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Forord

Detta ar den sjunde arsrapporten for CPUP (Uppfoljningsprogram for cerebral pares) som
nationellt kvalitetsregister med redovisning av samlade resultat fran alla deltagande regioner i
Sverige.

Cerebral pares (CP) ar ett tillstand med lagre incidens an de flesta andra som ingar i nationella
kvalitetsregister. Personer med cerebral pares behéver regelbunden uppféljning och ofta livs-
lang behandling. | stallet for att folja resultatet av en given behandling, foljer CPUP resultaten
av kontinuerliga behandlingsinsatser fran spadbarnstiden upp i vuxen alder.

CPUP skiljer sig ocksa fran de flesta andra register genom att data fran uppféljningspro-
grammet anvands till den del av CPUP som utg0r nationellt kvalitetsregister. Informationen i
registret ger oss en unik mdjlighet att dels analysera och forbattra verksamheten lokalt, dels
genom forskning utvérdera olika aspekter av CP.

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 dar utsett till nationellt kvalitetsregister 2009. Region Syddan-
mark &r anslutet sedan 2010. Region Midtjylland har anslutits 2012. Ovriga tre regioner plan-
eras bli anslutna under kommande ar. Under 2012 har dven delar av Island anslutits till CPUP
sa vi kan nu se CPUP som ett skandinaviskt uppfoljningsprogram. Utéver Skandinavien har vi
samarbete med Skottland och i Australien med New South Wales dar ocksa uppfoljning enligt
CPUP planeras.

CPUP-vuxen, dvs. uppféljning av vuxna med CP, &r nu infort i Skane och Blekinge déar de
aldsta personerna i registret, fodda 1990 finns. Flera andra regioner i landet planerar for att
borja folja vuxna med CP i CPUP, se mer sid 29.

Pa initiativ av CP-Norden, en paraplyorganisation for patientforeningarna i Norden, har en
arbetsgrupp bildats for att utreda forutsattningarna for att dven félja kognition och kommuni-
kation i CPUP.

Regeringen och landstingen har infor 2012 satsat pa de nationella kvalitetsregistren. Vi har
darfor fatt okade resurser for att skapa forbattringsprojekt, att validera innehallet i registret
och for att 6ka rapporteringsgraden i registret.

Framgangen for CPUP beror pa det goda samarbetet mellan alla som arbetar med personer
med CP. Den fortsatta utvecklingen bygger pa alla kloka synpunkter vi far. Vi & mycket tack-
samma for det och hoppas denna arsrapport bidrar till aterkoppling och stimulans till fortsatt
gemensamt arbete for att forbattra uppfoljning och behandling av cerebral pares.

Lund 2012-08-23

CENTRALA ARBETSGRUPPEN FOR CPUP



Forkortningar/forklaringar

AFO Ankel Fot Ortos (skena Gver fot och fotled).

ADL Activities of daily living.

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

CP Cerebral pares (bestaende nedsattning av rorelseférmagan pa grund av hjarn-
skada som uppkommit fore tva ars alder).

CPUP Uppfoljningsprogram for cerebral pares (= CPOP i Danmark och Norge).

EQ-5D Instrument som beddmer halsorelaterad livskvalitet.

FSS Fati%ue severity scale. Instrument som bedomer graden av fysisk och psykisk
trotthet.

GMFCS Gross Motor Function Classification System. Klassifikation av grovmotorisk
funktion vid CP i fem nivaer: fran GMFCS | med minst till GMFCS V med
storst funktionsnedsattning. Grovmotorik &r t.ex. formagan att krypa, sitta och
gd. GMFCS-E & R = GMFCS Expanded and Revised. Uttkad och reviderad
version av GMFCS som infordes i CPUP 2010.

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

MACS Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell férmaga vid
CP (formaga att hantera foremal) i fem nivaer: fran MACS | med minst till
MACS V med storst funktionsnedsattning

NE Nedre extremiteterna (benen).

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

RC Syd Registercentrum Syd. Kompetenscentrum for kvalitetsregister.

RI Reimers Index (andel av larbenshuvudet som ligger utanfor ledskalen).

SCPE Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (europeiskt natverk som bl.a. foljer och
analyserar forekomsten av CP i olika lander).

SKL Sveriges Kommuner och Landsting.

USCP Unilateral Spastisk Cerebral Pares (SCPE’s benamning pa spastisk hemiplegi).

OE Ovre extremiteterna (armar-hander).

Forklaring av lansbokstaver — se figur och tabell sid 7



Innehall

Vad ar CPUP?
CPUP — ett exempel ur verkligheten
Registerdata for 2011

Deltagare i CPUP

CP prevalens, subtyp och funktion enligt MACS och GMFCS
CPUP-registrets tackningsgrad
CPUP-registrets undersokningsfrekvens
Ledrorlighet

Arm-handfunktion

Hofter

Ryggar — skolios

Korsett och ortoser nedre extremiteterna
Fysioterapi

Operationer

Spasticitetsreducerande behandlingar
CPUP-vuxen

Exempel pa pagaende utvecklingsprojekt baserade pa CPUP

Pagaende forskningsprojekt baserade pa CPUP
Mal for 2012 — utvardering
Mal for 2013

Sammanfattning

Vetenskapliga publikationer baserade pa CPUP

11
12
15
18
21
22
23
25
27
28
29
31
32
33
34
35
36



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 smartsamma hoftluxationer och svara kontrakturer. Vi ville forhindra
uppkomsten av dessa komplikationer genom att skapa ett system for att folja alla barnen pa ett
strukturerat satt under hela uppvaxten.

CPUP blev 2005 Nationellt kvalitetsregister vilket innebar att inrapporterade uppgifter fran
uppféljningsprogrammet anvénds for att i projekt och forskning forbattra behandlingen och
Oka kunskapen om CP.

Syftet med CPUP ér:

e Att genom kontinuerlig och langsiktig undersokning av rorelseorganen i kombination
med, vid behov, tidigt insatt behandling foérsoka forhindra uppkomst av héftluxation och
svara kontrakturer och darigenom optimera funktion och héja livskvalitet for personer
med CP.

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

o Att forbattra samarbetet mellan olika yrkeskategorier kring personer med CP.

Grunden for CPUP dr 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 faststéllas, eftersom hoftluxation ofta intraffar 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. Undersok-
ningsdata registreras kontinuerligt och aterkoppling sker i realtid till det behandlande teamet
sa att behandlingsinsatser kan sattas in sa snart en eventuell forsamring intraffar.

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

CPUP har ett ndra samarbete med Registercentrum Syd som &r ett kompetenscentrum for kva-
litetsregister. RC Syd ger bland annat stdéd i utveckling av hemsida och rapporterings-
funktioner. 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



CPUP; ett exempel ur verkligheten

Pojke 6ar med MACS niva V. Manga och svara medicinska
Bilden visar hans vanliga ===== problem har paverkat
handstallning dagtid. mojligheten att satta in atgarder
Han har ingen aktiv for att forbattra rorlighet.

handfunktion.
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visar forsamring av

Datum  Héger Vinster handledsextension

2011-11-10 (] - 15 & o o

0110523 235 = 0 = £ fran 0° till -20° och av
sl ol handledsextension

- stramhetfocehager L3 b iy med raka fingrar fran

210 4" -2 i oakerd -10° till -50°.
T T T T
100416 20110523 S==———===——
dpum

Handortos tillverkades for
Handled Extension nattbruk med syfte att toja

langa fingerflexorerna for att
90
60
-30
Datum Héger  Viinster o -

forhindra vidare forsamring.

® =
20111110 20 = 30 £ 30 {® o— —§
20110523 0 * 20 £ 8
2010-10-12 -20 * 15 B
20100416 0 * 20 120 _
* - stramhet fereligger 150 4 ® 260 extension
180 - 0-60 ® higer
210 4" <0 = yanster
T T T
2010-04-16 2011-05-23

datum

CPUP-métning efter ett ar visar
att resultatet blev en forbattrad
passiv handledsextension och
minskad kontrakturutveckling.

MARIANNE ARNER OCH LENA KRUMLINDE-SUNDHOLM



Deltagare i CPUP
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Antal deltagare i olika aldersgrupper per verksamhetsar. Fran och med 2007 var CPUP igang i
samtliga landsting for barn fodda ar 2002 och senare. Flertalet landsting startade tidigare. |
arsrapport 2008, sidan 6, anges vilka arsklasser som ingar i respektive landsting/regions uppféljning.

