vardagen mer dn den nedsatta rorelseformagan. Sa dr det
ofta vid t.ex. svarbehandlad epilepsi eller syndrom med utvecklingsstorning. Risken for hoft-
luxation vid GMFCS IV-V ir mycket hog och vid denna grad av motorisk funktionsnedsitt-
ning maste hoftpreventionen starta redan vid 10-24 man alder, d.v.s. innan man kan vara siker
pa eventuell samtidig CP-diagnos.

Av alla barn i Sverige med CP, f6ljda enligt CPUP och fodda 2000-2005, hade 45% en forhal-
landevis lindrig grovmotorisk funktionsnedsittning, motsvarande GMFCS 1. Mer nedsatt
grovmotorisk funktion fanns hos 15% med GMFCS-niva II, 9% GMFCS 111, 15% GMFCS 1V
och 16% GMFCS V.
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Antal barn med CP 5-10 ar 2010

| TS

GMFCS| GMFCSIlI  GMFCSIll GMFCSIV GMFCSV GMFCS?

[73’ a ﬁ é" é ia\- & &\,

Barn med CP som deltar i CPUP: 1307 barn fédda 2000-
2005 och bosatta i Sverige under 2010 med olika grader
av grovmotorisk funktion klassificerad enligt Gross Motor

Function Classification System (GMFCS).
*2001-2005 **2002-2005

9
GMFCS/ I Il 11 v \Y
landsting
AB@272) 128 28 26 33 48
AC (35) 15 3 5 4 8
BD (26) 12 2 2 3 6
C* (49) 25 10 o 11 2
D (47) 16 5 5 9 10
E (68) 26 10 6 18 7
F (43) 26 7 1 6 3
G (25) 12 8 0 2 3
H** (21) 12 2 1 4 1
I (5) 5 0 0 0 0
K (27) 8 5 4 4 6
M (195) 82 36 18 30 24
N (51) 31 5 2 2 1
0 (213) 94 34 15 29 35
S* (30) 15 6 2 2 4
T (36) 9 4 7 1 3
U (38) 13 5 4 4 11
W (27) 13 1 5 5 3
X (42) 19 8 2 9 4
Y (33) 7 10 3 5 8
Z (24) 5 4 4 5 6
Sverige 573 193 112 196 203

Vart tredje barn med CP (31%) hade god formaga att anvinda hdnderna, motsvarande MACS
I enligt klassificeringen Manual Ability Classification System. Mer nedsatt handfunktion hade

24% med MACS 11, 15% MACS 111, 14% MACS IV och 16% med MACS V.

Antal barn med CP 5-10 ar 2010

MACS | MACS Il MACS Il MACS IV MACS V MACS ?

Barn med CP som deltar i CPUP: 1307 barn fodda
2000-2005 och bosatta i Sverige under 2010 med olika

grader av handfunktion klassificerad enligt Manual

Ability Classification System (MACS).
*2001-2005 ** 2002-2005

MACS/ I Il 1 v Vv
landsting

AB((272) 82 65 37 22 50
AC (35) 4 5 4 5 8
BD (26) 8 3 5 3 5
C* (49) 15 16 6 8 2
D (47) 10 13 8 5 8
E (68) 9 21 6 18 10
F (43) 9 16 6 5 5
G (25) 11 8 3 1 2
H** (21) 11 1 5 2 2
I (5) 4 0 0 1 0
K (27) 9 8 3 1 6
M (195) 56 41 34 28 28
N (51) 14 10 11 8 7
0O (213) 70 39 27 31 30
S* (30) 8 8 4 8 1
T (36) 8 4 6 5 3
U (38) 9 6 6 5 8
W (27) 9 8 3 2 4
X (42) 15 9 5 8 4
Y (33) 6 9 6 3 6
Z (24) 5 4 3 7 5
Sverige 372 294 188 176 194
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Klassifikation av vilken CP-subtyp barnet har gors bast vid 4-7 ars alder, eftersom neurolo-
giska tecken forindras och kan bli svarare att bedoma i hogre alder. Det neurologiska symtom
som dominerar, dvs. de som sitter ner aktivitetsformagan mest, kan vara spasticitet, ataxi eller
dyskinesi. Spastisk CP ir allra vanligast, och delas in efter i vilken grad armar och ben é&r pa-
verkade. Om bade hoger och vinster sidas armar och/eller ben &r paverkade kallas det dubbel-
sidig, eller Bilateral Spastisk CP, BSCP. Om bara ena sidans arm och/eller ben &r involverade
kallas det ensidig eller Unilateral Spastisk CP, USCP. Hir redovisas CP-subtyperna enligt
huvudtyperna ataktisk och dyskinetisk CP, samt spastisk CP uppdelat i USCP och BSCP en-
ligt klassifikationen i Surveillance of CP in Europe, SCPE.

Av de 1307 barn i aldrarna 5-10 ar som bedomts avseende CP-subtyp och rapporterats av neu-
ropediatriker har 43% BSCP, 35% USCP, 14% dyskinetisk och 6% ataktisk CP. Det var inte
mojligt att avgora vilket symtom som dominerade hos 2% med blandade neurologiska sym-
tom. For drygt vart tredje barn 5-10 ar saknas NP-rapport och darmed uppgift om subtyp.

Antal barn med CP 5-10 ar 2010

w

USCP BSCP Atak Dys

tisk kin

) 46 76 20

OO —=O0OMNMNPAEARARONOCOMNO--MNMNONO—=-O
w

WO WWoLOUWNNAEANONDNMNDNWWONODN

OO0 —~0O0—-~MNNMNOoOOoOoCcoophroOCONPN

BSCP USscP Dyskin* CP  Ataktisk CP  Blandform Subtyp? '\K/I ((2179)5) 58 ég 2
N (51) 26 20
0 (213) 27 39 1
c:ﬂ@ S* (30) 7 14
L T (36) 8 19
‘}¥¢Q U (38) 7 14
i\ W (27) 9 5
: 7 ek X (42) 11 11
Sposih ditei 1B : \ﬁl\g Y (33) 7 6
AN Z (24) 4 14
BSCP USCP  Dyskinetisk CP Ataktisk CP Sv(1307) 313 384 4 12 1

Antal barn fodda 2000-2005 med CP-subtyp
bedomd av neuropediatriker. Inom parentes “fodda 2001-2005; ** fodda 200 -2005
anges totalt antal barn som foljts inom CPUP B = Blandorm '

i respektive landsting under 2010.
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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
kvalitetsregistret ticker. I epidemiologiska studier fran Sverige, andra delar av Europa och
ovriga viastvérlden brukar forekomsten av CP ligga runt 2/1000. Ar 2010 deltog 2,16/1000
barn i CPUP Sverige. Registrets tickningsgrad bedoms dirfor vara mellan 90-100%.

Det kan dock finnas felkillor. CP-prevalensen blir falskt for 1dg om det finns barn med CP
som inte erbjudits deltagande i uppf6ljningen. Prevalensen rapporterad CP kan ocksa bli falskt
for hog om barn som inte uppfyller kriterierna for CP-diagnos fortsitter delta utan bedomning
av neuropediatriker efter 4 ars alder. Vid utgangen av ar 2010 hade 67% av alla barn och unga
over 4 ar i CPUP faststilld CP diagnos. Under 2005-2010 har 3,5% av alla som foljts enligt
CPUP exkluderats efter undersokning av neuropediatriker vid 4-5 ars alder, da deras tillstand
inte bedomts uppfylla kriterierna for CP . Det betyder att 96% av de spadbarn och smabarn
som inbjuds till CPUP visar sig ha CP da detta kan bedomas nagra ar senare. Kriterierna for
diagnosen cerebral pares och olika CP-klassifikationer beskrevs i arsrapport 2009 (sid. 8-11)

som finns pa www.cpup.se.

