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Forord

Detta dr den attonde arsrapporten for CPUP (Uppféljningsprogram for cerebral pares) som
nationellt kvalitetsregister, med redovisning av samlade resultat fran alla deltagande regioner i
Sverige.

Cerebral pares (CP) dr ett tillstind med ldgre incidens én flera andra som ingér i nationella kvali-
tetsregister. Personer med cerebral pares behdver regelbunden uppféljning och ofta livslang
behandling. I stillet 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 uppfoljningsprogrammet
anvinds till den del av CPUP som utgor nationellt kvalitetsregister. Informationen i registret ger
oss en unik mojlighet att dels analysera och forbittra verksamheten lokalt, dels genom forskning
utvirdera olika aspekter av CP.

CPUP har funnits i Skane och Blekinge sedan 1994. Programmet utsags till nationellt kvalitetsre-
gister 1 Sverige 2005 och sedan 2007 deltar hela Sverige 1 CPUP. CPOP har funnits i Norge sedan
2006, och blev dir utsett till nationellt kvalitetsregister 2009. Region Syddanmark &r anslutet
sedan 2010 och 2012 blev CPOP nationellt kvalitetsregister dven 1 Danmark. Under 2012 har
delar av Island och New South Wales 1 Australien anslutits till CPUP och 2013 har CPUP startat 1
Skottland.

Uppf6ljning av vuxna med CP, &r nu infort i flera landsting och planering for deltagande fran
Danmark pagar.

Under aret har flera initiativ tagits for att uppna malen i kvalitetsregistersatsningen. Vi har ett
flertal storre ansokningar om forskningsanslag, vi har pa olika sitt 6kat mojligheterna att bedriva
forbittringsarbete med hjilp av CPUP och vi planerar forbéttrad Internetbaserad rapportering till
kollegor och till personerna med CP som deltar i CPUP.

Framgéangen for CPUP beror pa det goda samarbetet mellan alla som arbetar med personer med
CP. Framgangen beror ocksa pa det goda stod och samarbete vi har med brukare och brukarorga-
nisationer. Vi dr mycket tacksamma for det och vi hoppas en fortsatt gemensam utveckling av
CPUP.

Lund 2013-08-23

CENTRALA ARBETSGRUPPEN FOR CPUP
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Ankel Fot Ortos (skena 6ver fot och fotled).

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

Cerebral pares; bestaende aktivitetsbegrinsning pa grund av nedsatt rorelsefor-
maga/kroppshallning*, orsakad av tidig (fére tva ars alder) storning i hjdrnans
struktur och funktion. *ofta kombinerade med svarigheter betréffande sensorik, per-

ception, kognition och beteende, med epilepsi, och med sekundira problem fran
muskler och skelett.

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

Gross Motor Function Classification System. Klassifikation av grovmotorisk
funktion vid CP i fem nivaer: frain GMFCS I med minst till GMFCS V med storst
funktionsnedsittning. Grovmotorik &r t.ex. formagan att krypa, sitta och ga.
GMEFCS-E & R = GMFCS Expanded and Revised. Utdkad och reviderad version av
GMECS som inférdes i CPUP 2010 och som anvinds i arsrapporten (bendmns som
GMECS).

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

Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell formaga vid CP
(formaga att hantera féoremal) i fem nivaer: fran MACS I med minst till MACS V
med storst funktionsnedséttning

Nedre extremiteterna (ben, fotter).

Neuropediatriker dr en barnldkare, specialist 1 ”barn- o ungdomsneurologi med ha-
bilitering”, d.v.s. neuropediatrik.

Patient Reported Outcome Measures
Patient Reported Experienced Measures.
Reimers Index (andel av larbenshuvudet som ligger utanfor ledskalen).

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

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

Ovre extremiteterna (armar-hinder).

Forklaring av linsbokstiiver — se figur och tabell sid 7
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Vad iar CPUP?

I Skane och Blekinge startades 1994 ett upp-
foljningsprogram for barn med CP, CPUP,
som ett samarbetsprojekt mellan barnortope-
din och habiliteringen. Bakgrunden var att vi
sag ett flertal barn med CP med smirtsamma
hoftluxationer och svara kontrakturer. Vi
ville forhindra uppkomsten av dessa kompli-
kationer genom att skapa ett system for att
folja alla barnen pa ett strukturerat sétt under
hela uppvixten. CPUP blev 2005 Nationellt
kvalitetsregister vilket innebér att inrapporte-
rade uppgifter fran uppféljningsprogrammet
anvinds for att, i projekt och forskning, for-
bittra behandlingen och 6ka kunskapen om
CP. Ar 2011 utvidgades CPUP till att om-
fatta alla personer med CP, dvs. dven vuxna.

Syftet med CPUP ir:

e Att genom kontinuerlig och langsiktig
undersokning av rorelseorganen i kom-
bination med, vid behov, tidigt insatt be-
handling forsoka forhindra uppkomst av
hoftluxation och svara kontrakturer och
dirigenom optimera funktion och hdja
livskvalitet for personer med CP.

o Att oka kunskapen om CP och effekter
av olika behandlingsinsatser.

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

Grunden for CPUP ér att alla barn med CP
identifieras tidigt och erbjuds deltagande.
Barnen kommer in i programmet pa initiativ
av sitt lokala habiliteringsteam sa fort CP-
liknande symtom ses, dvs. innan CP-diagnos
kan faststéllas, eftersom hoftluxation ofta
intriffar redan under smabarnsaren.

Efter 4 ars alder bedoms om CP foreligger
och vilken CP-subtyp barnet har. De barn
som inte uppfyller kriterierna for diagnosen
CP ldmnar da CPUP. Undersokningsdata
registreras kontinuerligt och aterkoppling
sker i realtid till det behandlande teamet sa
att behandlingsinsatser kan séttas in sa snart
en eventuell forsdmring intréffar.