Deltagande personer i CPUP o6kar, nya arskullar barn fods, évriga fortsatter uppfoljningen.
Nykomlingar under aret som gatt ar aven de personer fodda 1988-1989 som ingick i pilot-
projektet av CPUP-vuxen med start 2009 i Skane/Blekinge. De har nu erbjudits fortsatt upp-
foljning enligt CPUP inom den ordinarie vuxenhabiliteringens verksamhet, liksom de forsta
arskullarna fran CPUP Skane/Blekinge fodda 1990-1992. Som framgar av tabellen nedan
finns enstaka vuxna som foljts enligt CPUP &ven i andra landsting. Nagra av dem &r personer
som tidigare foljts i Skane/Blekinge och som 2011 var bosatta i andra lan. | region Gotlands
habilitering har alla vuxna med CP inbjudits att delta.

Arsrapporten baseras p& de 2 931 personer med CP som foljts av. CPUP och som bott i
Sverige under 2011. Det var 2717 barn/ungdomar 0-18 ar, 1 145 flickor och 1 572 pojkar.
Sammanlagt deltog 213 personer i aldrarna 19-64 ar i CPUP, 88 kvinnor och 126 man, varav
nagra fortfarande inom barnhabiliteringens verksamhet. Aldersférdelning i 6vrigt framgér av
tabellen nedan. Bland de yngsta, i aldern 0-4 ar, finns barn dar det d4nnu kan vara osakert om
de har CP eller inte.



Deltagare i CPUP Sverige 2011

Alder 0-4&r 5-11ar 12-184&r 19-23 &r 24-64 ar
Fodelsear 2007-11 2000-06 1993-99 1988-92 1947-87
AB Stockholm 149 318 19 3 -
AC Vasterbotten 20 48 7 - -
BD Norrbotten 17 29 4 - 2
C Uppsala 27 51 1 - -
D Soérmland 21 54 13 - -
E Ostergotland 33 77 8 5 -
F Jonkodping 20 60 1 1 -
G Kronoberg 7 27 5 - -
H Kalmar 19 26 - - -
| Gotland 3 6 1 5 17
K Blekinge 10 31 39 17 -
M Skane 91 221 252 157 4
N Halland 27 58 27 1 -
O V Gotaland 119 262 84 - -
S Varmland 21 37 - - -
T Orebro 22 40 - - -
U Vastmanland 22 46 2 - -
W Dalarna 15 30 - 1 -
X Gavleborg 25 53 - - -
Y Vasternorrland 18 38 19 1 -
Z Jamtland 9 28 - - -
Sv SVERIGE 695 1540 482 191 23
BD

LENA WESTBOM

~



CP prevalens, subtyp och funktion enligt MACS och GMFCS

Barn 5-11 ar

| detta avsnitt analyserar vi data for de arskullar som deltagit i CPUP i alla landsting/regioner
sedan starten som nationellt kvalitetsregister 2005. Den forsta kohorten var fodda ar 2000.
Den senaste kohorten som ar bedémd uppfylla kriterier for CP-diagnos, &r fodd 2006. Ar
2011 var 1 540 barn i CPUP fodda 2000-2006. Detta motsvarar 2,15/1000 barn 5-11 ar (95%
Kl 2,04-2,26/1000). CP forekomsten var lagre bland flickor &n hos pojkar: 1,88/1000 flickor (95%
Kl 1,74-2,02/1000) och 2,41/1000 pojkar (95% Kl 2,25-2,57/1000). Totalt foljdes 655 flickor och
885 pojkar. De 95% konfidensintervallen fér prevalensen barn med CP foljda i CPUP i de
olika landstingen sammanfoll mer eller mindre, dvs. skillnaderna uppnadde inte statistisk
signifikans.
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Fordelningen av funktionsnivaer enlig klassifikationerna GMFCS och MACS per landsting/
region visas i figurerna nedan. Figurerna sager nagot om respektive regions “case-mix”, dar
andelen barn i respektive funktionsniva har betydelse for behovet av insatser. Observera att
antal barn ar lagt i vissa landsting, dar slumpvariationer far stort genomslag. Nationellt ar
dock slumpvariationerna sma och andelen barn med CP i befolkningen &r oférandrad jamfort
med i forra arsrapporten, liksom fordelningen av grov- och finmotorisk funktionsniva.

GMFCS1 GMFCSIl GMFCSII GMFCSIV GMFCSV GMFCS? Total Andel
MACS | 385 52 22 4 1 4 468 30%
MACS I 204 78 47 13 0 4 346 23%
MACS Il 62 60 35 65 3 2 227 15%
MACS IV 8 28 21 91 45 3 196 13%
MACS V 5 1 4 35 185 1 231 15%
MACS ? 26 8 5 10 8 15 72 4%
Total 690 227 134 218 242 29 1540
Andel 45% 14,5% 8,5% 14% 16% 2% 100%
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Fordelning av funktionsnivaer avseende manuell férmaga (MACS) och grovmotorik (GMFCS) i Sverige
korstabellen sidan 8 (1 540 barn fédda 2000-2006, 5-11 ar) och inom respektive landsting/region.
Antal barn 5-11 ar i respektive region/landsting finns i tabell sidan 7. ? = uppgift saknas.

En fjardedel (25%) av alla barn med CP i kohorten 5-11 ar hade manuell formaga motsva-
rande MACS | i kombination med grovmotorisk funktion motsvarande GMFCS 1; 13% hade
kombinationen GMFCS | + MACS I, tillsammans 38% med forhallandevis lindring motorisk
funktionsnedséattning. Kombinationen GMFCS V + MACS V fanns hos 12%.

Klassifikation av vilken CP-subtyp barnet har gors bast vid 4-7 ars alder, eftersom neurolo-
giska tecken forandras och kan bli svarare att bedoma i hogre alder. Det neurologiska symtom
som dominerar, dvs. ar det som satter ner aktivitetsformagan mest, kan vara spasticitet, ataxi
eller dyskinesi. Spastisk CP &r allra vanligast, och delas in efter i vilken grad armar och ben &r
paverkade. Om bade hoger och vanster sidas armar och/eller ben ar paverkade kallas det dub-



belsidig, eller Bilateral Spastisk CP, BSCP. Om bara ena sidans arm och/eller ben &r involve-
rade kallas det ensidig eller Unilateral Spastisk CP, USCP. Har redovisas CP-subtyperna
enligt huvudtyperna ataktisk och dyskinetisk CP, samt spastisk CP uppdelat i USCP och
BSCP enligt klassifikationen i Surveillance of CP in Europe, SCPE.

Av de 1 540 barnen i aldrarna 5-11 ar som beddmts avseende CP-subtyp har 42% BSCP,
36% USCP, 12,5% dyskinetisk och 6% ataktisk CP. Det var inte mgjligt att avgdra vilket
symtom som dominerade hos 3,5% med blandade neurologiska symtom. Knappt vart fjarde
barn i denna alder saknade diagnos fran neuropediatriker, och av dem angav sjukgymnast/
arbetsterapeut spasticitet som dominerande symtom hos halften.

Fyrtio barn med CP, som foljts via CPUP, avled fore 2011. Ytterligare tolv barn/ungdomar
inkluderade i denna arsrapport, har avlidit under det gangna aret.

Unga vuxna 19-23 ar

| Gotland, Blekinge och Skane ar 181 personer fodda 1988-1992 deltagare i CPUP. | dessa
lans befolkning fanns 102 313 jamngamla personer. Det betyder att 1,77/1000 unga vuxna i
denna kohort féljdes av CPUP 2011 (95% Kl 1,51-2,03/1000).

Fordelningen mellan olika GMFCS-nivaer bland de unga vuxna var patagligt lik den hos barn
5-11 ar. Det Oversta aldersintervallet i den reviderade klassifikationen GMFCS-E&R, 12-18
ar, anvands har ocksa till dldre personer. Detta och &nnu lagt antal vuxna deltagare i CPUP
gor att fordelning av motorisk funktionsniva i ung vuxen alder kan vara annorlunda &n i
tabellen nedan.

GMFCS GMFCS GMFCS GMFCS GMFCS GMFCS

I Il Il I\ \% ? Total Andel
MACS | 48 10 8 2 0 0 68 38%
MACS I 12 9 5 0 0 0 26 14,5%
MACS Il 0 4 5 3 0 0 12 6,5%
MACS IV 0 2 0 8 2 1 13 7%
MACS V 2 1 1 7 21 0 32 18%
MACS ? 14 8 0 2 2 2 28 16%
Total 76 34 19 22 25 3 179 100%
Andel 42% 19% 11% 12% 14% 2% 100%

Fordelning av funktionsnivaer avseende manuell férmaga (MACS) och grovmotorik (GMFCS-E & R)
hos 179 unga vuxna fodda 1988-1992 i Gotland, Blekinge och Skane lan.