Registrets tickningsgrad ir alltsa mycket hog, och majoriteten av deltagarna har sikerstilld
CP-diagnos. Andel barn med verifierad CP-diagnos, faststéilld CP subtyp, GMFCS och
MACS nivaer, samt uppfoljningsfrekvens dr andra matt pa registrets datakvalitet. Dessa upp-
gifter 4r nodvindiga vid alla analyser grundade pa material i CPUP databasen. Fortsatt hog
andel av dessa uppgifter dr kdnda: CP-subtyp hos 67%, MACS hos 91% (87% 2009) och
GMECS hos 96% (97% 2009). I figuren nedan framgar hur fullstindiga dessa uppgifter dr
per landsting eller region vid utgangen av ar 2010.

Andelen barn per region med kidnd CP subtyp och funktionsklass (%)
100

90 + n M i i

80 H : :

701 M| | @ Subtyp
60 - M OMACS
B GMFCS

50 -
40
30 -
20

10 A

0,,__ || LIS [T T L SEC NN LLI (1 FII F1 T T )
ABACBDC D EFGHI KMNOSTUWXY Z Sv

Andelen barn och unga med kdnd subtyp enligt neuropediatriker, MACS enligt arbetsterapeut och
GMFCS enligt sjukgymnast fram till och med 2010. Underlag for MACS och subtyp dr fodda 1992-
2005 och for GMFCS 1992-2010.
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Diagnostik av CP och klassifikation av subtyper gors av neuropediatriker (NP), den yrkes-
grupp som kommit in sist i nationella CPUP. Manga lidkartjanster/timmar inom habiliteringen
ar obesatta och alla regioner har fortfarande inte startat NP-delen av CPUP. I ar redovisar vi
anda for forsta gangen subtyp enbart fran neuropediatrikernas bedomning. Tidigare har vi pa
grund av brist pa NP-uppgifter behovt komplettera med “dominerande symtom” enligt sjuk-
gymnast och arbetsterapeut. Dessa har dock generellt 1ag 6verensstimmelse med varandra och
med NP-bedomningarna.

Fjorton landsting/regioner uppnadde malet att minst 70% av alla barn fodda 2000-2005 skulle
ha medicinska bakgrundsuppgifter inlagda i CPUP, att jamfora med elva 2009 och sex 2008.
Av alla 5-10 aringar med CP var 909 (69,5%) bedomda av NP. Vi ser en glddjande 6kning av
NP-rapporter jamfort med 2009 da 53% av barn 5-9 ar och 2008 da 38% av barn 5-8 ar var
bedomda av NP. Stockholms LL har 6kat med 25%, vilket har stort genomslag pa grund av
det stora befolkningsunderlaget. De nationella siffrorna dras dnda ned av de tva storsta regio-
nerna, dir Vistra Gotalandsregionen hade 40% och Stockholms léns landsting 58% ifyllda
NP-formulér for barn fédda 2000-2005.

Totalt finns nu 1536 ifyllda NP-formulir i alla arskullar. Dessutom finns NP-bedomningar
som medfort avskriven CP-diagnos hos 56 barn.

Andelen barn rapporterade med NP-formuléar 2010 (%)

100
90

Andelen barn 80
fodda 2000- 70
2005 som un-
dersokts efter 4 60
drs dlder och 50 7
rapporterats av 40 A
neuropediatri- 30 4
ker fram till och 20 |
med 2010. An- 10 1
talet barn i
respektive 0
landsting an-
givna.

Nedanstaende analyser av uppfoljningsfrekvens baseras pa barn fodda 2000 t o m 2009 som
har en eller flera rapporterade bedomningar gjorda under 2010. Procentuell fordelning av be-
domningar av barnets arbetsterapeut respektive sjukgymnast samt barn som &r rontgenunder-
sokta illustreras regionvis och nationellt i figurerna. Det kan finnas flera tinkbara forklaringar
till bortfall, t.ex. att barnet/familjen inte blivit kallat, uteblivit eller lamnat aterbud till under-
sokningen eller att beddmningen gjorts men inte rapporterats. Det har forekommit tillfalliga
driftstopp i databasen under aret, vilket ocksa kan ha betydelse for ldgre rapporteringsfre-
kvens.

Av de 1979 barnen hade 1616 (82%) bedomts och rapporterats till CPUP avseende arm-
handfunktion vid minst ett tillfdlle under 2010 vilket dr 2% ldgre andel jamfort med 2009. I
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fem av 21 regioner uppfylldes malet att >90% av barnen skulle vara bedomda enligt arbetste-
rapeutformuliret, jamfort nio regioner 2009.

Andelen barn rapporterade av arbetsteapeut 2010 (%)

Andelen barn fodda
2000-2009 som
rapporterats enligt
arbetsterapeutfor-
muldr 2010. Antalet
barn i respektive
region angivna.

Det var 1677 av de 1979 barnen fédda 2000-2009 (85%) som bedomdes enligt sjukgymnast-
formuldr nagon gang under 2010. Nationellt var sjukgymnasterna saledes 5% fran malet att
folja upp > 90% av barnen. Sju av 21 regioner lyckades na malet, jamfort med 11 regioner
2009. Sex regioner lag mellan 85 och 90%. Enligt gidllande rekommendationer under 2010
skulle alla barn oavsett funktionsniva under 6 ar bedomas tva ggr om aret av sjukgymnast.
Bland de 302 barn som ej undersokts var 107 (35%) barn yngre én 6 ar. Deras grovmotoriska
funktionsniva fordelade sig enligt foljande: GMFCS 1 27 barn, II 8 barn, III 6 barn, IV 5 barn,
V 17 barn. Uppgift om GMFCS niva saknades hos 44 barn. Det var saledes minst en femtedel
av barnen under 6 ar som inte hade bedomts nagon gang alls under 2010, vars grovmotoriska
funktionsniva var GMFCS IV-V, och som I6per storst risk for hoftledsluxation och svara
kontrakturer.

Andelen barn rapporterade av sjukgymnast 2010 (%)

Andelen barn fodda
2000-2009 som
rapporterats
bwdomda enligt
sjukgymnastformu-
ldr 2010. Antalet
barn i respektive
region angivna.
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Enligt vardprogrammet skall alla barn i GMFCS III-V hoftrontgenundersokas en gang per ar
fram till 8 ars alder, dérefter sker individuell uppfoljning. Vi har analyserat andelen barn fod-
da 2002 och senare i GMFCS III-V, anmilda till CPUP senast 31 december 2009, som rap-
porterats ha undersokts med hoftrontgen nagon gang under 2010 (se figur). Atta regioner hade
rontgenundersokningar som uppfyllde malet >85%, jamfort 10 regioner 2009. Genomsnittet
for landet hade dock okat till 81% jamfort med 78% foregaende ar.

Andelen barn rapporterade hoftrontgenundersoékta 2010 (%)

Andelen barn-
med GMFCS I1I-
V, fodda 2002
och senare som
rapporterats
undersokta med
hoftrontgen un-
der 2010. Anta-
let barn med
GMFCS III-Vi
respektive region
angivna.