Ar 2005 kunde vi, efter en 10 &rsuppfolj-
ning, visa att det gar att forhindra hoftluxat-
ion och minska antalet barn som utvecklar
svar kontraktur i en totalpopulation. Denna
forbittring har sedan fortsatt. Vi har ocksa,
bland annat genom en enkédtundersokning
2009, visat att CPUP medfor ett forbéttrat
samarbete och en 6kad kunskap om CP. De
uppsatta malen med CPUP har saledes kun-
nat uppfyllas.

CPUP har ett nira samarbete med Register-
centrum Syd (RC Syd) som ir ett kompe-
tenscentrum for kvalitetsregister. RC Syd ger
bland annat stdd i utveckling av hemsida och
rapporteringsfunktioner. RC Syd har ocksa
medverkat med databearbetning och statist-
isk analys till utvecklingsprojekt, forsk-
ningsprojekt och till véara arsrapporter.

Mer information om CPUP: www.cpup.se

Mer information om nationella kvalitetsre-
gister: www .kvalitetsregister.se

Mer information om RC Syd: www.rcsyd.se



CPUP - ett exempel ur verkligheten
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Pojke 4 ar med CP, GMFCS V.
CPUP-beddmning visar nor-
mal hoéftrontgen och bra ror-
lighet i hoftlederna, grona
varden

Vid CPUP- beddmning vid 5
ars alder har Reimers index
Okat fran 0 till 50% i vianster
hoft och fran 0 till 38% hoger
hoft. Hoftrorligheten har for-
samrats, roda varden vinster
hoft, gula viarden hoger.
Pojken har ont.

Efter operation med varise-
rande osteotomi ar Reimers
index ater normalt (15% bilate-
ralt). Hoftrorligheten har for-
battrats, grona varden. Pojken
ar smartfri. Utan operation
hade hofterna gatt ur led.




Deltagare i CPUP

Rapporter fran arbetsterapeuter, ldkare och
sjukgymnaster som redovisas i denna ars-
rapport 2013 giller situationen for personer
som deltog i CPUP och som var bosatta i
Sverige under ar 2012. Totalt 3273 personer
i aldrarna 0-65 ar deltog. Av dem som folj-
des via CPUP var 2948 barn/ungdomar 0-18
ar, 1239 (42%) flickor och 1709 (58%) poj-
kar. Sammanlagt deltog 325 personer i ald-
rarna 19-65 ar i CPUP, 135 (42%) kvinnor
och 190 (58%) min. I aldrarna 16-20 ar folj-

1800

des vissa personer via barn- och ungdoms-
habilitering, medan andra foljdes via vuxen-
verksamheter. Uppf6ljning enligt CPUP sker
fore 16 ars alder enligt "barnformuldr” och
efter 18 ars alder enligt “vuxenformulir”. I
aldrarna ddremellan kan valet av uppfolj-
ningsformuldr variera, men manga variabler
ar desamma oavsett personens alder. Lis
mer om uppféljning i vuxen alder pa sidan
28.
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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.

Samtliga regioner foljer barn fodda fran och
med 2002 enligt CPUP. 1 Skane och Blek-
inge, ddar CPUP startade 1994, 6ljs alla med
CP fodda 1990 och senare och sedan 2009-
2011 dven de personer fodda 1988-89, som
deltog i CPUPs pilotprojekt for vuxna. Bland
barn 0-4 ar finns nagra utan sikert faststilld
CP-diagnos. Aldersgruppen 5-11 ar, dar CP-
diagnosen ska vara klar, dr inkluderade 6ver
hela landet och antalet foljer nu, liksom for
gruppen 0-4 ar, den allminna befolkningsut-

vecklingen i motsvarande aldrar. Andelen
dldre tonaringar och vuxna som foljs av
CPUP okar successivt, niar allt fler vuxen-
verksamheter viljer att starta uppfoljning
enligt CPUPs program. Tabellen pa nista
sida visar 1 vilken region personer som f6ljs
av CPUP bodde under 2012. Enstaka av dem
ar personer som flyttat och dir mottagande
region inte fortsatt uppfoljningen dnnu.



Deltagare i CPUP Sverige 2012

Alder 0-4ar 5-8ar 9-12ar 13-184ar 19-24 ar 25-65 ar
Fédelsear 2008-12 2004-07 2000-03 1994-99 1988-93 1947-87
AB Stockholm 153 190 189 24 4 8
AC Vasterbotten 21 28 28 - -
BD Norrbotten 18 15 18 9
C Uppsala 31 31 26 13
D Sérmland 20 27 34 10 - -
E Ostergétland 39 53 33 9 6 -
F Jénkdping 29 31 32 - -
G Kronoberg 5 12 20 5 - -
H Kalmar 18 23 11 1 -
| Gotland 3 3 3 8 6 20
K Blekinge 12 14 22 35 21 3
M Skane 88 123 136 210 198 18
N Halland 27 34 34 25 - -
O V Gétaland 123 157 141 87 2 -
S Varmland 17 22 22 - - -
T Orebro 24 22 24 - - -
U Véastmanland 24 26 23 2 - -
W Dalarna 18 14 23 - 1 -
X Géavleborg 21 28 36 - - -
Y Vasternorrland 16 24 23 18 -
Z Jamtland 12 13 15 - 2
Sv SVERIGE 719 890 893 446 264 61
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CP forekomst, subtyper och motorisk formaga - funktionsklasser

Den relativa forekomsten (prevalensen) av
ett kroniskt tillstand som CP beror dels pa
antalet nya personer med CP som tillkommer
varje ar (antalet fodda/nydiagnostise-rade
eller inflyttade med CP), och dels pa antalet
som forsvinner varje ar (flyttar ut eller avli-
der) i forhdllande till totalt antal personer i
samma alder som bor i samma omrade.