Nio av tio unga vuxna hade k&nd CP-subtyp. Av dem hade 45% BSCP, 28% USCP, 12%
dyskinetisk och 12% ataktisk CP, medan 3% hade blandform.

LENA WESTBOM
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CPUP-registrets tdckningsgrad

Ar 2011 deltog 2,15/1000 barn 5-11 &r gamla i CPUP Sverige, vilket jamfort med epidemio-
logiska data borde motsvara tdckningsgrad 90-100%.

| de landsting som inbjudit vuxna med CP till CPUP deltog 1,77/1000 personer 19-23 ar.
Forekomsten av CP i ung vuxen alder ar okand, men formodligen &r den nagot lagre &n bland
yngre personer, pa grund av en viss 6kad dodlighet vid svar CP. Enligt den befolkning som
foljts i Skane/Blekinge, fodda fran och med 1990, hade 60% av barn med CP i GMFCS V
prognostiserad 6verlevnad till 20 ars alder. Utslaget pa alla med CP var dock prognostiserad
éverlevnad till 20 ar 95% (Westbom et al 2011). Om detta galler aven for fodda 1988-1989
skulle tackningsgraden vid 19-23 ars alder motsvara drygt 85% i Blekinge/Gotland/Skane.

Prevalensen rapporterad CP kan bli falskt for hdg om personer som inte uppfyller kriterierna
for CP-diagnos deltar. Under 2007-2011 har data for 75 personer som foljts enligt CPUP
exkluderats, da deras tillstand inte bedémts uppfylla kriterierna for CP. For ytterligare drygt
30 personer var diagnosen fortfarande oséaker vid neuropediatrikerns bedomning efter fyra ars
alder. Kriterierna for diagnosen cerebral pares och olika CP-klassifikationer beskrevs i
arsrapport 20009.

Registrets tackningsgrad ar alltsa mycket hdg, och praktiskt taget alla deltagare har sakerstalld
CP-diagnos efter fyra ars alder. Andel personer med verifierad CP-diagnos, faststalld CP-
subtyp, GMFCS och MACS nivaer, samt uppfoljningsfrekvens &r andra matt pa registrets
datakvalitet. Dessa uppgifter ar nédvandiga vid alla analyser grundade pa material i CPUP
databasen. Ytterligare 6kning av redan hog andel kand motorisk funktionsniva skedde under
ar 2011 (2010 ar siffra inom parentes): MACS 93,5% (91%) i aldern 4-18 ar och GMFCS
97% (96%) i alder 0-18 ar. CP subtyp ar i ar kand for 84% av samtliga barn och unga 4-18 ar,
en stark forbattring sedan 2010 (67%). | figuren nedan framgar hur fullstindiga dessa
uppgifter ar per landsting eller region vid utgangen av ar 2011.

Andel (%) med kéand CP subtyp och funktionsklass 2011

Andelen barn och
unga med kand
subtyp enligt neu-
ropediatriker,
MACS enligt ar-
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LENA WESTBOM
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CPUP-registrets undersokningsfrekvens

Neuropediatrikformular

Totalt finns nu 1 774 neuropediatrik (NP) formular for fodda 1990-2006 med medicinska
bakgrundsuppgifter inlagda i CPUP. Malet infor 2012 var att minst 70% av alla med CP
fodda 2000-2006 och bosatta i landet skulle ha ifyllda NP-formular. Malet ar uppnatt: 1 185
fem till elva ar gamla barn (77%) var bedomda av neuropediatriker och rapporterade till
CPUP. | hélften av alla landsting (11/21) hade 6ver 90% av barnen i denna alder ifyllda NP-
formular. Fyra landsting som tidigare haft lag andel NP rapporter har hamtat in mycket pa
ovrigas  forsprang (se bla staplar i figuren nedan): Norrbotten, Sérmland, Véastra Gétaland
och Gavleborg.

Andel (procent) ifyllda NP-formul&r
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Andelen barn (procent) som undersokts efter 4 ars alder och rapporterats av
neuropediatriker fram till och med 2010 (1 307 barn fédda 2000-2005) och 2011

(1 540 barn fodda 2000-2006). For antal barn per landsting se tabell sidan 7 i denna
och foregaende arsrapport.

LENA WESTBOM

Arbetsterapeutformular

Av de 2 221 barnen fédda 2000-2010 hade 1 860 (84%) beddmts och rapporterats till CPUP
avseende arm-handfunktion vid minst ett tillfalle under 2011 vilket ar 2% fler an foregaende
ar. For barn i GMFCS | i kombination med MACS I, som skall bedémas vartannat ar har vi
raknat med aven undersokningar gjorda 2010. I sex av 21 regioner uppfylldes malet att >90%
av barnen skulle vara beddmda enligt arbetsterapeutformularet, jamfort fem regioner 2010.
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Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut 2011 (%)
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Andelen barn fédda 2000-2010 som rapporterats enligt arbetsterapeutformular 2011.
Antalet barn i respektive region angivna.

MARIANNE ARNER OCH LENA KRUMLINDE SUNDHOLM

Sjukgymnastformular

Av de 2 221 barnen foédda 2000-2010 var det 1 924 (87%) som rapporterats enligt sjuk-
gymnastformular nagon gang under 2011. For barn i GMFCS | i kombination med MACS |,
som skall bedémas vart annat ar har vi raknat med dven undersokningar gjorda 2010.

Andelen barn rapporterade av sjukgymnast 2011 (%)
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Andelen barn fodda 2000-2010 som rapporterats bedémda enligt sjukgymnastformuladr 2011.
Antalet barn i respektive region angivna.
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Nationellt var sjukgymnasterna saledes 3% fran malet att folja upp =90% av barnen, en aning
battre an foregdende ar da vi var 5% fran malet. Sex av 21 landsting/regioner regioner lycka-
des nd mélet, jamfort med sju regioner 2010 och 11 regioner 2009. Atta av landstingen/ reg-
ionerna rapporterade mellan 85-90%, tre mellan 80-85% och fyra under 80% (se figur). FOr
de 2 221 barnen var fordelningen av grovmotorisk klassifikation enligt GMFCS-E&R fol-
jande: niva | 967 (43,5%), 1l 321 (14,4%), 111 207 (9,3%), IV 316 (14,2%), V 346 (15,6%).
Uppgift fattades for 64 (3%).

EVA NORDMARK

Rontgenformular

Enligt vardprogrammet skall alla barn i GMFCS I11-V hoftrontgenundersokas en gang per ar
fram till atta ars alder, darefter sker individuell uppfoljning. Vi har analyserat andelen barn
fodda 2003 och senare i GMFCS I11-V, anmdlda till CPUP senast 31 december 2010, som
rapporterats ha undersokts med hoftrontgen ndgon gang under 2011 (se figur). Under 2011
var 92% réntgenundersokta, jamfort 81% foregaende ar. Vi har darmed for forsta gangen natt
det uppsatta malet >85% undersckta. | ar har alla kontaktpersoner tillfragats angaende dem
som inte rapporterats rontgenundersokta. Manga var undersokta, men rapporterade forst efter
paminnelse. Detta dr en bidragande orsak till den hogre rapporteringsfrekvensen i ar.

Andelen barn rapporterade hoftrontgenundersokta 2011 (%)
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Andelen barn med GMFCS IlI-V, fodda 2003 och senare som rapporterats undersékta med
hoftrontgen under 2011. Antalet barn med GMFCS I1I-V i respektive region angivna.
(Gotland har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

GUNNAR HAGGLUND
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Ledrorlighet

Pa foljande sidor presenteras andelen barn fodda 2000-2010 med sa kallat gréna varden for
rorelseomfang i olika leder. Ett gront varde anger god passiv rorlighet, gransvardena ses i
tabellerna nedan. Gransvardena for nedre extremiteterna ar relaterade till barnets GMFCS
niva.

For att kunna jamfora olika regioner har vardena standardiserats for barnens alder och nar det
galler nedre extremiteterna aven for fordelningen av GMFCS-niva i olika regioner. Detta in-
nebar med andra ord att skillnader i aldersfordelning eller GMFCS-fordelning mellan olika
regioner inte ar orsak till de skillnader vi ser i figurerna. I regioner som t.ex. har mycket fa
barn i en aldersgrupp eller en viss GMFCS-niva kan konfidensintervall inte anges. Dar un-
derlag funnits for berdkning av 95% konfidensintervall (se forklaringar) har det angivits. In-
tervallet visar hur mycket andelen kan variera pa grand av slumpmassiga skillnader mellan
barnen i varje region. De ger pa sa satt en fingervisning om huruvida de regionala skillnader-
na beror pa slumpmassiga eller systematiska skillnader.