Det finns flera tdnkbara forklaringar till bortfall; att barnet inte remitterats till rontgen, att bar-
net uteblivit fran undersokning, att undersokningen &r gjord men inte rapporterats eller att
medicinska skél funnits for att avvakta med undersokningen.
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Ledrorlighet

Att behalla god ledrorlighet dr en viktig forutséttning for att barn och ungdomar med CP skall
kunna utvecklas och bevara sin motoriska funktion pa basta mojliga sétt. God ledrorlighet
paverkar barnens hilsa och funktion i vardagliga aktiviteter sasom att &ta, kli sig, skota hygi-
en, sitta, sta, forflytta sig, leka mm. Darfor dr ett av malen med CPUP att tidigt upptécka led-
stelhet och forsoka forhindra att kroppens muskler forkortas, att lederna deformeras och att
sméartsamma tillstand uppstar.

I CPUP miiter arbetsterapeuter och sjukgymnaster regelbundet passiv ledrorlighet i olika leder
med en ledvinkelmitare, sa kallad goniometer. For att detta skall ske pa ett standardiserat sitt

anvinds en manual som finns bade skriftligt och i videoformat pa CPUPs hemsida. Mitvirde-
na jamfors med CPUPs griansvirden som fungerar som larmvirden av modell “trafikljus”.

Ett gront virde anger god passiv ledrorlighet, ett gult &r ett observandum, medan ett rott véirde
tyder pa en redan utvecklad kontraktur. Nir ett barn har ett gult eller r6tt virde bor alltid be-
handling for att 6ka rorligheten overvégas.

Larmgrinserna &r viktiga, men det dr minst lika viktigt att bedoma och reagera pa rorlighetens
utveckling over tid, dvs. om rorligheten forsdmrats sedan tidigare méttillfdllen. Resultatet av
rorelseomfangsmétningarna skall alltid diskuteras med barnet och dess familj och kan sedan
vara ett underlag och en hjilp for att formulera malséttning och vilja behandlingsinsatser i
samverkan med specialister.

Pa foljande sidor presenteras for olika leder andelen barn fodda 2000-2009 med grona viarden.
For att kunna jaimfora olika regioner har virdena standardiserats for barnens alder och nér det
giller nedre extremiteterna dven for fordelningen av GMFCS-niva i olika regioner. Dér under-
lag funnits f6r berdkning av 95% konfidensintervall (se sid 6) har det angivits. I regioner som
t.ex. har mycket fa barn i en aldersgrupp eller en viss GMFCS-niva kan konfidensintervall
inte anges.

Andelen med grona virden dominerar for samtliga rorelseomfang. Detta dr forstas positivt,
men man maste viga in att barnen som redovisas dr hogst 10 ar gamla och alltsa kan komma
att utveckla kontrakturer senare. De flesta resultat ligger med sitt konfidensintervall inom
motsvarande medelvirde for landet. Jimfér man andelen grona virden for handledsextension
och fotledsextension med andelen barn som anvinder handledsortos respektive AFO (se sid.
21-22) sa ses inget sidkert samband. Efterhand som antalet barn och antalet rapporter 6kar un-
der kommande ar kommer vi troligen att kunna pavisa fler signifikanta skillnader.
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Arm-handfunktion

Under 2010 bedomdes 1967 barn och ungdomar (0-20 ar) enligt arbetsterapeutformuléret, 166
fler 4n foregaende ar. Av totala antalet bedomda var 336 (17%) yngre &n 4 ar och kunde dér-
for ej sdkert nivabedomas for manuell formaga enligt MACS. MACS-bedomning var utford
pa 98% av de personer som var fem ar eller dldre. MACS bedomningen ger snabbt en bra bild
av graden av funktionsnedsittning. Hittills har fordelningen mellan MACS nivaerna varit
ganska of6randrad mellan olika ar bland deltagarna i CPUP. Drygt 30% har ingen, eller en-
dast en litt funktionsnedsittning (MACS I) medan 25% har en mattlig nedsittning men hante-
rar dnda sjélvstandigt de flesta foremal i aldersadekvata manuella aktiviteter (MACS II). Un-
gefir 30% har sa svar handfunktionsnedsittning att de behover assistans i alla manuella akti-
viteter (MACS IV+V). Resterande 15% hanterar foremal, men med svarighet och kan klara
manuella aktiviteter om de far viss hjélp att anpassa eller forbereda dem (MACS III). En ve-
tenskaplig studie baserad pa CPUP data &r paborjad och kommer att bedoma om MACS-nivan
ligger konstant eller varierar med aldern for en enskild individ (se sid. 28). CPUP ger oss uni-
ka mojligheter att undersoka dessa fragestillningar.

Med House-klassifikationen (skala 0-8) bedoms greppformagan i varje hand for sig, vilket dr
extra viktigt vid CP som drabbar hoger och vinster sida olika. House klassifikationen dr ocksa
tankt att kunna fanga upp eventuell forsamring i handfunktion 6ver tid. Bedomningen kan
vara svar att gora eftersom den kriver att barnet medverkar och kan visa upp sin greppfunk-
tion i nagon aktivitet. I ar hade House funktionsklass bedomts hos 98% av barnen, vilket visar
pa fantastiska insatser fran alla arbetsterapeuter i landet.

Figuren visar hur House funktionsklass Median: Box: 25%-75%: Whisker: Min-Vax

i simsta respektive bésta hand varierar s - T
med barnets MACS niva. Forklaringen
till att enstaka barn ocksa i MACS niva
greppformaga (House 8) i ena eller 5
o Y

~

(o]

IV och V bedomts ha fullgod

bada hinderna &r troligen att dessa barn 4
har nedséttning av flera funktioner
utover rorelseformagan, t.ex. utveck-
lingsstorning eller synskada som gor att
hinderna inte anvinds funktionellt trots 1
att greppformaga finns. Handfunktion i
dagliga aktiviteter kriver god ' I v
finmotorik men dven olika aspekter av MACS-niva |-V i relation tiII__ House klass 08 for basta (bl&) respektive
kognitiv formaga och t.ex. synformaga. samsta hand {1od).
MACS-klassifikationen sérskiljer inte olika orsaker till nedsatt handfunktion.

Liksom tidigare ar finner vi att nistan hélften (45%) av barnen i CPUP bedomdes ha inslagen
tumme (thumb-in-palm) pa grund av spasticitet i nagon av tummens muskler. Bortfallet i be-
domningen var 3%. I figuren visas hur stor andel som anvinde tumortos inom varje typ av
thumb-in-palm enligt House. Denna klassifikation anger vilka av tummens muskler som &r
drabbade (se CPUP manualen). Trots noterade problem med inslagen tumme var det en rela-
tivt liten andel som anvinde nagon typ av ortos for funktion och/eller kontrakturbehandling.
Troligen finns regionala olikheter i behandlingsrutiner, men det kan ocksa bero bade pa
oklarhet i ortosregistrering och/eller pa viss 6verdiagnostik av problemet. Framtida analyser
inom CPUP kommer att klargora detta bittre.