CP prevalens barn 5-12 ar

Antalet barn som fods varje ar (fodelsetalet)
paverkar inte prevalensen, men det paverkar
forstas antalet barn med CP i varje arskull.
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Fodelsetalen okade under aren 2000-2010
fran 90000 till 115000 nyfodda per ar i Sve-
rige, och antalet barn med CP har 6kat mot-
svarande detta (Figur sidan 6). I den figuren
mirks den nedgéing i fodelsetalen som sked-
de fran knappt 140 000 1990 till runt 90 000
tio ar senare. Prevalensen barn med CP
foljda av CPUP Sverige var under aret som
gick 2,14/1000 barn fodda 2000-2007 (95%
KI 2,04 - 2,24/1000). Prevalensen 5-12 ar
gamla barn i CPUP 2012 per region framgar
ur nedanstaende figur. Alla landsting hade
prevalenstal med 95 % KI som innefattar
den nationella prevalensen.

Prevalens CP i CPUP per 1000 barn i
samma alder bosatta i respektive lands-
ting/region 2012. For Uppsala och Varm-
land ar berdkning gjord pa *arskullarna
2001-2007, for Kalmar **2002-2007.
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CP-prevalens vuxna 19-24 ar

Flera landsting har nu inkluderat vuxna i
CPUP (se tabellen sidan 7). Enstaka per
landsting kan vara inflyttade personer som
tidigare foljts av CPUP pa annat hall. De
regioner som erbjuder CPUP for samtliga
vuxna med CP i denna élder &r Blekinge,
Gotland och Skéne. Antalet personer fodda
1988-1993 i dessa landsting motsvarar till-
sammans 1,83/1000 (95% KI 1,6-2,1/1000);
i Blekinge 1,74/1000 (1,0-2,5/1000); Got-
land 1,21/1000 (0,2-2,2/1000) och Skéne
1,87/1000 (1,6-2,1/1000).

Ovre och nedre grans fér 95% konfi-
densintervall ar markerade i figuren.

CPUPs andel av samtliga med CP

Prevalensen personer foljda enligt CPUP 1
aldrarna 5-12 ar i hela Sverige dr samma
eller ligger nira den forvintade prevalensen
for CP bland barn i epidemiologiska studier.
Prevalensen CP bland vuxna 19-24 ar finns
inte undersokt sedan tidigare, men ligger
troligen néra den andel som f6ljs av CPUP 1
Blekinge-Gotland-Skane.

Minst 95 % av samtliga personer som fatt
CP-diagnos deltar i CPUP 1 de barn- och
vuxenkohorter som inbjudits, d.v.s. tick-
ningsgraden dr 95%.



CP-subtyp

Faststilld subtyp fanns for 81% av barn
fodda 2000-2007 och 92% av vuxna fodda
1988-1993. Nedan visas fordelningen bland
dem dir uppgift fanns. Bilateral spastisk CP
(BSCP) var vanligast, 42% bland savil barn

som vuxna; unilateral spastisk CP (USCP)
var nést vanligast, 36% respektive 29%.
Dyskinetisk CP fanns hos 14% i bada grup-
perna.
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Fordelning av CP subtyper per landsting/region bland barn 5-12 ar* och i Gotland, Blekinge och Skane
bland vuxna (v) 19-24 ar (lv, Kv och Mv). *Uppsala, Varmland 5-11 ar; **Kalmar 5-10 ar

Grovmotorisk funktionsniva

GMFCS-niva fanns rapporterat for 98% av
bade barn fodda 2000-2007 och vuxna fodda
1988-1993. Av dem med kind funktionsniva
hade drygt 40 % forhallandevis lindrig
funktionsnedséttning motsvarande GMFCS-
niva I (barn 45 %, vuxna 42 %). Fordelning-
en mellan ovriga funktionsnivaer GMFCS 11,
III, IV och V var 16, 8, 14 och 17 % bland

barn och 19, 11, 13, 15 bland de vuxna. Den
svaraste funktionsnedsittningen, GMFCS V,
fanns alltsa trots kéind 6kad mortalitetsrisk i
ungefir lika stor andel bland de vuxna 19-24
ar som bland 5-12 aringar med CP. Det ir
annu for tidigt dra nagra slutsatser kring
detta eftersom gruppen unga vuxna dr liten.

B GMFCS| ®mGMFCSII mGMFCSIII mGMFCSIV mGMFCSV

100% -
80% -
60% -
40% -
20% -

0% -

Fordelning av GMFCS-nivaer per landsting/region bland barn 5-12 ar, och i Gotland, Blekinge och Skane
vuxna (v) 19-24 ar (lv, Kv och Mv).



Manuell formaga

MACS-niva fanns rapporterat for 94 % av
barn fodda 2000-2007 och 87 % av vuxna
fodda 1988-1993. Bland dem med kiind ma-
nuell formaga var fordelningen MACS I-
33%, 11-24%, 111-14%, 1V-13% och V-16%

hos barnen och 43, 19, 9, 10 och 19 % hos
de vuxna. Eftersom vuxenkohorten ar liten
ar det inte fraga om nagra betydelsefulla
skillnader i fordelningen.
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Fordelning av MACS-nivaer per landsting/region bland barn 5-12 ar*, och i Gotland, Blekinge och Skane
bland vuxna (v) 19-24 ar (lv, Kv och Mv).