Da de flesta regioner har konfidensintervall som tacker in motsvarande andel for landet, gar
det inte att utesluta att deras skillnader mot landet beror pa slumpen. Efterhand 6kar mangden
information med antalet barn och antalet rapporter, och sakerheten i andelarna blir stérre. Da
krymper ocksa konfidensintervallen. Under kommande ar kommer vi darfor troligen att kunna
pavisa fler systematiska skillnader for regionerna. Andelen med gréna varden dominerar for
samtliga rorelseomfang. Detta ar forstas positivt, men man maste véga in att barnen som ingar
ar 0-11 ar gamla och att kontrakturutvecklingen fortsétter med stigande alder.

Trots att medelaldern ar hogre jamfort med foregaende arsrapport ser vi for hela landet en
oférandrad andel barn med gréna vérden i de flesta rorelseomfang. For OE ar andelen gréna
varden i landet helt oférandrad. For NE har andelen barn med gréna vérden for hoftabduktion
och knéextension minskat med en procent, foér hamstringsvinkel och dorsalflexion i fotleden
med tva procent.

Larmgranserna ar viktiga, men det ar minst lika viktigt att bedoma och reagera pa rorlighetens
utveckling Over tid, dvs. om rorligheten forsdmrats sedan tidigare mattillfallen. Vi har genom-
fort en forenkling i 3C-systemet sa att man nu direkt efter inrapportering i Comporto kan ga
vidare till Computo (utan att logga in igen) och se rapport som visar utvecklingen dver tid.

Vi har en stor skillnad mellan olika landsting i andelen barn som behandlas med ortos for
kontrakturprofylax och vi har en stor skillnad i andelen barn som opereras pa grund av kon-
traktur. Vi kan dock annu inte se nagot samband mellan andelen barn behandlade och andelen
barn med gréna varden.

En tankbar orsak till skillnader kan vara att vi méater olika. FOr att undvika detta &r det viktigt
att vi foljer manualerna. Vi planerar fler workshops for att ytterligare 0ka sakerheten i hur vi
mater.

PHILIPPE WAGNER
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Arm-handfunktion

CPUP 4&r ett unikt register pa manga satt. Barn och ungdomar foljs upp med arliga bedom-
ningar som utfors av deras lokala terapeuter. Utan insatser fran alla dessa terapeuter skulle
registret inte kunna leva upp till sin malsattning. Under 2011 bedémde 283 arbetsterapeuter
dvre extremiteterna hos 2 018 barn och ungdomar. Av dessa var 856 barn under sex ar och
dessa var alltsd med om tva CPUP-bedémningar under aret, summa 2 874 registreringar! Tack
alla, era insatser ar synnerligen vardefulla! De olika ingaende regionerna har mycket olika
storlek och har delvis olika organisation, men i genomsnitt har varje arbetsterapeut gjort
CPUP-beddmningar pa sju brukare. Omfattningen varierar dock stort, fran terapeuter som
utfoért bedémning for en, till som mest for 38 brukare. Fordelning av antal arbetsterapeuter
som utfort bedémningar i de olika regionerna ses i figur 1 nedan.
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Figur 1. Antal arbetsterapeuter som utfort CPUP-beddmningar fordelat pa region. Siffrorna inom
parentes beskriver antal registrerade barn och antal arbetsterapeuter som utfért bedémningarna
inom respektive region.

Den passiva ledrorligheten i Gvre extremiteten har redovisats pa sidan 16. Kanske tack vare
den arliga uppféljningen i CPUP é&r det relativt fa barn/ungdomar med CP som utvecklar svara
kontrakturer. Den passiva ledrorligheten skiljer sig dock ofta fran den aktiva. Figur 2 nedan
visar matvérden for 2 248 barn och ungdomar vad galler passiv och aktiv supination i un-
derarmen. Vad géller passiv supination &r det endast cirka 10% som uppvisar gula eller réda
larmvarden.

100% W saknas uppgift Figur 2. Passiv och aktiv supinat-

80% ion for 2 248 barn/ungdomar,

W kan ej aktivt procentuell férdelning av rorel-
60% supinera seomfang enligt larmvéardes-
40% W <45 granser for passiv supination.

(o]
>45°-<80°

20%

m >80°

0%
passiv supination aktiv supination
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Om man for den aktiva supinationen anvander samma nivaer som for den passiva, framgar det
att bara drygt 40% aktivt kan supinera >45°. En stor andel (23%) kan inte medverka i att ut-
fora aktiv supination, antingen for att de inte forstar hur man ska gora eller for att de inte kan
motoriskt. Ytterligare 27% kan utfora rérelsen, men med begrénsat, gult eller rott, rorelseut-
slag. Alla dessa barn/ungdomar med begransad aktiv rérelseformaga har en potentiell risk att
utveckla kontrakturer, och behdver sérskilt uppmarksammas.

Med Zancolli-klassifikationen bedémer man aktiv formaga att samtidigt stracka handled och
fingrar. Niva 0 innebdr att handled och fingrar aktivt kan strackas ut samtidigt med handleden
i Over 20 graders extension, dvs utan pataglig inskrankning. Féljande nivaer innebar 6kande
svarighet. | figur 3 kan man se att larmvarden for passiv handledsextension har starkt sam-
band med den aktiva rorligheten bedomd med Zancolli. Personer som inte aktivt kan stracka
handleden alls, dvs Zancolli 2B eller 3, har storst risk att utveckla en kontraktur. Denna grupp
behover tidigt fa kontrakturforebyggande atgéarder. Zancolli-klassificering forefaller kunna
predicera utveckling av handledskontraktur.

Figur 3. Andel grona,
. gula och roda varden
for passiv handledsex-

tension med bdjda
fingrar i relation till

100%

80%

60% W Rorl matn saknas

| <0gr

40% niva i Zancolli-
20 - <60gr klassifikationen, d.v.s.
20% m >60gr aktiv handledsextens-

ion med samtidig fing-
erstrackning, for per-
sonens samsta hand
(n=2248).

0%
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For 69% av barnen/ungdomarna har behandlingsatgarder med inriktning mot att forbattra
handfunktion registreras i CPUP. Olika behandlingsmetoder anvands i varierande omfattning
i regionerna. | t.ex. Uppsala ar malfokuserad traning vanligt forekommande medan grupptréa-
ning forekommer mycket i Sormland och de flesta barn/ungdomar som fatt Cl-terapi fanns i
Halland, Stockholm och Ostergétland.

100%

60% [ — ~ M grupptréning

m malfokuserad tréning
Cl-terapi
handtréning

®m handledning

Figur 4. Typ av handfunktionsinriktede arbetsterapeutinsatser, procentuell férdelning
i olika regioner (n=1 397).
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I Sverige som helhet hade 35% av barnen/ungdomarna specificerade mal relaterade till hand-
funktion. Faststallandet av mal varierade dock stort 6ver landet. Halland, Dalarna och Vaster-
botten hade storst andel mal. Femtiosju procent av malen var delvis uppfyllda och 25% upp-

fylida.
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Figur 5. Andel barn/ungdomar med mal relaterade till handfunktion samt maluppfyllelse,
procentuell férdelning (n=2018).

I CPUP registreras handortoser utifran deras olika syften, dvs for forbattring av funktion eller
for passiv tojning. Ortoser for funktion anvands dagtid, i aktivitetsutférande, medan ortoser
for passiv tojning oftast anvands pa natten for att forebygga eller forbattra ledstelhet. Den/de
leder som ortosen avser att paverka anges. En och samma ortos kan saledes registreras for
flera leder, t.ex. kan en helhandsortos syfta till att stracka bade handleden, tummen och fing-
rarna. Figur 6 visar antal barn i respektive MACS niva som anvander ortos for att forbattra
funktion eller for att forsoka forebygga eller minska kontrakturer. Som vantat ar det mycket fa
barn i MACS niva | som anvander ortos. Barn/ungdomar med det storsta funktionshindret,
MACS V, far oftast ortoser for tojning/kontrakturprofylax, medan ortoser for att forbattra
funktion oftast forekommer hos barn i MACS nivaerna I1-1V.

Ortoser for funktion Ortoser for passiv tojning
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60 B MACS Il (n=498)
40 | | LIMACS Ill (n=315)
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Figur 6. Ortosanvandning fordelat 6ver MACS-nivaer.