Zancollis klassifikation
av handleds- och fing-
erstrackning &r ett matt pa
graden av spasticitet i
bojmusklerna till handled
och fingrar. Niva O har
lagts till 2010 for att be-
skriva de barn som i stort
sett saknar problem av
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Andel personer som har tumortos (dag och/eller nattortos)
grupperade enligt House tum-skala

100%
80%
60% |
40%
20% A
1l 1l

0% -
Ingen thumb-in-

.. . | \Y
okad muskelspénning, palm
dvs de kan stricka fing— B uppgift saknas 27 28 19 24 4
. M har inte ortos 987 244 128 146 55

rarna dven med extende- B har ortos 32 62 56 64 28
rad handled (>20 8r ex- Thumb-in-palm enligt House
tension; se CPUP manua-
len)‘ Nistan halft'en av Andel personer som har ortos fér handled (dag- eller nattortos)
persone€rna hade mga grupperade enligt Zancolli
svarigheter att samtidigt

.. . 100% 1
stricka handled och fing-
rar (niva 0). I figuren re- 80%
lateras Zancolli-niva till 60% |
anvindning av handleds- s
eller helhandsortos. Som :
véntat, var anviandningen 20% -
av ortos vanligast i grupp 0%

kan ej
2B och 3, dvs hos barn 0 1 2A 28 3 medverka
som saknar formaga att B uppgift saknas 24 23 12 12 3 25
aktivt extendera handle- M har inte ortos 963 263 105 65 21 189
B har ortos 28 36 38 29 16 52

den. Det var dnda bara
30-40% av dessa barn
som anvinde handledsortos. Risken att langre fram utveckla en fixerad flexionsstillning i
handleden med problem vid t.ex. av- och pakldadning och andra dagliga aktiviteter dr formod-
ligen stor om handleden storre delen av dygnet hélls i flekterat ldge. Klinisk erfarenhet visar
att handledskontrakturer med smértproblem &r relativt vanliga hos vuxna med grav spasticitet.
Ett forbattringsomrade inom CPUP vore att diskutera nationella riktlinjer for ortosanvindning
vid olika typer av handfunktionsnedsittning vid CP. Se dven ortosavsnittet sid.21.

Samtidig handleds- och fingerstrackning enligt Zancolli

Handfunktionsdelen av CPUP-protokollet dr nu vél integrerad i CPUP och har full nationell
tickning. De tva huvudsyftena med CPUP, att forebygga kontrakturer och funktionsnedsitt-
ning, dr vil kiinda. Vi behover nu utveckla arbetet med att anvdnda insamlade CPUP-data
dnnu mer i kliniska bedomningar och diskussioner kring behandling av det enskilda barnet for
att syftena skall kunna uppnas. P4 manga hall i landet har rutiner skapats for detta, t.ex. i form
av handkonsultmottagningar dér olika yrkeskategorier deltar och CPUP-data for ett enskilt
barn diskuteras tillsammans med barn och foréldrar. Forutsittningarna for CPUP-arbete tycks
dock variera en hel del inom Sverige. Ett viktigt mal att arbeta for &r att alla personer med CP
i Sverige skall fa samma goda vard oavsett bostadsort. Ett storre engagemang for CPUP fran
de handkirurgiska specialistklinikerna skulle vilkomnas med utokad vidareutbildning kring
bedomning och operation av spastiska tillstand. Forbiéttringar skulle ocksa kunna uppnas ge-
nom #@nnu bittre struktur pa samarbetet mellan handkirurgi, barnortopedi och habilitering.
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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 aldrig haft RI >40%
(gront), nagon gang haft RI >40% (gult), samt barn med hoftluxation (rétt). Barn som ér fod-
da mer én 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.

Hoéftluxation och lateralisering hos barn i GMFCS IlI-V

120
Antalet barn i 100 ; 2: 10‘:)(;’{;"
GMFCS-niva III-V y > 400/0
med RI over 80 < 40%

respektive under

40% samt antalet barn
med luxerade hofter 60
(RI 100%), relaterat

till fodelsedr. To- 40
talantalet barn 1042.
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Atta barn, 5 flickor och 3 pojkar, hade 2010 registrerad hoftluxation, jamfort fyra barn 2009.
Barnen é&r rapporterade fran Visterbotten (3), Visternorrland (3), Stockholm (1) och Skane
(1). Samtliga atta barnen har bedomts vara i sa daligt allméntillstand att sovning och preventiv
hoftoperation bedomts vara for riskabelt

Vi vet att cirka 10% av alla barn med CP (GMFCS I-V) utvecklade hoftluxation med de upp-
foljningsrutiner vi hade fore CPUP. For barn med svar CP (GMFCS 1II-V) har risken angetts
vara upp mot 40%. De flesta luxationer sker under forskolearen. Man kan diarmed berzkna att
vi utan rontgenscreening nu skulle ha haft nira 200 barn med luxerad hoft, att jamforas med
de atta av 2616 barn och ungdomar som nu foljs i CPUP i Sverige. Resultaten visar att pre-
vention mot hoftluxation i CPUP fortsitter att fungera.

De hoftledsluxationer som dnda intréffat medfor smérta och andra problem for barnet. Opera-
tion bor genomforas i rétt tid. Nér barnen blir dldre krivs ibland storre operationer for att for-
hindra luxation. Ju senare lateraliseringen av larbenshuvudet uppticks desto storre operation
krivs. Det behover diskuteras och analyseras hur vi skall bedoma barn som har lateraliserade
hofter i kombination med ett daligt allméntillstand. Hur skall vi minimera riskerna vid opera-
tion? Ar det vilbetinkt att avvakta med operation tills barnet #r storre med férhoppning om
mindre operationsrisk da? Hur skall vi bedoma riskerna med operation i relation till riskerna
med en hoftluxation efter utebliven operation?
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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 liksom foregaende ar valt att pre-
sentera antalet ungdomar med skolios bedomd som uttalad (Cobbvinkel > 40 grader eller sko-
liosopererad). Eftersom skolios oftast utvecklas framat tonaren representerar resultaten dn sa
lange bara Skane och Blekinge. I figuren visas resultatet for fem fodelsekohorter barn med CP
vid olika alder.

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

14

12
Andelen
ungdomar 10 1 ._./-_./-_. - 1990-91
(%3 bosatta i 3 1992-93
Skine och -&-1994-95
Blekinge 6 1996.97
med skolios
>40 grader 4 —#-1998-99
vid olika
alder i rela- 2
tion till fo-
delsedr, 0 T T T T T T T T T T

9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19
Alder

Vi ser en minskad andel personer med skolios bland dem som ir fodda 1994 - 99. Det kan till
viss del forklaras av aldersskillnaden, men ldgre andel skolios ses vid jaimforelse med tidigare
kohorter undersokta vid samma alder enligt ovanstaende figur.

Av totalantalet barn med CP fédda 2000 — 2009 som rapporterats med sjukgymnastformulér
anvinde 8,5% korsett. Det finns en stor variation i korsettanvindning mellan olika regioner

som framgar av figuren nedan. Skillnaderna mellan flera av landstingen ir statistiskt signifi-
kanta. I ett utvecklingsprojekt skall detta analyseras (se sid 27).