Lindrig motorisk funktionsnedséittning

For personer med CP och relativt lindrig
motorisk funktionsnedsittning, motsvarande
kombinationen GMFCS niva 1 och MACS
niva I, sker uppfoljningen enligt CPUPs pro-
gram med glesare intervall dn for dem med
storre motoriska svarigheter. Det &r troligen

ocksa denna grupp som ir éldst nér det far
diagnos. 26% av barnen och 28% av de
vuxna i CPUP hade denna kombination. I
figuren nedan framgar dven andelen perso-
ner dir det finns uppgifter om bade grov-
och finmotorisk funktionsklass.
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Andelen personer med kombinationen GMFCS -niva | och MACS | i respektive landsting/region bland
barn 5-12 ar* i Sverige, och vuxna (v) 19-24 ar i Gotland, Blekinge och Skane (lv, Kv och Mv).

LENA WESTBOM



CPUP-registrets tickningsgrad

Registrets tiackningsgrad dr minst 95% av
alla personer med kind CP i ingaende ars-
kullar. Andelen av alla barn med CP i Sve-
rige, som foljs av CPUP (2.14/1000) ligger
mycket ndra den prevalens for CP man fun-
nit i ett flertal svenska och europeiska stu-
dier. Nagra ars observation av barnets ut-

veckling behovs ofta for att kunna avgora
om kriterierna for CP dr uppfyllda. Som fi-
guren nedan visar dr det 80% av alla 5-12-
aringar i CPUP som har faststilld CP-
diagnos. De som efter fyra ars alder inte
uppfyller kriterierna for CP-diagnos ingar
inte i underlaget till arsrapport.
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Andel barn per landsting fodda 2000-2007 (n=1783) och féljda i CPUP, dar neuropediatriker bedémt att
kriterier for CP ar uppfyllda (CP), att det annu ej kan avgoras (trolig CP), och andel barn dar uppgift sak-
nas om faststalld CP-diagnos.

B CP-subtyp faststalld %
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Andelen barn och unga med rapporterad subtyp enligt neuropediatriker, MACS enligt arbetsterapeut och
GMEFCS enligt sjukgymnast till och med 2012. Underlag for subtyp och MACS ar fédda 1994-2007, for
GMFCS 1994-2012.

For beskrivning av “case-mix” vid kvalitets-
jamforelser och 1 forskning krivs tillforlit-
liga klassifikationer. CP-subtyp ér faststélld
for 80%, MACS 92%, GMFCS 97% av barn

11

och ungdomar upp till och med 18 ar; kogni-
tiv niva, syn och horsel &r rapporterade for
40 - 60% av 4 - 12-aringarna.

LENA WESTBOM



CPUP-registrets undersokningsfrekvens

Neuropediatrikformulir

Andelen barn med ifyllda neuropediatrik-
formulér okar successivt sedan introduktion-
en 2007. Forutom verifierad CP-diagnos och
subtyp registreras data kring orsaker, sam-
sjuklighet och om barnet har andra samtidiga
funktionsnedsittningar. Malet for i ar var att
na upp over 80 % av alla barn i CPUP fodda
2000-2007. Vid senaste arsskiftet fanns pe-
diatrikformulir for 84% av barnen nationellt.
Satsningen pa kvalitetsregister har medfort
att CPUP kan bidra ekonomiskt till tid for
detta, vilket Stockholm och Vistra Gotaland
ansokt om hittills, med bra resultat. Tolv
landsting, d.v.s. over hélften, hade > 90 % av
forvintade NP-formuldr ifyllda (se figur
nista sida).

Rontgenformuliir

Enligt vardprogrammet skall alla barn i
GMFCS III-V hoftrontgenundersdkas en
gang per ar fram till 8 ars alder, direfter sker
individuell uppfoljning. Vi har analyserat
andelen barn fodda 2004 och senare 1
GMFCS 1III-V, anmilda till CPUP senast
december 2011, som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen nagon gang under
2012. Under 2012 var 94% rontgenunder-
sokta jamfort med 92% 2011 (se figur). Vi
har déarfor dven 2012 uppnatt det uppsatta
malet och 6kat andelen rapporterade med 2%
sa att vi nu har en glidjande stor andel barn
som foljer PM for hoftrontgen och vars re-
sultat rapporteras.

GUNNAR HAGGLUND OCH LENA WESTBOM
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Arbetsterapeutformulér och

gymnastformulir

Av de 2 301 barnen fodda 2000-2011 hade
1862 (81%) bedomts och rapporterats till
CPUP avseende arm-handfunktion vid minst
ett tillfalle under 2012 och 1951 (85%) hade
rapporterats enligt sjukgymnastformuliret.
Barn i funktionsnivda GMFCS I i kombinat-
ion med MACS I behover bara undersokas
vart annat ar. For denna grupp har vi darfor
inkluderat dven dem som &r undersokta
2011.

sjuk-

For arbetsterapeutformuléret ser vi totalt sett
en minskning 1 unders6kningsfrekvens med
3 procentenheter jaimfort med 2011. Det dr
fem landsting som natt upp till mélet 90%:
Kronoberg, Halland, Vistmanland, Dalarna
och Jamtland (se figur).

For sjukgymnastformuléret ser vi totalt sett
en minskad undersokningsfrekvens med 2
procentenheter till 85% jimfort med 2011.
Det var sju landsting som nadde upp till ma-
let 90%: Visterbotten, Uppsala, Blekinge,
Halland, Vistmanland, Dalarna och Jamt-
land (se figur).

Barnen som utgor underlag for arets rapport
har en nagot hogre medelalder eftersom vi
bada aren ridknat pa barn fodda 2000 och
senare. Detta bor inte paverka resultatet men
kan vara en forklaring. Vid CPUP dagarna
skall detta diskuteras vidare. Har vi nagot att
ldra av distrikten som uppnatt malen? Har vi
olika organisation for CPUP-bedomningar i
olika landsting? Har vi olika prioritering?
Har vi olika stora resurser?