MARIANNE ARNER, LENA KRUMLINDE-SUNDHOLM
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Hofter

Malet med hoftuppfoljningen ar att forhindra hoftluxation, dvs. hofter som gatt ur led, definie-
rat som Reimers index (RI) 100%. Vi vet att hofter med RI >40% oftast behdver opereras for
att de inte skall forsémras och luxera. | figuren nedan ses antalet barn i GMFCS I11-V som vid
senaste undersdkning hade RI1<40% (gront), >40% (gult), samt hoftluxation (rott). Barn som
ar fodda mer an tre ar fore respektive regions medverkan i CPUP och barn som flyttat in med
redan luxerad hoftled ar inte inkluderade.

Hoftluxation och lateralisering hos barn i GMFCS 1l - V Antalet barn i
120 GMFCS-niva lll-V
100 14— =RI 100% - med RI Gver re-
Rl > 40% - = spektive under
80 +— B — R —
RI < 40% 40% samt antalet
604L—— — S SuSEEBEBEN ] barn med luxe-
rade hofter (RI
L e N B B B BB EEEEEEI 100%) relaterat
till fodelsear.
20 — 3B
Totalantalet barn
0 T T T T T T T T T T T T T T T T T 1 153-

Tolv barn, 6 flickor och 6 pojkar hade 2011 registrerad hoftluxation, jamfort 8 barn 2010 och
4 barn 2009. Barnen ar rapporterade fran Vasterbotten (3), Vasternorrland (3), Stockholm (3),
Vastmanland (1), Halland (1) och Skane (1). Samtliga 12 barn med héftluxation har bedémts
vara i sa daligt allmantillstand att preventiv hoftoperation varit for riskabelt. Utover dessa
finns tre barn som ansetts vara i for daligt allmantillstand for preventiv operation och som ej
rontgenundersokts.

Vi vet att cirka 10% av alla barn med CP (GMFCS I-V) utvecklade hoftluxation med de upp-
foljningsrutiner vi hade fére CPUP. For barn med GMFCS I111-V har risken angetts vara cirka
40%. De flesta luxationer sker under forskolealdern. Vi ser ocksa att flest barn med R >40%
ar 3-9 ar. Utan CPUP skulle vi nu ha haft ndara 250 barn med luxerad héft pa grund av CP i
Sverige. Resultaten visar att hoftpreventionen i CPUP fortsétter att gora stor nytta.

De hoftledsluxationer som anda intraffat medfor ofta smarta och andra problem for barnet.
Det behover diskuteras och analyseras hur vi skall beddma barn som har lateraliserade hofter i
kombination med ett daligt allmantillstdnd. Hur skall vi minimera riskerna vid operation? Ar
det réatt att avvakta med operation tills barnet &r stoérre med forhoppning om mindre operat-
ionsrisk da? Ju senare lateraliseringen av larbenshuvudet upptacks desto stdrre operation
kravs. Hur skall vi beddma riskerna med operation i relation till riskerna med en hoftluxation
efter utebliven operation?

GUNNAR HAGGLUND
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Ryggar — skolios

Malet med rygguppfoljningen &r att minska uppkomsten av operationskravande skolios och
att upptéacka operationskravande skolios i tid. Vi har liksom foregaende ar valt att presentera
antalet ungdomar med skolios bedémd som uttalad (Cobbvinkel >40 grader eller skoliosope-
rerad). Eftersom skolios oftast utvecklas framat tonaren representerar resultaten an sa lange
bara Skane och Blekinge. | 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
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Andelen ungdomar (%) bosatta i Skane och Blekinge med skolios >40 grader vid
olika alder i relation till fodelsear.

Vi ser en fortsatt minskad andel personer med skolios bland dem som &r fédda 1994-1999.
Bland personerna fodda 1990-1991 finns flera personer med hoftluxation, dessa har inte
deltagit i hoftpreventionsprogrammet. Eftersom det finns en hogre andel personer med skolios
bland dem som ar fodda 1992-1993 maste dven andra orsaker an hoftluxation ligga bakom
den minskade andelen personer med skolios bland dem som &r fodda 1994-1999. Téankbara
orsaker ar battre kontrakturprofylax och battre spasticitetsreducerande behandling. Det &r
onskvart med en tydligare definition av latt/mattlig/uttalad skolios. Vi ser ocksa att vi utan
risk for sen diagnos kan minska antalet réntgenundersdkningar genom att enbart réntgenun-
dersoka personer som beddéms ha mattlig eller uttalad skolios (dvs. inte de med latt fixerad
skolios). Vi foreslar att vi fran arsskiftet infor foljande definitioner, och vi ar tacksamma for
synpunkter pa forslaget under hosten.

Léatt skolios: Skolios som endast ses vid framatbéjning med rakt backen.
Mattlig skolios: Skolios som ar uppenbar bade vid framatbéjning och med uppratad rygg.
Uttalad skolios: Skolios som kraver sidostod vid upprétt sittande eller stidende en langre stund.

GUNNAR HAGGLUND
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Korsett och ortoser nedre extremiteterna

De vanligaste ortostyperna for nedre extremiteterna ar AFO (Ankel-Fot Ortos) och staskal.
AFO anvéndes av 54% av barnen fodda 2000-2010. Motsvarande siffra var 53% 2010. Vari-
ationen i anvandning av AFO &r stor, men spridningen ar klart mindre jamfort foregaende ar.
Ar 2011 rapporterade 18 av 21 landsting resultat som ligger inom +/- 10% av riksgenomsnit-
tet. Motsvarande siffra var 12 landsting 2010. Det finns dock fortfarande en ganska stor
spridning. | ett forskningsprojekt skall detta analyseras (se sid 32).

Andelen barn fédda 2000-2010 som rapporterats anvanda AFO (%)

90
80

Andelen barn (%) som rapporterats anvanda AFO bland barn fédda 2000-2010
fordelat efter region. Totala antalet barn uppfdljda i respektive region angivna.

Indikationerna for anvandning av AFO var kontrakturprofylax eller kontrakturbehandling hos
84% av barnen och att forbattra funktion hos 81%. Av alternativen for forbattrad funktion
angavs syftet forbattra balans/ge stabilitet i 63%, forbattra gang i 49% och underlatta traning i
20%. Andelen barn med AFO 6kade fran 35% i GMFCS I till 71% i GMFCS V. En nagot
storre andel hade AFO som kontrakturprofylax i GMFCS | och V medan nagot storre andel
hade AFO for att forbattra funktion i GMFCS I1-1V, se figur.

Andelen barn (%) behandlade med AFO i relation till
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Staskal rapporteras anvandas av 24% av alla barn i CPUP fédda 2000-2010, 11% anvander
tipp eller stastod, 4% anvander starullstol (flera anvéander fler &n ett stahjalpmedel). Siffrorna
ar lika dem som sdgs 2009 (26%, 12% respektive 4%). Aven for stahjalpmedel ses stora
regionala skillnader i typ och frekvens. Spridningen mellan olika landsting &r ofdréandrad.

Andelen barn fodda 2000-2010 som anvander stahjialpmedel (%)

ETipp

M Staskal

m Starullstol

Andelen barn (%) som rapporterats anvdnda stahjalpmedel bland barn fédda 2000-2010
fordelat efter region. Totala antalet barn uppfdljda i respektive region angivna.

Av totalantalet barn med CP fodda 2000-2010 som rapporterats med sjukgymnastformular
anvande 10,2% korsett. Foregaende ar var motsvarande siffra 8,5%. Det finns en stor
variation i korsettanvandning mellan olika regioner vilket framgar av figuren nedan. Skillna-
derna mellan flera av landstingen &r statistiskt signifikanta.

Andelen barn fédda 2000-2010 som anvander korsett (%)
25 Andelen barn fodda
2000-2010 som
rapporterats
anvanda korsett
i respektive region.
Antalet barn uppfdljda
i respektive region
angivna. (Observera
att resultatet for Got-
land baseras pa 5
barn).

GUNNAR HAGGLUND
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Fysioterapi

I sjukgymnastformularen rapporteras om personen sedan foregaende bedomningstillfalle
erhallit fysioterapeutiska atgarder som avser att beframja och paverka rorelserelaterade funkt-
ioner och strukturer samt om personen haft dokumenterade, konkreta uttalade mal eller ej.

Bland totalantalet 2 717 barn/ungdomar i aldern 0-18 ar rapporterades 877 (32%) ha haft
respektive inte ha haft 1 248 (46%) dokumenterade, konkreta uttalade mal inom ICF kompo-
nenterna kroppsfunktion och kroppstruktur sedan senaste beddémningen. Uppgift saknades for
en femtedel av barnen.