Andelen barn fédda 2000-2009 som anvander korsett (%)

Andelen barn
fodda 2000-2009
som rapporterats
anvinda korsett i
respektive region.
Antalet barn
uppfoljda i re-
spektive region
angivna.
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Ortosanvindning

De regionala skillnaderna i anviandning av handortos kvarstar, se figur. I medeltal anvinde
26% av barn 0-9 ar handortos. I Kalmar och Blekinge sammantaget anvéinde bara 4 av 64 barn
handortos (6%), medan 82 av 157 barn (52%) i Visternorrland, Uppsala, Norrbotten och Vis-
terbotten var handortosanvéndare. Vi kan dn sa ldnge bara spekulera kring vad de stora regio-
nala skillnaderna kan bero pa. Skillnader i bemanning av arbetsterapeuter och handkirurger
mellan regionerna, olika behandlingstraditioner eller organisation kan vara forklaringar. Efter-
som vetenskaplig evidens till stor del saknas vet vi inte heller vilken behandlingsrutin som dr
optimal for att sa langt mojligt forebygga kontrakturutveckling vid olika typer av CP. En dju-
pare analys av CPUP-data over ldangre tid kan férhoppningsvis ge oss svaret om aktiv ortos-
behandling leder till firre kontrakturer. Arbetsterapeuternas nationella arbetsgrupp har under
2010 forsokt definiera ortosregistreringen inom CPUP pa ett tydligare sitt vilket bor ge oss
sakrare underlag for analys. Vi behover sedan tillsammans paborja arbetet med att skapa na-
tionella riktlinjer. Med hjilp av CPUP kan vi fortlopande utvirdera sadana riktlinjer over tid.
Nir det giller ortosbehandling behdver vi veta mer om indikationer och effekter sa att just de
barn som behdver ortos far en sadan, att den sitts in vid ritt tidpunkt och att den fungerar pa
ritt sétt. Ytterligare utbildning och kompetensutveckling av arbetsterapeuter runt om i Sverige
kan behovas for att optimera ortosrutinerna for alla barn med CP.

Andelen barn fédda 2000-2009 som anvander handortos (%)

Andelen barn (%)
som rapporterats
anvdnda handortos
bland barn fodda
2000-2009 fordelat
efter region. Totala
antalet barn upp-
foljda i respektive
region angivna.

Antal barn som anvander handortos relaterat till MACS-niva

MACS nivaer hos barn
som anvinder respektive 500 -
inte anvénder ortos

framgar av figuren intill.

Som viintat dr ortoser 300 4
vanligare bland barn
med ldgst manuell for- 200 1
maga (MACS IV-V).
Manga barn inom CPUP 100 -
ar fortfarande unga och
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har dérfor inte kunnat analysera ortosanvindning specifikt for barn med olika CP-subtyper
annu.

De vanligaste ortostyperna for nedre extremiteterna ar AFO (Ankel-Fot Ortos) och staskal.
AFO anvindes av 53% av barnen fodda 2000-2009. Indikationerna for anvéndning av AFO
var: kontrakturbehandling (74%), forbittra balans/ge stabilitet (58%), forbittra gang (48%)
underlitta traning (20%). Variationen i anviandning av AFO ér stor, fran i medeltal 37% i Got-
land, Géavleborg, Kalmar, Jonkoping, Visterbotten och C)stergétland till i medeltal 71% 1
Blekinge, Jimtland och Orebro. Det #r intressant och angeliget att analysera varfor spridning-
en i ortosanvindning &r sa stor. Nir vi nu registrerar indikationerna for ortosanviandning kan
det underlétta analysen.

Andelen barn fédda 2000-2009 som rapporterats anvanda AFO (%)

Andelen barn (%)
som rapporterats
anvinda AFO bland
barn fodda 2000-
2009 fordelat efter
region. Totala
antalet barn
uppfoljda i re-
spektive region
angivna.

Staskal rapporteras anvindas av 24% av alla barn i CPUP fodda 2000-2009, 11% anvinder
tipp eller stastod, 4% anvinder starullstol (flera anvénder fler dn ett stahjdlpmedel). Siffrorna
4r lika de som sdgs 2009 (26%, 12% respektive 4%). Aven for stahjilpmedel ses stora regio-
nala skillnader i typ och frekvens. Ett utvecklingsprojekt planeras (se sid. 27) for att analysera
skillnaderna dels i val av stahjdlpmedel, dels i andel personer som anvinder stahjdlpmedel i
olika distrikt.

Andelen barn fédda 2000-2009 som rapporterats anvanda
stahjalpmedel (%)
Andelen barn
(%) som rap-
porterats an-
véiinda staskal,
tipp eller sta-

rullstol bland OTipp
barn fodda B Staskal
2000-2009 for- B Stérullstol
delat efter regi-

on. Totala anta-
let barn upp-
foljda i respek-
tive region an-
givna.

351/45|21|67|54|91|59|32|37| 6 |31|259| 74 |266| 47 |38 |52 |34 |50|34|291677
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Fysioterapi

Vi har sammanstillt svaren pa tre viktiga fragor som finns i sjukgymnasternas formulér.

Arsrapport CPUP 2010

1. Far barnen i CPUP fysioterapeutiska insatser utover senaste CPUP bedomningstillfzlle?
2. Om ja, hur ofta har det vanligtvis skett?
3. Har sjukgymnasten varit nidrvarande vid dessa tillfdllen?

Med fysioterapeutisk insats menas: radgivning och insatser som avser att forebygga, underso-
ka och/eller behandla funktionsnedsittningar som begrinsar eller hotar att begrinsa ménni-

skans rorelseformaga. Insatserna kan ske individuellt, i grupp, i bassing mm. Aven delegera-
de uppgifter till assistenter, fordldrar och barn inkluderas.

Resultaten baseras pa sjukgymnasternas bedomningar inrapporterade under 2010 f6r barn
fodda 2000-2009. Totalt bedomdes 1677 barn. Av dessa rapporterades 1336 (80%) ha erhallit
fysioterapeutiska insatser utdver senaste CPUP-bedomningen. Andelen var lika bland pojkar
och flickor. Ingen siker aldersvariation sags. Andelen som fatt fysioterapi var hogst for bar-
nen i GMFCS niva III-V, se figur nedan.

Andelen barn (%) fodda 2000-2009 90

som rapporterats erhalla fysiotera-
peutiska insatser utover CPUP-

bedomning 2010 i relation till
GMFCS-E&R nivd.

Andelen barn som fatt fysioterapi utéver CPUP-bedémning 2010
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I figuren nedan illustreras regionala skillnader i hur ofta sjukgymnasten varit ndrvarande da
barn i aldern 1-10 ar erhallit fysioterapeutiska insatser, utover senaste CPUP-bedomningen.
Vanligast var att sjukgymnasten var nirvarande mindre @n 1 g/man (44%) eller 1- 3ggr/man
(42%). Vi hoppas att dessa resultat leder till fortsatt diskussion kring behov, resurser och evi-
densbaserade fysioterapeutiska insatser.

1
Sjukgymnastndrvaro

vid fysioterapeutisk

insats utover CPUP-
bedomning (%) for

barn fodda 2000-2009.
Antalet barn behand-

lade med fysioterapi i
respektive region an-

givet.
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Hur ofta har sjukgymnasten varit med vid de fysioterapeutiska
insatserna utover senaste CPUP bedémningen?

285/41|19|54|41|76|45|19|26| 2 | 20|200/ 68 |215/ 25|38 |46 | 30|39 |22 | 251334
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Operationer

Information om genomférda operationer finns dels i operationsformuléret, dels i sjukgymnast-
och arbetsterapeutformuldren. Vi har riknat med den samlade informationen fran dessa for-
mulér. Det &r fortfarande en stor andel av operationerna som inte &r rapporterade i operations-
formularet, utan fangas upp i arbetsterapeut- och sjukgymnastformuléret.

Vi har analyserat genomforda operationer pa barnen fodda 2000 — 2008. Av de 1901 barnen
har 374 (20%) genomgatt nagon ortopedisk eller handkirurgisk operation fram till och med
2010. I tabellen visas antalet rapporterade operationer for de vanligaste operationstyperna.
Sékra jamforelser kan dnnu bara goras mellan de stora regionerna. Skillnader kan bero pa oli-
ka indikationer, men ocksa pa olika rapporteringsfrekvens. Naturligtvis paverkas frekvensen
och typ av operationer av barnens alder. Vi har i denna aldersgrupp till exempel bara atta barn
som ir skoliosopererade, andelen kommer att 6ka efterhand som gruppen blir éldre. Stabilise-
rande fotkirurgi kommer ocksa att 6ka med stigande alder.