Andelen barn med ifyllda neuropediatrikformular (%)
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Andelen barn fédda ar 2000 eller senare som undersokts efter 4 ars alder och rapporterats av neurope-
diatriker fram till och med 2010, 2011 och 2012. (F6r antal barn per landsting se tabeller sidan 5, 6 och 7
arsrapporter 2011, 2012 och denna 2013).

Andelen barn rapporterade hoftrontgenundersokta (%)
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Andelen barn med GMFCS IlI-V, fédda 2004 och senare som rapporterats undersokta med hoftrontgen
under 2012. Antalet barn i respektive region angivna. For jamférelse visas motsvarande resultat forega-
ende ar. (Gotland har inga rapporterade barn i aktuell grupp).
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Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)
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Andelen barn fodda 2000-2011 som rapporterats bedémda enligt arbetsterapeutformuladr 2012. Antalet
barn i respektive region 2012 angivna. Fér jamforelse visas motsvarande resultat foregaende ar.

Andelen barn rapporterade av sjukgymnast (%)

HMMM ﬂlllﬂ ||

AB | AC BD C F M N O Uu w X Y
495 69 |45 |81 |75 117 85 35 47 7 44 315 87 37956 68 68|53 77 60 38 2301
H2011 m2012

100
9

o

8
7
6
5
4
3
2

o o O O O © o

1

o

0

Andelen barn fodda 2000-2011 som rapporterats bedémda enligt sjukgymnastformuldr 2012. Antalet
barn i respektive region 2012 angivna. For jamforelse visas motsvarande resultat foregaende ar
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Ledrorlighet

Pa foljande sidor presenteras andelen barn
fodda 2000-2011 med sa kallat grona viarden
for rorelseomfang i olika leder. Ett gront
virde anger god passiv rorlighet, griansvér-
dena ses i tabellerna nedan. Grinsvirden for
nedre extremiteterna &r relaterade till barnets
GMEFCS niva.

For att kunna jamfora olika regioner har
dessa virden standardiserats for barnens
alder och nir det giller nedre extremiteterna
dven for fordelningen av GMFCS-niva i
olika regioner. Detta innebédr med andra ord
att skillnader i
GMEFCS-fordelning mellan olika regioner
inte dr orsak till de skillnader vi ser i figu-
rerna. I regioner som t.ex. har mycket fa
barn i en aldersgrupp eller en viss GMFCS-
niva kan konfidensintervall inte anges. Dar
underlag funnits for beridkning av 95% kon-

aldersfordelning  eller

fidensintervall (se forklaring sid 2) har det
angivits. Intervallet visar hur mycket andelen
kan variera pa grund av slumpméssiga skill-
nader mellan barnen i varje region. De ger
pa sa sitt en fingervisning om de regionala
skillnaderna beror pa slumpmissiga eller
systematiska skillnader.

Da de flesta regioner har konfidensintervall
som ticker in motsvarande andel for landet,
gar det inte att utesluta att deras skillnader
mot landet beror pa slumpen. Efterhand ckar
mingden information med antalet barn och

PHILIPPE WAGNER
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antalet rapporter, och sikerheten i1 andelarna
blir storre. Da krymper ocksa konfidensin-
tervallen. Under kommande ar kommer vi
dérfor troligen att kunna pavisa fler systema-
tiska skillnader for regionerna. Andelen med
grona virden dominerar for samtliga rorel-
seomfang. Detta dr forstds positivt, men man
maste véga in att barnen som ingar dr 0-12 ar
gamla och att kontrakturutvecklingen fortsét-
ter med stigande alder.

Jamfort med foregaende arsrapport ser vi for
hela landet en nagot minskad andel barn med
grona virden, minskningen &r cirka en pro-
centenhet for OE och tvd procentenheter for
NE. Orsaken ér troligen till stor del den na-
got hogre medelaldern i arets analys jamfort
med 2011. I nidsta arsrapport kommer vi att
kunna analysera materialet pa sadant sitt att
vi kan jamfora riksresultatet med tidigare ar.

Larmgrinserna dr viktiga, men vid behand-
ling av den enskilda personen &r det dr minst
lika viktigt att bedoma och reagera pa rorlig-
hetens utveckling over tid, dvs. om rorlig-
heten forsdmrats sedan tidigare méttillféllen.

Vi har en stor skillnad mellan olika landsting
1 andelen barn som behandlas med ortos for
kontrakturprofylax och vi har en stor skill-
nad i andelen barn som opereras pa grund av
kontraktur. Vi kan dock dnnu inte se nagot
samband mellan andelen behandlade barn
och andelen barn med grona vérden.
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Arm-handfunktion
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Antal barn och ungdomar bedémda per arbetsterapeut i medeltal / region.

Under 2012 genomférde 289 arbetsterapeu-
ter bedomningar av 2165 barn och ungdo-
mar. Antalet medverkande arbetsterapeuter
har okat nagot (+13 st) sedan 2011. Antalet
bedomningar dr ocksa nagot hogre dn forra
arets 2018, trots att barn med GMFCS 1 i
kombination med MACS I (nedan kallade
dubbelettor) har fatt ett utglesat bedomnings-
intervall. De anses inte behova sa tit upp-
foljning. Dubbelettor dver 6 ar bedoms nu
vartannat ar, och under 6 ar gors en bedom-
ning/ar. Detta har inneburit att 298 av dessa
barn inte beddomts under 2012. Antalet
barn/ungdomar varje arbetsterapeut bedomt
varierar mellan 1 — 37! Medeltalet dr 7 barn
eller ungdomar per arbetsterapeut. Antalet
bedomningar per arbetsterapeut varierar
kraftigt mellan regionerna. I Skine och Os-
tergotland dr medelvirdet ndstan dubbelt sa
hogt som riksgenomsnittet.