I figurerna nedan presenteras fordelningen av andelen barn/ungdomar som rapporterats ha
erhallit fysioterapeutiska insatser tranade specifikt, integrerat i vardagliga aktiviteter eller
bade tranade specifikt och integrerat i vardagen for att paverka leders rorlighet, muskeltonus
och smarta.

Flest insatser for att paverka ledrorligheten hade barnen med GMFCS niva V i aldersklassen
0-4 ar (78%) och minst hade ungdomarna med GMFCS niva | i 12-18 ars (34%). For barnen
med GMFCS | och 11l minskar andelen fysioterapeutiska insatser ju &ldre de blir. Barnen i
GMFCS Il i aldrarna 5-11 ar har mindre andel rapporterade insatser an barnen i 0-4 ars aldern.
I GMFCS niva IV hade barn/ungdomar lika stor andel insatser ca 70% oavsett alder.

Andelen barn som fatt fysioterapi for ledrorlighet
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Fig 1. Andelen barn (%) som rapporterats ha fatt fysioterapi for ledrorlighet relaterat till
GMFCS E&R niva for barn fodda 1993-2011 fordelat efter alder. Inom parentes anges
totala antalet barn uppféljda i respektive aldersklass.

Andelen barn som fick fysioterapeutiska atgarder for muskeltonus ékar med svarighetsgraden
av funktionsnedsattning for barn i aldrarna 0-4 ar respektive 5-11 ar. For barn/ungdomar
12-18 ar ar vardena mer osakra pa grund av farre deltagare.
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Andelen barn som fatt fysioterapi for muskeltonus
70

qmi

Fig 2. Andelen barn (%) som rapporterats ha fatt fysioterapeutisk atgard for muskeltonus
relaterat till GMFCS E&R niva for barn fédda 1993-2011 fordelat efter alder. Totala
antalet barn uppféljda i respektive aldersklass inom parentes.

For barn i aldrarna 0-4 ar okar fysioterapeutisk insats mot smarta med alder och svarighets-
grad av grovmotorisk funktionsnedsattning. Fér barn i 0-4 ar i GMFCS niva V anges 11% ha
fatt fysioterapeutisk insats mot smarta. For aldersklassen 5-11 ar var motsvarande siffra 15%.
Antalet deltagare ar fa i aldersklassen 12-18 ar och darfor ar vardena osakrare for dessa ung-
domar. Andra orsaker kan vara att vi definierar fysioterapeutiska atgarders innebord och hur
dessa genomforts olika. En skandinavisk arbetsgrupp arbetar nu pa att tillvarata alla sjukgym-
nasternas erfarenheter och synpunkter for att ytterligare fortydliga manual och uppdatera in-
terventionsdelen i sjukgymnastformularet. For att sdkra samstammigheten da det géller atgar-
der och utvarderingsinstrument planeras workshops tillsammans med arbetsterapeuterna.

Andelen barn som fatt fysioterapi for smarta

Fig 3. Andelen barn (%) som rapporterats ha fatt fysioterapeutisk insats fér smarta relaterat
till GMFCS E&R niva for barn fodda 1993-2011 fordelat efter dlder. Totala antalet barn
uppfoljda i respektive aldersklass inom parentes.

EVA NORDMARK
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Operationer

Vi har rdknat med den samlade rapporterade informationen fran operations-, sjukgymnast-
och arbetsterapeutrapporterna for barnen fodda 2000-2009. Av de 2 132 barnen har 481
(23%) genomgatt nagon ortopedisk eller handkirurgisk operation fram till och med 2011. |
tabellen nedan visas antalet rapporterade operationer for de vanligaste operationstyperna.
Sékra jamforelser kan annu bara goras mellan de stora regionerna. Skillnader kan bero pa
olika indikationer, men ocksa pa olika rapporteringsfrekvens. Naturligtvis paverkas frekvens
och typ av operation av barnens alder. Vi har i denna aldersgrupp bara 14 barn som ar skolio-
sopererade. Stabiliserande fotkirurgi kommer ocksa att 6ka med stigande alder.

De vanligaste operationerna gors for att forhindra hoftluxation; adduktor-psoastenotomi,
proximal femurosteotomi och backenosteotomi. Sammanlagt 228 barn (11%) ar opererade pa
indikation hoftluxationsprevention. Det ar en forvantad siffra med tanke pa att cirka 15% av
totalpopulationen riskerar hoftluxation. Det har gjorts hogre andel backenosteotomier i Stock-
holm och Ostergétland jamfort Skéne och Vastra Gotaland. Nar de fyra regionerna jamfort,
har det gjorts nagot farre femurosteotomier i Vastra Gotaland och fler adduktor-psoas tenoto-
mier i Ostergotland.

De vanligaste ingreppen efter efter hoftoperation &r gastroknemius-achillesférlangning (hal-
seneforlangning) dar 9% av barnen hittills &r opererade. Operationsfrekvensen &r signifikant
hogre i Vastra Gotaland och Ostergétland (16%) jamfort Skane (4%) och Stockholm (5%).
Hamstringforlangning ar vanligare i Véstra Gotaland. De vanligaste ingreppen i armar/hénder
ar bicepsforlangning, pronator release och flexor carpi ulnaris transferering. | flera fall &ar
operation endast angiven i arbetsterapeutformuldr utan ndrmare beskrivning.

Landsting Totalt Béacken- Femur-  Adduktor- Hamstrings- Gastro-  Operation
antal barn osteotomi osteotomi psoas  forlangning achilles- OE
tenotomi férlangning
Blekinge 39 2 2
Dalarna 45 1 3 6
Gotland 8
Gévleborg 74 2 3 3 3
Halland 83 9 8 5
Jémtland 33 2 5 5 1 7 1
Jonkdping 76 2 2 9 3 6 2
Kalmar 43 1 1 3 6 1
Kronoberg 34
Norrbotten 44 1 2 1 3 2
Skéne 296 2 24 32 1 11 10
Stockholm 453 17 25 46 7 24 8
Sédermanland 71 5 7 4 3 8 3
Uppsala 75 2 7
Varmland 56 1 1 3 1 6 5
Vasterbotten 63 3 4 1 6 4
Vasternorrland 51 3 3 5 2 8 1
Vastmanland 66 1 2 3 1 5 2
Vastra Gétaland 361 6 13 40 15 57 24
Orebro 55 4 3 6 3 6 5
Ostergotland 106 5 7 20 3 17 3
Totalt 2132 52 111 193 41 185 85

GUNNAR HAGGLUND
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Vi har analyserat hur stor andel av barnen fodda 2000-2009 som minst en gang under 2011
rapporterats ha fatt behandling med botulinumtoxin sedan senaste uppféljning, dvs. under
cirka ett ars tid. Totalt sett har 18% fatt botulinumtoxin i nedre extremiteterna (NE) och 8% i
ovre extremiteterna (OE). Analyserar vi data for barnen fodda 2003-2009 sa kan vi jamfora
med behandlingssiffrorna for 2008-2011 for barn i motsvarande alder.

Det har skett en klar minskning av andelen barn som behandlats under denna period. Fér OE
ar minskningen fran 14% till 9% och for NE ar minskningen fran 30% till 20%. Den
vanligaste muskelgruppen i NE som behandlas ar gastroknemius-soleus, darefter adduktorer. |
OE 4r biceps den vanligaste behandlade muskeln, darefter pronator teres.

Andelen barn fédda 2000-2009 som 2011 rapporterats Andelen barn fédda
behandlade med botulinumtoxin (%) 2000-2009 som under

2011 blivit behandlade
med botulinumtoxin

sedan foregaende

beddomningstillfille i

nedre (NE) respektive
ovre (OE) extremite-

ten. Totalantalet barn
i respektive landsting
angivet.

Andelen barn som behandlas med baklofenpump eller opererats med selektiv dorsal rhizotomi
ses i nedanstaende figur. Under 2011 har atta nya barn rapporterats paborjat behandling med
baklofenpump och ett barn har opererats med rhizotomi. Under de tre senaste aren har 5-10
barn per ar fatt baklofenpump och 0-2 opererats med rhizotomi.

Andelen barn som behandlats med rhizotomi eller

baklofenpump (%)
14
® Rhizotomi Andelen barn som rappor-
12 m Baklofen... terats behandlade med
10 rhizotomi (n=52) eller
8 baklofenpump (n=57)
6 relaterat till fodelsear.
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CPUP-vuxen

2007 paborjades planering for att utvidga CPUP till att omfatta dven vuxna personer med CP.
Under hdsten 20009 till hosten 2010 genomfordes ett pilotprojekt med undersdkning av vuxna
med CP i Skane, Blekinge och Halland. Detta resulterade i undersokningsformular och ma-
nual for uppfoljning av aktivitet, grov- och finmotorik, tonus, smérta, nutrition och ortopedi.