De vanligaste operationerna gors for att forhindra hoftluxation; adduktor-psoastenotomi,
proximal femurosteotomi och béckenosteotomi. Sammanlagt 199 barn (10%) &r opererade
med hoftluxationsprevention. Det dr en forvéntad siffra med tanke pa att cirka 15% av total-
populationen riskerar hoftluxation. Fler av barnen fédda 2000-2008 kommer under de kom-
mande aren att utveckla en lateralisering av hoftleden (subluxation) och behdva hoftopereras.

De efter hoftoperation vanligaste ingreppen dr gastroknemius-achillesforlangning (hilsenefor-
langning) dér 7,5% av barnen hittills dr opererade. Operationsfrekvensen &r hogre i Vistra
Gotaland och Ostergétland (15-16%) jamfort med t.ex. Skéne (3%) och Stockholm (5%).
Skillnaderna é&r statistiskt signifikanta.

Operationer i Ovre extremiteterna var fa i denna aldersgrupp. De vanligaste ingreppen i ar-
mar/hénder &r bicepsforldangning, pronator release och flexor carpi ulnaris transferering. I flera
fall 4r operation endast angiven i arbetsterapeutformulér utan nédrmare beskrivning.

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

antal barn osteotomi osteotomi psoas  forlingning achilles- OE
tenotomi forléingning

Blekinge 32 2 2

Dalarna 39 5

Gotland 7

Givleborg 65 2 2 3

Halland 75 9 8 4

Jamtland 29 2 5 4 1 3

Jonkdping 71 2 2 7 2 4 3

Kalmar 40 1 1 2 3

Kronoberg 32 1

Norrbotten 36 1 2 1 3 1

Skane 276 2 19 30 1 9 10

Stockholm 390 11 20 40 7 19 8

Sodermanland 66 3 5 3 3 7 2

Uppsala 67 2 5 1

Viarmland 49 1 1 3 1 5 7

Visterbotten 50 1 2 3 3 1

Visternorrland 48 3 3 5 2 6 1

Vistmanland 56 1 2 3 1 3

Vistra Gotaland 321 4 10 34 10 48 14

Orebro 48 4 3 5 2 4 2

Ostergotland 102 5 7 20 3 16 2

Totalt 1901 43 93 173 33 143 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 2000-2008 som minst en gang under 2010 rap-
porterats ha fatt behandling sedan senaste uppfoljning, dvs. under cirka ett ars tid. Totalt sett
har 24% fatt botulinumtoxinbehandling i nere extremiteterna och 11% i Gvre extremiteterna.
Analyserar vi data for barnen fodda 2002-2008 sa kan vi jamfora med behandlingssiffrorna
under ar 2008 och 2009 f6r barn i motsvarande alder. Det har skett en marginell minskning
med 2 procentenheter for bdde OE och NE sedan 2008. Den vanligaste muskelgruppen i NE
som behandlas #r gastroknemius-soleus, direfter adduktorer. I OE ir biceps den vanligaste
behandlade muskeln, direfter pronator teres, men stor variation finns mellan olika regioner.

Andelen barn fédda 2000-2008 som 2010 rapporterats behandlade
med botulinumtoxin (%)

Andelen barn fodda g
2000-2008 som
under 2010 blivit
behandlade med
botulinumtoxin

sedan foregdende

bedomningstillfille e

oOE

i nedre (NE) re-
spektive ovre (OE)
extremiteten. Total-
antalet barn i re-
spektive landsting
angivet.

Andelen barn som behandlas med baklofenpump eller opererats med selektiv dorsal rhizotomi
ses i nedanstaende figur. Under 2010 har 5 nya barn rapporteratspaborjat behandling med
baklofenpump och ett barn har opererats med rhizotomi. Motsvarande siffror var 2009 6 re-
spektive 1, 2008 10 respektive 2. Vi vet inte om det minskade antalet barn som fatt baklofen-
pump beror pa ett reellt minskat behov, 6kade vintetider eller att en tidigare ko till operation
nu minskat. Eftersom rhizotomi oftast gors vid 3-6 ars alder visar figuren en fortsatt lag andel
SDR-opererade.

Andelen barn som behandlats med rhizotomi eller baklofenpump
(%)

14

Andelen barn som 12 — @ Rhizotomi
rapporterats be- O Baklofenpump
handlade med 10 - -
rhizotomi (n=51) g _
eller baklofen-
pump (n=49) 6 1 =
relaterat till fo-
delsear. 1

NI

0 —‘ ] H] ‘ H Enl sl

o)



Arsrapport CPUP 2010 27

CPUP-vuxen

Ar 2007 paborjades planering for att utvidga CPUP till att omfatta dven vuxna personer med
CP. En orsak var att de dldsta barnen som varit med i CPUP i Skdne och Blekinge &r fodda
1990 och skulle inom kort ldmna barnhabiliteringen. Det hade ocksa kommit flera forfrag-
ningar fran vuxna med CP och kollegor som arbetar med vuxna om att skapa ett CPUP-vuxen.
Den framsta anledningen var dock att flera vetenskapliga undersokningar visat att vuxna med
CP har en risk att forsdmras och ddrmed har samma behov som barn med CP att foljas med
regelbundna kontroller.

En arbetsgrupp bildades som bland annat analyserade vilka uppgifter som &r limpliga att folja
for vuxna och med vilket intervall kontrollerna behdver ske. Forsdmringen hos vuxna kan ofta
ses som tilltagande smirta, stelhet och trotthet samtidigt som ADL funktioner blir viktigare
t.ex. nir man flyttar till eget boende. Onskemélet var dérfor att kunna fortsitta folja grov- och
finmotorik som pa barnsidan men att dven kunna fanga upp aspekter som trétthet, hilsorelate-
rad livskvalitet och ADL. Ar 2009 genomfordes en pilotundersokning i sddra Sverige med det
av gruppen framtagna undersokningsformuléret. Efter utvirdering och omarbetning blev det
slutliga formuléret klart hosten 2010. For val av uppfoljningsinstervall har forutom den kli-
niska aspekten dven synpunkterna fran de vuxna som deltagit i pilotprojektet haft stor bety-
delse.

Undersokningsformuliret for vuxna dr sammanslaget, sa att arbetsterapeuter och sjukgymnas-
ter har ett gemensamt formulidr som omfattar bade grov- och finmotorik. Formuldret dr mer
detaljerat an barnformulidret kring personens sittande, liggande och staende for att uppticka
langvariga asymmetrier som kan leda till kontrakturer och felstéllningar. Det dr mindre detal-
jerat da det giller innehall i behandlings- och triningsdelen med storre fokus pa vad individen
utfor dn pa terapeuternas insatser. Formuldret kompletteras med ADL-taxonomi for att kart-
lagga personens ADL-formaga, EQ-5D for att kartldgga hilsorelaterad livskvalitet och Fati-
gue Severity Scale (FSS) for att kartldgga eventuell trotthetsutveckling. Rapportering sker
webbaserat likt 6vrig rapportering i CPUP.