Kontrakturutveckling och stramhet

I arbetsterapeutformulédret registreras foru-
tom ledrorligheten ocksa om undersokaren
uppfattat stramhet i muskulaturen vid under-
sOkningen. Stramhet kan vara borjan till
kontrakturutveckling och tanken ir att fore-
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byggande insatser skall kunna sittas in tidigt
for att undvika forsdamring och permanent
rorelseinskrinkning. I figurerna nedan visas
for personer fodda 2000-2012 antal personer
med utvecklad kontraktur (gula och roda
métvirden), men dven hur méanga av de som
hade grona virden som uppvisade stramhet
vid undersokningen (gra staplar).

For axelflexion noterades gult viarde hos 8%
och rott viarde hos 1%. Roda virden fanns
nistan bara inom MACS niva IV och V,
medan gula fanns i alla nivaer. For armbags-
extension fanns gult vdrde hos 2 % och rott
hos 0,5%. Roda virden fanns nidstan bara
inom MACS niva IV och V. For supination
fanns gult virde hos 5% och rott virde hos
3%. Roda virden fanns inom alla MACS
nivaer. For handledsextension (med bojda
fingrar) fanns gult vdrde hos 2% och rott
virde bara hos 3 personer (0,1%), alla inom
MACS niva V.

Kontrakturer, dvs roda och gula virden, var
alltsa vanligast for axelflexion och for su-
pination. Kontrakturer for armbagsextension
och handledsextension med bojda fingrar var
mindre vanliga.
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Antal personer med gula eller réda matvarden resp. med grént viarde, men med stramhet vid undersok-
ningen (gra staplar). Fodelsear 2000-2012, totalt 2502 personer, uppdelat pa MACS nivaer.

412 personer (16%) hade kontraktur i nagon
bedomd led inom Ovre extremiteten. Perso-
ner i MACS niva IV-V hade forhallandevis
fler kontrakturer, men for supination sags
roda virden i alla MACS nivaer. Stramhet
noterades vid var fjirde till var attonde
”eron” undersokning, allra vanligast for su-
pina-tion (23%). Vi vet inte hur stor risken
for att utveckla en kontraktur senare i livet dr
for dessa individer. Man kan #4nda anta att
stramhet 4r ett tecken pa okad risk for fram-
tida kontrakturer.

Av 303 personer med gront vérde och
stramhet vid métning av handledsextension
anvidnde ungefir var femte (17%) hand-
ledsortos for kontrakturprofylax. Sex procent
hade fatt botulinumtoxinbehandling under
aret, men bara 3% i muskler som flekterar
handleden.
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Roda och gula vérden och dven stramhet var
alltsa vanligast for passiv flexion av axel och
supination av underarmen, beskrivet i abso-
luta tal. Men hur stor andel av barnen med
grona virden har rapporterats ha stramhet?
Och hur ser fordelningen ut inom MACS-
nivaerna och fordelat pa olika aldersgrup-
per? Figurerna nedan (ndsta sida) visar att
for de tva vanligaste rorelseinskriankningarna
finns det en klar relation mellan alder och
funktionsniva klassificerat enligt MACS.
Omkring 40% av barnen i MACS-niva V
med fullt rorelseomfang uppvisade stramhet
nir rorelserna togs ut passivt. For barn i
MACS-niva I var det bara for ca 8% som
stramhet angivits. For axelflexion Okar
stramheten relativt jaimt for varje MACS-
niva. For stramhet i supinationen ddremot
har barn i MACS 11, III och IV stramhet i
ungefidr samma utstrackning. Vi tror att detta



kan bero pa att barn med unilateral cerebral
pares (hemiplegi), som har en hog represen-
tation inom MACS-niva II, ofta utvecklar
nedsatt supinationsformaga.

Viktigt att notera &r att stramhet i supination
inte bara forekommer inom alla MACS-
nivaer, utan ocksa hos en hog andel av de
yngsta barnen, i aldersgruppen 0-4 ar. Detta
ar en indikation pa att vi behover vara upp-
mirksamma pa tidiga tecken pa muskelfor-
kortning och sitta in kontrakturforebyg-
gande atgirder redan i lag alder vad giller
supination.

Axelflexion, grona vérden,
andel med stamhet férdelade pd MACS-nivd och dldrar
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mSSdstamhet | 18 | 2 | 220 | 15 | 35
m0ddrstamhet | 15 | 26 | 1 | 18 | 22 | 3
mingenstramhet | 485 | 335 | 174 | 159 | 137 | 86

Sammanfattningsvis ir Ovre extremitets-
kontrakturer ovanliga inom aldersspannet 0-
12 ar. Samtidigt vet vi att svara och funkt-
ionshindrande kontrakturer forekommer hos
manga vuxna med CP. Kanske har vart sys-
tematiska arbete med CPUP redan haft viss
forebyggande effekt? Vi behover fortsitta att
undersoka ledrorlighet och stramhet for att
ldara oss mer om vilka som l0per storst risk
for kontrakturutveckling och hur vi bést kan
forsoka forebygga dessa problem.

Supination, gréna varden,
andel med stramhet firdelade pa MACS-niva och aldrar
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Andel barn fédda 2000-2012 med stramhet men full
passiv rorlighet (grona varden) i axelflexion respektive supination av underarmen.
Procentuell férdelning utifran MACS-niva och aldersgrupp.