Uppfoljningsprogrammet innehaller aven ADL formular, EQ 5D for
hélsorelaterad livskvalitet och Fatigue severity scale (FSS). Vuxen-
formularen kan anvandas for uppfoljning tidigast fran 16 ars alder
och skall anvandas for alla bedomningar av vuxna fran 19 ars alder.
Rutiner for uppféljningsintervall, hoft- och rygg PM samt dvergang
fran barn till vuxen finns tillgdngliga pd hemsidan. Aven lokala
uppféljningsrutiner finns under fliken CPUP vuxen.

BD

Fran den 1 januari 2011 & CPUP vuxen infort i Skane och Blekinge
dar samtliga vuxna med CP foédda 1988 och senare erbjuds att delta.
Bedomningarna sker via vuxenhabiliteringen oavsett om personerna
i 6vrigt har insatser fran primarvard eller kommun. Gotland har
erbjudit uppf6ljning och har under varen 2012 genomfort CPUP
bedémningar av samtliga vuxna med CP som &r inskrivna i vuxen-
habiliteringen. Flera regioner planerar uppstart och workshops har
genomforts i bland annat Véstra Gotaland och Jamtland.

Utmaningen &r att fa till en fungerande 6vergang fran CPUP barn
till CPUP vuxen. En viktig del har for att fa ett bra underlag for den
Gl Bojat regiarera | fOTtsatta uppfdljningen &r att 6ka andelen uppdaterade patientformu-
ggig?zeglg'a”efaf uppstart | |3r j 3C (CPUP-patient). Vid arsskiftet 2011-2012 blev webformula-
ren for ADL, EQ5D och FSS klara fér anvandning i 3C.

Under varen 2012 blev dven fyra Computo-rapporter klara for anvandning; underséknings-
plan, senaste bedomning, individuell historik - funktion, individuell historik - rorelsestatus.
Fram till 31 juli 2012 har totalt 215 vuxenbeddmningar registrerats och CPUP vuxen omfattar
i dagslaget 169 personer fodda 1947-1992.

En sammanstallning av bedomningarna for de 102 personer i Skane och Blekinge fodda 1988-
1991 som registrerats till och med 31 december 2011 visar att 62% rapporterar smérta, 10%
har hoftluxation och 48% bedoms ha skolios. Inskrankt armbagsextension sags hos 41%, in-
skrénkt kndextension hos 60% och begrénsad dorsalflexion i fotleden hos 26%. | vuxenfor-
muldret bedoms dven hoftflexion och 36% av personerna i GMFCS V kan inte flektera hoften
till 90° vilket paverkar deras sittstallning. For de personer som tillbringar en stor del av sin tid
sittande i rullstol kan det vara angelaget att dven folja hoftflexionen fran tidigare alder.

Den totala hjalpmedelsanvandningen ar 23% i liggande, 45% i sittande och 28% i staende
(Figur 1). De personer i GMFCS niva V som inte anvander stahjalpmedel har inget staende
alls. De flesta som anvander stahjalpmedel star mindre &n en timme/dygn och ingen star mer
an 1-2 timmar/dygn (Figur 2).
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3) Tid i liggande fér respektive GMFCS niva (%). 4) Tid i sittande for respektive GMFCS niva (%).

Figuren over tid i liggande (Figur 3) visar ett samband mellan GMFCS niva och antal timmar
i liggande, dar personer med GMFCS niva I11-V tillbringar lite mer tid i liggande &n de med
GMFCS niva I-11. En stor del av personerna i GMFCS V-V har svart att sjalv andra stallning
I liggande. Enbart de som sjdlva kan andra position i liggande véxlar mellan alla fyra posit-
ioner: maglége, rygglage, sidliggande hdger och vénster sida.

62% av alla personer som ar helt beroende av hjélp for att &ndra stéllning i liggande har bara
en sovstallning vilket tyder pa att de inte heller blir assisterade av ndgon annan att andra stall-
ning under natten. Detta har sannolikt stor betydelse for utvecklingen av kontrakturer.

En asymmetrisk kroppsstéllning ar starkt kopplad till grovmotorisk funktionsniva och &r
vanligast vid GMFCS niva V. Asymmetrier férekommer dock vid alla GMFCS nivaer i alla
positioner, men blir mer frekventa i positioner som kréaver mer stabilitet: staende jamfort med
sittande och sittande jamfort med liggande.

Dessa data som nu kommer in fran alla CPUP-bedomningar kommer att bidra till 6kad kun-
skap kring vuxna med CP. Vi vill rikta ett stort tack till alla entusiastiska kollegor runt om i
landet som med stort engagemang genomfor dessa uppfoljningar, och som tillsammans med
alla deltagare i uppféljningsprogrammet bidrar med vardefulla synpunkter och erfarenheter
som ar viktiga for den fortsatta utvecklingen av CPUP-vuxen.

ELISABET RODBY BOUSQUET
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Exempel pa utvecklingsprojekt baserade pa CPUP

CPUP dr inte bara ett kvalitetsregister. En lika viktig del ar uppfoljningsprogrammet med
malen att bland annat forhindra uppkomst av hoftluxation och svarare kontrakturer. Det
praktiska genomférandet av den kontinuerliga uppféljningen och den preventiva behandling-
en sker pa olika satt i olika regioner. Mycket lokalt utvecklingsarbete ligger bakom de resultat
vi hittills natt. Nedan presenteras fyra genomforda eller pagaende projekt.

Ny metod for att effektivisera valideringen i stora register

CPUP och RC Syd har fatt projektbidrag fran SKL for att skapa en ny metod for att validera
data i stora register, som CPUP. Philippe Wagner pa RC Syd har tagit fram ett dataprogram
som forst analyserar inrapporterad information. Programmet k&nner sedan igen kombinationer
som ofta hor ihop, eller som ofta inte hor ihop, med korrekt inmatad information. Som exem-
pel har Philippe visat att programmet kan reagera nar en misstankt felaktig CP-subtyp rappor-
teras och programmet kan med 80% sakerhet ange ratt subtyp nar informationen saknas.

Skall vi beddéma och folja kognition och kommunikation i CPUP?

Pa initiativ av CP Norden, paraplyorganisationen for patientforeningarna i Norden, har en
utredning startats for att analysera mojligheten att folja kognitiv formaga och kommunikation
i CPUP. Kognitiv och kommunikativ formaga har avgorande betydelse for den dagliga funkt-
ionen och mdjligheten att gora sig forstadd; att bli bematt pa ratt satt i forhallande till sin ut-
vecklingsniva och att delta i kommunikation med andra manniskor ar viktigt for livskvali-
teten. Behovet av utredning och insatser pa detta omrade ar for lite uppméarksammat vid CP
enligt patientorganisationernas erfarenhet. Tva moten med representanter for alla skandina-
viska patientforeningar och CPUP-organisationer har hallits och en grupp utsedda neuropsy-
kologer utreder kognitionsdelen vidare. Amnet skall diskuteras vid &rets CPUP-dagar.

Analys av barn som ar sent anmalda till CPUP

FoOr att sakerstalla att barn kommer med i CPUP i ratt tid skall man i projekt i Véstra Gotaland
analysera de barn som paborjat uppféljningen efter tva ars alder. Fragor som skall besvaras:

e Vid vilken alder fick barnen diagnosen CP-liknande rorelsehinder resp. diagnosen CP?

e Vad var orsaken till sen anmadlan till CPUP?

o Vem (vilken yrkesgrupp) vacker fragan om deltagande i CPUP?

e Hur ser GMFCS/MACS-fordelningen ut bland de sent anmélda barnen?

e | vilken omfattning finns ”larmvarden” vid forsta kontrollen?

e Vilka goda exempel kan vi se fran de distrikt som har bast rapportering?

Projektledare ar Caroline Martinsson

Analys av sjukgymnasters aktiva deltagande i barns behandling

Resursbrist ar en stor diskussionsfraga inom vard och omsorg samtidigt som intensiv-
behandling efterfragas av manga foraldrar. Projektet syftar till att kartlagga vilka barn som far
mer intensiv sjukgymnastik. Hur ofta medverkar sjukgymnasten vid behandling av barn pa
olika GMFCS-nivaer? Varfor arbetar sjukgymnaster mer intensivt med vissa barn? Gor det
nagon skillnad i resultat av barnets funktion och rorlighetsstatus?