Att organisera CPUP-vuxen &r en storre utmaning in CPUP-barn. Nistan alla barn med CP &r
knutna till barn- och ungdomshabiliterinen medan vuxna med CP kan vara knutna till vuxen-
habiliteringen, primérvarden eller till kommunen. I Skane och Blekinge har vuxenhabilite-
ringen atagit sig att genomfora samtliga kontroller pa dem som lamnar CPUP-barn och som
Onskar fortsatt uppfoljning. Rutiner for 6verforing av CPUP-uppf6ljningen fran barnhabilite-
ring till vuxenhabilitering 4r skapade.

I programmet skall personer med funktionsklass motsvarande GMFCS I erbjudas kontroll vart
tredje ar, de med GMFCS II vart annat ar och de med GMFCS III-V varje ar. Hittills har 95
personer blivit kontrollerade i CPUP-vuxen.

Utvirdering av hur de vuxna som deltagit i projektet uppfattar CPUP-vuxen har genomforts
via enkét och de flesta dr positiva och vill gidrna fortsitta med uppfoljningsprogrammet. Ett
fatal har avbojt med hénvisning till att de inte har nagra behov/besvir eller att det dr svart att
avsitta tid for undersokningen.

Alla PM och formulir finns pa hemsidan www.cpup.se
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Exempel pa lokala utvecklingsprojekt baserade pa CPUP

Som beskrivits i forordet 4r CPUP inte bara ett kvalitetsregister som registrerar uppgifter om
personer med CP. En lika viktig del dr uppfoljningsprogrammet dér vi lyckats uppfylla mélen
- att forhindra uppkomst av hoftluxation och svarare kontrakturer. Det praktiska genomf6ran-
det av den kontinuerliga uppfoljningen och den preventiva behandlingen sker pa olika sitt i
olika regioner. Mycket lokalt utvecklingsarbete ligger bakom denna framgang. Under de
gangna aren har vi dgnat mycket tid at att utveckla innehallet i de olika formuldren och till att
fa organisationen av CPUP att fungera. Under kommande ar bor vi nu alltmer dgna tiden at att
validera och analysera vara resultat och anvidnda dem for att utveckla och forbittra verksam-
heten lokalt. Mycket utvecklingsarbete baserat pa CPUP pagar redan nu, hir presenteras kort
nagra exempel:

Varfor ir det sa stor skillnad i korsettanvindning mellan olika distrikt?

I Skéane varierar andelen barn som anvinder korsett mellan 0 och 10% pa de olika habilite-
ringsenheterna. En grupp med deltagare fran “lagfrekvens-" och “hogfrekvensdistrikt” skall
bildas. Efter analysseminarium kommer projektet att planeras med deltagande av sjukgymnas-
ter, arbetsterapeuter, ortopeder och ortopedingenjorer.

Varfor anvinder vi olika typer av stahjilpmedel i olika distrikt?

Olika distrikt och olika regioner har olika profil nir det géller anvindning av stahjdlpmedel
(se sid. 22). Dels varierar miangden av statrining mellan olika distrikt, dels varierar typ av
stahjdlpmedel; staskal, tipp och starullstol. I ett utvecklingsprojekt fran Skane skall de olika
behandlingarna jamforas och utvirderas.

Handforum i Stockholm

Projektet Handforum startades i augusti 2010 inom Habilitering och Hilsa i Stockholm. Syftet
dr att utveckla och forbéttra insatserna till brukare med begriansad handfunktion, mojliggora
likvérdig habilitering och 6ka kompetens kring handfunktion inom verksamheten. Det &r i stor
utstrackning arbetet med CPUP som tydliggjort behovet. Det blir mycket patagligt i CPUP nir
individer har svarigheter att anvinda sina hinder i dagliga aktiviteter eller drabbas av tkad
stramhet och inskrénkt rorlighet med dkande alder. Da maste man ju forsoka atgirda detta —
men hur? Handforum &r ett sitt att erbjuda arbetsterapeuterna ett diskussionsforum och yrkes-
handledning, och brukarna likvérdig specialistkunskap. Arbetsmodellens forsta steget dr en
grupphandledning och direfter, vid behov, individuellt konsultationsbesok for brukare och
arbetsterapeut tillsammans. Under de forsta atta manaderna har arbetsterapeuter fran 27 olika
habiliteringsenheter i Stockholm besokt Handforum och 74 brukare har diskuterats vid grupp-
handledning. Atgéirderna har rort funktionell trining, kompensationer, forebyggande och kon-
trakturbehandlande atgirder eller atgirder for att underlitta omvardnad och lindra smarta.
Besok hos handkirurg eller neurolog hor ocksa till rekommendationerna. I mer dn hélften av
drendena har ortoser diskuterats och dven provats ut eller tillverkats. Projektet Handforum
kommer att utvédrderas under hosten 2011. Preliminéra resultat visar pa stor ndjdhet hos de
som besokt projektet och en vitt skiftande palett av utforda atgirder. Projektledare dr Lena
Krumlinde Sundholm.
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Pagaende forskningsprojekt baserade pa CPUP

Under 2010-2011 har hittills sex vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP publicerats och
ytterligare tre arbeten 4r inskickade for bedomning. Vi ser en glddjande okning av antalet
forskningsprojekt och vi ser en spridning till allt fler forskargrupper. De flesta vetenskapliga
arbeten som publicerats hittills baseras pa materialet fran Skane och Blekinge. Vi borjar nu fa
allt mer data fran hela landet vilket kommer att ge oss mojlighet att framover genomfora un-
dersokningar som baseras pa data fran hela landet. Publikationskommittén tar girna emot fler
ansokningar att anvianda data for forskning och kommittén ger gérna rad angaende projektens
design och genomforbarhet. For mer information om publikationskommittén - se
WWW.cpup.se

CPUP ingar for nédrvarande i fyra doktorandprojekt:

e Mans Persson Bunke &r ortoped och doktorand i Lund med projekttitel ”The hip in cere-
bral palsy”. Mans har en publicerad artikel baserad pa CPUP. En artikel som analyserar
skolios i CPUP ér inskickad for bedémning.

e Elisabet Rodby Bousquet ir sjukgymnast och doktorand i Lund och Visteras med projekt-
titel ”Posture, postural ability and mobility in cerebral palsy”. Elisabet har tre publicerade
artiklar baserade pa CPUP. Ett arbete som analyserar position och postural formaga hos
ungdomar med CP samt en reliabilitets- och validitetsundersokning av ett nytt instrument
for att bedoma position och postural formaga pagar.

e Areej Elkamil dr neuropediatriker och doktorand i Trondheim med projekttitel " Treatment
of spasticity in children with cerebral palsy.” I ett delarbete har forekomst av hoftluxation
1 en norsk population som ej deltagit i CPUP jamforts med Sverige. Artikeln &r inskickad
for bedomning

e Katarina Lauruschkus dr sjukgymnast och &dr doktorandregistrerad i Lund 2011 med pro-
jekttitel ” Fysiskt aktiv pa lika villkor — delaktighet i fysisk aktivitet hos barn och ungdo-
mar med cerebral pares (CP)” Analys av data fran CPUP Skane ingar i delarbete 1.

Foljande enskilda forskningsprojekt baserade pa CPUP pagar:

e Neuropediatriker Ulrika Uddenfeldt Wort (Malmo) och medarbetare analyserar frakturfo-
rekomst vid CP.

e Arbetsterapeut Ann-Marie Ohrvall (Stockholm) och medarbetare analyserar stabilitet av
MACS over tid.

¢ Ortoped Olof Risto (Linkdping) och medarbetare analyserar vid vilken alder hoftlaterali-
sering sker.