LENA KRUMLINDE SUNDHOLM OCH MARIANNE ARNER



Hofter

Malet med hoftuppfoljningen dr att forhindra
hoftluxation, dvs. hofter som gar ur led, de-
finierat som Reimers index (RI) 100%. Vi
vet att hofter med RI >40% oftast behover
opereras for att de inte skall forsdmras och
luxera. I figuren nedan ses antalet barn i
GMECS III-V som vid senaste undersokning
hade RI<40% (gront), >40% (gult), samt
hoftluxation (rott). Barn som 4r fodda mer 4dn
tre ar fore respektive regions medverkan i
CPUP och barn som flyttat in med redan
luxerad hoftled dr inte inkluderade.

Tretton barn, 8 flickor och 5 pojkar hade
2012 registrerad hoftluxation, jimfort med
12 barn 2011 och 8 barn 2010. Antalet barn 1
GMFCS III-V i CPUP har okat fran 1 153 ar
2011 till 1 233 ar 2012. Barnen med hoftlux-
ation dr rapporterade fran Visterbotten (3),
Visternorrland (3), Stockholm (3), Vistman-
land (1), Skéane (1), Kalmar (1), Jonkoping
(1). Samtliga 13 barn med hoftluxation har
bedomts vara i sa daligt allméntillstand att
preventiv hoftoperation varit for riskabelt.

Utdver dessa finns tva barn som ansetts vara
i for daligt allméntillstand for preventiv op-
eration och som ej rontgenundersokts.

Vi vet att cirka 25% av alla barn med CP i
GMECS III-V utvecklade hoftluxation med
de uppfoljningsrutiner vi hade fore CPUP.
De flesta luxationer sker under forskoleal-
dern. Utan CPUP skulle vi nu ha haft 250-
300 barn med luxerad hoft pa grund av CP i
Sverige. Resultaten visar att hoftprevention-
en 1 CPUP fortsitter att gora stor nytta.

Flera forskningsprojekt baserade pa CPUP
pagar och planeras for att analysera de olika
operationsmetoderna, vilka metoder skall
anvindas vid olika aldrar och laterali-
seringsgrader? 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 operation? Hur skall vi bedoma
riskerna med operation i relation till riskerna
med en hoftluxation efter utebliven operat-
ion?

Hoftluxation och lateralisering hos barn i GMFCS IlII-V

120 .
Antalet barn i
100 GMFCS-niva llI-V
med RI 6ver re-
20 spektive under 40%
samt antalet barn
60 med luxerade hof-
ter (Rl 100%) rela-
40 terat till fodelsear.
Totalantalet barn 1
20 I I I I I 233.
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mRI<40 RI>40 mRI100
GUNNAR HAGGLUND
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Ryggar - skolios

Malet med rygguppfoljningen #r att minska
uppkomsten av operationskrivande skolios
och att uppticka operationskriavande skolios
i tid. Vi har liksom foregaende ar valt att
presentera antalet ungdomar med skolios
bedomd som uttalad (Cobbvinkel >40 grader
eller skoliosopererad). Eftersom skolios oft-
ast utvecklas framdt tonaren representerar
resultaten bara Skane och Blekinge. I figuren
visas resultatet for fem fodelsekohorter barn
med CP vid olika alder. Vi ser en fortsatt
minskad andel personer med skolios bland
dem som dr fodda 1994-1999. Av personer 1
Skéane fodda 2000-2002 hade 1,5 % uttalad
skolios angivet 2012. Utdver minskad andel

barn med hoftluxation kan béttre kontraktur-
profylax vara orsak till den minskade ande-
len personer med skolios.

Fran och med 2013 har vi infort nya tydli-
gare definitioner pa graden av skolios vid
klinisk undersdkning. Vid nésta arsrapporte-
ring dr det sa manga dldre ungdomar fran
hela landet som f6ljs i CPUP att vi kan pre-
sentera trender och skillnader for hela landet.

Ett EBH-samarbete (Evidensbaserad habili-
tering) har under aret paborjats mellan Fore-
ningen Sveriges Habiliteringschefer och
CPUP kring behandlingsriktlinjer vid sko-
lios.

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

fédelsear
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Andelen ungdomar (%) bosatta i Skane och Blekinge med skolios >40 grader, eller skoliosopererade,
i relation till fodelsear och alder.

GUNNAR HAGGLUND
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Korsett och ortoser nedre extremiteterna

Den vanligaste ortostypen dr ankel-fot-ortos
(AFO) som 2012 anviindes av 55% av alla
barn fodda 2000-2011. Det &r en oftridndrad
andel jamfort med 2011 och 2010. Sprid-
ningen mellan olika landsting dr, som ses i
figuren nedan, stor. Sett till regioner med
mer dn 50 barn varierar anvindning av AFO
mellan 36 och 75%. Skillnaden mellan nagra
av de storre regionerna dr statistiskt signifi-
kant. Tva forskningsprojekt kring AFO pa-
gar (se sid 31).

Stahjidlpmedel anvinds av 33% av alla barn
fodda 2000-2011. Av de tre typerna av
stahjdlpmedel var staskal vanligast (24%),
dérefter tippbrida/stastod (13%) och starull-
stol (4%). Nagra personer anviander mer 4n
ett  stahjilpmedel.  Anvindningen av
stahjdlpmedel varierar mycket mellan olika

regioner. Sett till regioner med mer dn 50
barn varierar anvindning av av tipp mellan 4
och 28%, staskal mellan 10 och 35% och
starullstol mellan 3 och 10% (se figur).
Skillnaderna kan bara marginellt forklaras av
skillnader i GMFCS-fordelning mellan olika
regioner. Resultaten dr 1 stort ofdrédndrade
jamfort med 2011.