Projektet genomfors i Vastra Gotaland, projektledare ar Caroline Martinsson.
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Pagaende forskningsprojekt baserade pa CPUP

Under 2011-2012 har hittills atta vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP publicerats och
ytterligare tre arbeten &r inskickade for beddmning. Vi ser en gladjande 6kning av antalet
forskningsprojekt och vi ser en spridning till allt fler forskargrupper. Publikationskommittén
tar garna emot fler ansdékningar om att anvanda data for forskning, och kommittén ger garna
rad angaende projektens design och genomforbarhet. For mer information: www.cpup.se

CPUP ingar for narvarande i fyra doktorandprojekt:

Mans Persson Bunke ar ortoped och doktorand i Lund med projekttitel “The hip in
cerebral palsy”. Mans har tva publicerade artiklar baserade pa CPUP.

Elisabet Rodby Bousquet &r sjukgymnast och doktorand i Lund och Vésteras 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 férmaga hos
ungdomar med CP samt en reliabilitets- och validitetsundersokning av ett nytt instrument
for att bedoma position och postural formaga ar inskickade for bedomning.

Areej Elkamil &r neuropediatriker och doktorand i Trondheim med projekttitel ”Treatment
of spasticity in children with cerebral palsy.” Areej har en publicerad artikel baserad pa
CPUP.

Katarina Lauruschkus ar sjukgymnast och ar 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)”. Katarina har en artikel baserad pa CPUP publicerad.

Foljande enskilda forskningsprojekt baserade pa CPUP pagar:

Neuropediatriker Ulrika Uddenfeldt Wort (Malmd) och medarbetare analyserar fraktur-
forekomst vid CP.

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

Ortoped Olof Risto (Linkdping) och medarbetare analyserar vid vilken alder hoft-
lateralisering sker.

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

Ortoped Areti Chounti (Lund) och medarbetare analyserar konsskillnader vid CP.
Neuropediatriker Kate Himmelmann (Go6teborg) analyserar forekomst av hoftluxation vid
olika centra i Europa, dar CPUP-deltar.

ST-lakare Maria Wingstrand (Helsingborg) och medarbetare analyserar anvandandet av
AFO.

Sjukgymnast Anette Brantmark (Karlskrona) genomfor i masterprojekt “Uppfoljning av
pilotprojektet for vuxna med cerebral pares i Skane och Blekinge - en retrospektiv studie”.

GUNNAR HAGGLUND
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Mal for 2012 — utvardering

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

Kommentar: Genom projektbidrag fran SKL har en metod for att validera data i stora regis-
ter tagits fram, se sid 31. | CPUP-vuxenformul&aret har bedomningsdelen av position valide-
rats och reliabilitetstestats..

Rapporterad bedémningsfrekvens for sjukgymnastformularet dver 90% (oforandrat mal).
Kommentar: Sex landsting nadde malet, jamfort sju foregaende ar. Totalsiffran for landet
blev 87%, jamfort 84% foregaende ar.

Rapporterad bedémningsfrekvens for arbetsterapeutformuléret 6ver 90% (oférandrat mal).
Kommentar: Sex landsting nadde malet, jamfort fem foregaende ar. Totalsiffran for landet
blev 84%, jamfort 82% foregaende ar.

Rontgenkontroller motsvarande figur, sidan 14, 6ver 85% (oforandrat mal).
Kommentar: Malet for forsta gangen uppnatt, 92% var under 2011 hoftrontgenundersokta.

Samtliga personer som lamnat CPUP-barn skall ha erbjudits uppféljning i CPUP-vuxen.
Kommentar: Genomfort.

Rapporterade bakgrundsuppgifter och beddmningar enligt neuropediatrikformularet dver
70% for barn fodda 2000-2006 (hojt mal).

Kommentar: Malet uppnatt, 77% hade vid utgangen av 2011 rapporterade bakgrunds-
uppgifter

Minst fyra vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP publicerade under aret.
Kommentar: Genomfért. Under 2011 har fyra artiklar publicerats och under 2012 har hittills
ytterligare fyra artiklar publicerats - se sid 36.

Minst fyra utvecklingsprojekt baserade pa CPUP pabdrjade under aret.
Kommentar: Genomfort - se sid 31.

Samtliga undersokningsformular och rutiner pa hemsidan 6versatta till engelska.

Kommentar: Samtliga formul&r ar dversatta till engelska. Manualer och skriftliga rutiner
planeras bli éversatta under hosten 2012.
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Mal for 2013

Fortsatt utveckling av system for validering av databasen i samarbete med RC Syd.
Rapporterad bedémningsfrekvens for sjukgymnastformuléret 6ver 90% (oforandrat mal).
Rapporterad bedémningsfrekvens for arbetsterapeutformuléret 6ver 90% (oférandrat mal).
Rontgenkontroller motsvarande figur, sidan 13, éver 90% (hojt mal).

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

Rapporterade bakgrundsuppgifter och beddmningar enligt neuropediatrikformularet dver
80% for barn fodda 2000-2007 (hojt mal).

Patientformularet ska vara komplett ifyllt for samtliga personer som lamnar BUH dock senast
nar personen fyller 19 ar.

Minst fyra vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP publicerade under aret.
Minst fyra utvecklingsprojekt baserade pa CPUP paborjade under aret.

Online rapporter till hemsidan klara, dvs. kontinuerligt uppdaterade rapporter till sjukvard och
allmanhet avseende rapportering till CPUP och vissa av resultatmatten.

Arsrapporter fr&n Danmark och Norge:

\ C Oslo
universitetssykehus
Arsrapport 2011 C P O P

Cerebral Parese Oppfolgingsprogram

Regional Klinisk Kvalitetsdatabase
for born og unge med cerebral parese

) Arsrapport

Region Syddanmark Status 31.12.2011

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

Vid utgangen av 2011 deltog 2 931 personer i CPUP i Sverige, en 6kning med 315 sedan
foregaende arsskifte. For de arsklasser som foljs i alla regioner motsvarar antalet deltagande
en prevalens pa 2,16/1000 vilket talar for att vi har en mycket hog tackningsgrad. For forsta
gangen deltar aven vuxna med CP i arsrapporteringen. CPUP foér vuxna ar fullt infort i Skane
och Blekinge och i flera landsting pagar planering for deltagande.

CPUP d&r nationellt kvalitetsregister i Norge och hela landet deltar sedan 2009. | Danmark &r
Region Syddanmark anslutet sedan 2010, Region Midtjylland startade 2012 och 6vriga reg-
ioner planeras ga med inom ett par ar. Delar av Island ar anslutet under 2012. I New South
Wales har pilotprojekt med CPUP-uppfoljning paborjats och i Skottland pagar planering for
CPUP-deltagande.

Téckningsgraden, dvs. andelen deltagande regioner ar i Sverige sedan flera ar 100%. Rappor-
teringsfrekvensen, dvs. andelen arliga rapporter for personerna i registret har 6kat vad galler
rontgenundersokningar (91%) och neuropediatrikformuléret (77%) och ligger nu 6ver upp-
satta mal. Malen har hojts till nasta ar. For sjukgymnast- och arbetsterapeutformularet har
rapporteringsfrekvensen okat till 87% respektive 84% och narmar sig malet 90%. Det ar
viktigt att vi har en sa fullstandig rapportering som mojligt, bade for det enskilda barnet och
for CPUP som kvalitetsregister. En grundtanke med CPUP ér att arbeta forebyggande och da
maste problem, som exempelvis minskad ledrérlighet, upptéackas pa ett tidigt stadium.

Ett av syftena med CPUP ar att forhindra hoftluxation. Vi hade vid utgangen av 2011 tolv
barn i CPUP i Sverige med hoftluxation, jamfort med atta barn 2010. Mot bakgrund av det
okade antalet deltagare i CPUP och att medelaldern stigit ar okningen forklarlig. Fore CPUP
drabbades 10% av alla barn med CP av hoftluxation, sa det ar en dramatisk forbattring vi
astadkommer. Samtliga 12 barn med hoftluxation har bedémts vara i sa daligt allméantillstand
att preventiv hoftoperation varit for riskabelt.

Flera utvecklingsprojekt har paborjats under aret. Pa initiativ av CP Norden, paraply-
organisationen for patientforeningarna i Norden, utreds mdjligheten att folja kognitiv formaga
och kommunikation i CPUP. | Vastra Gotaland skall man analysera barn som blir sent an-
mélda till CPUP och man skall analysera barn som far intensivbehandling. Det pagar ocksa
planering for att studera behandling av skolios.

Sedan CPUP startade har 21 vetenskapliga artiklar som baseras pa materialet i CPUP-
databasen publicerats, varav atta sedan 2011. Intresset for att forska 6kar gladjande snabbt och
antalet forskargrupper som arbetar med CPUP-materialet 6kar.
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