¢ Sjukgymnast Caroline Gudmundsson (Lund) och medarbetare jamfér GMFCS med
GMEFCS E&R.

e Ortoped Areti Chounti (Lund) och medarbetare analyserar konsskillnader vid CP.

e Neuropediatriker Kate Himmelmann (Goteborg) analyserar forekomst av hoftluxation vid
olika centra i Europa, dir CPUP-deltar.

Foljande studentarbeten baserade pa CPUP pagar:

e Maria Larsson (ldkarprogrammet Lund) analyserar bilaterala hoftutvecklingen dver tid 5
ar efter unilateral femurosteotomi.
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Mal for 2011 -utvirdering

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.

Kommentar: Genomfort.

Fortsatt utveckling av system for validering av databasen i samarbete med RC Syd (of6rénd-
rat mal).

Kommentar: Validering har under dret skett framfor allt for de nya formuldren i registret.
CPUP har fatt extra bidrag fran SKL for att utveckla ett datorprogram, anvindbart for alla
register, som forbdttrar datakvalitet genom effektiviserad identifiering av fel i stora register.
Forberedelse for detta arbete har paborjats.

Rapporterad bedomningsfrekvens for sjukgymnastformuléret ver 90% (oférandrat mal).
Kommentar: Sju av landstingen/regionerna nadde mdlet. Totalsiffran for landet blev 85%
(jamfort 88% 2009).

Rapporterad bedomningsfrekvens for arbetsterapeutformulédret ver 90% (oférandrat mal).
Kommentar:Fem av landstingen/regionerna nddde mdlet. Totalsiffran for landet blev 82%
(jamfort 84% 2009).

Réntgenkontroller motsvarande figur sidan 12 6ver 85% (oforéndrat mal).
Kommentar: Atta av landstingen/regionerna nddde mdalet. Totalsiffran for landet blev 81%
(jamfort 78% 2009).

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

Kommentar: Fjorton landsting/regioner uppnddde mdlet, att jimfora med elva 2009 och sex
2008; 69,5% av barnen i landet var bedomda av NP.

Minst tre vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP publicerade under aret.
Kommentar: Malet uppfyllt. Under 2011 har hittills fyra vetenskapliga artiklar publicerats (se
referenslista sid. 32).

Minst tre utvecklingsprojekt baserade pa CPUP paborjade under aret.
Kommentar: Malet uppfyllt (se sid. 27).
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Mal for 2012

Fortsatt utveckling av system for validering av databasen i samarbete med RC Syd (of6rénd-
rat mal).

Rapporterad bedomningsfrekvens for sjukgymnastformuléret ver 90% (oforandrat mal).
Rapporterad bedomningsfrekvens for arbetsterapeutformulédret ver 90% (oférandrat mal).
Rontgenkontroller motsvarande figur sidan 13 6ver 85% (oforindrat mal).

Samtliga personer som lamnat CPUP-barn skall ha erbjudits uppf6ljning i CPUP-vuxen.

Rapporterade bakgrundsuppgifter och bedomningar enligt neuropediatrikformuléret 6ver
70% for barn fodda 2000-2006 (hojt mal).

Minst fyra vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP publicerade under aret (hojt mal).

Minst fyra utvecklingsprojekt baserade pa CPUP paborjade under aret (hojt mal).

Samtliga undersokningsformuldr och rutiner pa hemsidan oversatta till engelska.

Arsrapporter fran Danmark och Norge:

‘ , Oslo
\ universitetssykehus

7\

Arsrapport 2010

CPOP

Cerebral Parese Oppfolgingsprogram

Regional Klinisk Kvalitetsdatabase
for bern og unge med cerebral parese Arsmppon 2011
Region Syddanmark

www.cpop.dk www.oslo-universitetssykehus.no/cpop
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Sammanfattning

Vid utgangen av 2010 deltog 2616 barn i CPUP i Sverige, en 6kning med 329 sedan forega-
ende arsskifte. For de arsklasser som f6ljs i alla regioner motsvarar antalet deltagande barn en
prevalens pa 2.16/1000 vilket talar for att vi har en mycket hog tackningsgrad.

I Norge dar CPOP ocksa ett nationellt kvalitetsregister och hela landet deltar sedan 2009. I
Danmark #r Region Syddanmark anslutet sedan 2010. Ytterligare tva av de fem regionerna
planerar for deltagande de kommande tvé aren. Aven Island planerar for deltagande.

Efter flera ars utredning och planering har nu CPUP-vuxen startat i sodra Sverige dér de dlds-
ta deltagarna i CPUP finns. Organisationen kring vuxna med CP 4r betydligt mer varierande
och det dr en dnnu stérre utmaning att genomfoéra CPUP for vuxna &@n vad det &r for barn. Nér
vi fatt erfarenheter av starten i sodra Sverige ar malet att CPUP-vuxen skall kunna erbjudas
alla personer med CP i hela landet.

Analysen av hur varje region rapporterat via de olika formuléren visade att en markant 6kning
av andelen rapporterade NP-undersokningar och en 6kning med 3% av andelen rontgenunder-
sokningar. Andelen arbetsterapeut- och sjukgymnastrapporter hade dock minskat med 2-3%
och ligger 8 respektive 5% under uppsatta mal. Malen &r hogt stidllda, men det dr viktigt att vi
har en sa fullstidndig rapportering som mojligt, bade for det enskilda barnet och for CPUP som
kvalitetsregister. En grundtanke med CPUP ir att arbeta forebyggande och da maste problem,
t.ex. minskad ledrorlighet, upptickas pa ett tidigt stadium. Vi behaller diarfor minst oforéndra-
de malnivaer for 2012.

Ett av syftena med CPUP dr att forhindra hoftluxation. Vi hade vid utgangen av 2010 atta
barn i CPUP i Sverige med hoftluxation, jaimfort med fyra barn 2009. Mot bakgrund av det
okade antalet deltagare i CPUP och att medelaldern stigit &r 6kningen forklarlig. Fore CPUP
drabbades 10% av alla barn med CP av hoftluxation, sa det dr en dramatisk forbittring vi
astadkommer. Eftersom manga hofter lateraliseras redan i 2-4 arsaldern dr det viktigt att vi
fortsétter vara aktiva med att identifiera barn med misstinkt CP tidigt och att f6lja dem i
CPUP fran tidig alder. Det behovs ocksa en diskussion om hur vi bedomer och handliagger de
svarast sjuka barnen med lateraliserade hofter. Vi maste analysera riskerna med forebyggande
operation mot konsekvenserna av att drabbas av hoftluxation.

Det finns liksom tidigare stora skillnader i behandlingsrutiner mellan olika regioner. Vi har nu
sa mycket inrapporterad information att det ar mojligt att analysera flera av dessa skillnader.
Under de gangna aren har vi 4gnat mycket tid at att utveckla innehallet i de olika formuldren
och till att fa organisationen av CPUP att fungera. Under kommande ar bor vi nu i stillet dgna
tiden at att validera och analysera vara resultat och att anvinda dem for att utveckla och for-
battra behandlingen vid CP bade regionalt och nationellt.

Sedan CPUP startade har 18 vetenskapliga artiklar som baseras pa materialet i CPUP-
databasen publicerats, varav sex sedan 2010. Intresset for att forska okar glidjande snabbt och
antalet forskargrupper som arbetar med CPUP-materialet 6kar. For 2012 hojer vi darfor mal-
sittningen for antalet utvecklingsprojekt och antalet publicerade artiklar.
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