Korsett anvédnds av 11% av barnen fodda
2000-2011. Motsvarande siffra var 10%
2011 och 8,5% 2010. Det finns som tidigare
en stor variation 1 korsettanvéindning mellan
olika regioner. Sett till regioner med mer &n
50 barn varierar anvédndning av korsett mel-
lan 5 och 22%.Skillnaderna mellan flera av
de storre landstingen &r statistiskt signifi-
kanta.

Andelen barn fédda 2000-2011 som anvander AFO (%)
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Andelen barn fodda 2000-2011 som rapporterats anvdnda ankel-fot-ortos (AFO) i respektive region.
Totala antalet barn uppfdljda i respektive region 2012 angivna.
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Andelen barn fédda 2000-2011 som anvinder stahjdlpmedel (%)
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Andelen barn fédda 2000-2011 som rapporterats anvdnda stahjalpmedel i respektive region.
Totala antalet barn uppféljda i respektive region angivna.

Andelen barn fodda 2000-2011 som anvédnder korsett (%)
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Andelen barn fodda 2000-2011 som rapporterats anvanda korsett i respektive region.
Totala antalet barn uppféljda i respektive region angivna.
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Sittande pa golv

”W-sittande” (se bild) d&r mytomspunnet och
har ansetts vara skadligt for hofter, knd och
fotter. Samtidigt ger det ett stadigt sittande
pa golv for bal och hofter och
underlittar

handfunktion och lek.

Hur sitter da barn och ungdomar med CP, pa
golvet i relation till sin alder och grovmoto-
riska funktionsniva?

Under 2012 bedomdes 77% (2260/2936) av
barnen i CPUP i aldern 0-19ar, av sjuk-
gymnast. For “vanligaste sittande pa golv”
angavs: 19% i W-sittande, 13% i langsit-
tande, 11% 1 sidsittande, 22% 1 skrdddar-
stdllning, 9% i knésittande, 12% i famn, 10%
satt inte pa golv och uppgift saknades for
4%.

Barn i GMFCS IV-V har oftast inget sittande
pa golv eller sitter i famnen (se figur). For
barn, <2ar, i GMFCS I-II samt III 4r langsit-
tande vanligast. For barn i aldern 2-4ar sitter
40% av barnen i GMFCS I-II i W-sittande

samt 60% av barnen i GMFCS III. Andelen
barn i W-sittande minskar sedan och vid
>12ars alder dr det 4% i GMFCS I-1I samt
25% 1 GMFECS III som sitter i W-sittande.
Omvint okar antalet barn som sitter i skrid-
darstillning. Vid 2-4ars alder ér det 10% i
GMECS I-II samt 7% i GMFECS III som sit-
ter i skriaddarstéllning. Vid >12ars alder har
detta okat till 40% for GMFCS I-II samt ca
30% for GMFECS 111.

I var analys sag vi en likartad utveckling for
“vanligast forekommande sittande pa golv”
hos barn >4ar da vi i stillet for GMFCS jam-
forde med MACS.

Bortser man fran alder och GMFCS och
istillet relaterar till subtyper dr det barn med
dyskinetisk CP som oftast anvinder sig av
W-sittande, 37%. Motsvarande siffror var
for spastisk CP 23%, ataktisk CP 27% och
for ej klassificerbar/blandform 26%.

Nyfodda barn har en o6kad inatrotation av
femur vilket dr en anledning till att smabarn
gar med intaighet”. Under uppvixten sker
normalt en utatrotation pa ca 20 grader
("intaigheten” minskar). Rotationen av fe-
mur dr en mojlig orsak till att sma barn gidrna
sitter i W-sittande och med aldern &vergar
till sittande 1 skridddarstéllning.

CAROLINE GUDMUNDSSON
EVA NORDMARK

Vanligast forekommande sittande pa golv
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Operationer

Vi har riknat med den samlade rapporterade
informationen fran operations-, sjukgymn-
ast- och arbetsterapeutrapporterna for barnen
fodda 2000-2010. Av de 2 373 barnen har
617 (27%) genomgatt nagon ortopedisk eller
handkirurgisk operation fram till och med
2012. T tabellen visas antalet rapporterade
operationer for de vanligaste operationsty-
perna. Sékra jamforelser kan dnnu bara goras
mellan de stora regionerna. Skillnader kan
bero pa olika indikationer, men ocksa pa
olika rapporteringsfrekvens. Frekvens och
typ av operation paverkas av barnens alder.
Vi har i denna aldersgrupp t ex bara 20 barn
som &r skoliosopererade.

De vanligaste operationerna gors for att for-
hindra hoftluxation; (adduktor-psoas-
tenotomi, proximal femurosteotomi, béck-
enosteotomi). Sammanlagt 279 barn (12%)

ar opererade pa denna indikation. Det ir en
forvintad siffra med tanke pa att cirka 15%
av totalpopulationen riskerar hoftluxation.
Det har gjorts hogre andel béckenosteoto-
mier i Stockholm och Ostergotland (5-6%)
jamfort med Skane och V Goétaland (2-3%).
Det har gjorts nagot firre femurosteotomier i
V Gotaland och fler adduktor-psoas tenoto-
mier i Ostergotland.

De vanligaste ingreppen efter hoftopera-tion
ir gastroknemius-achilles-forlangning (hil-
seneforldngning) ddr 10% av barnen hittills
ar opererade. Operationsfrekvensen &r signi-
fikant hogre i V Goétaland och Ostergétland
(16-18%) jamfort med Skane (4%) och
Stockholm (7%). Hamstringforldngning &r
vanligare i V Gotaland. Storst andel operat-
ioner i Ovre extremiteterna dr rapporterat
fran V Gotaland.

Landsting Totalt Bicken- Femur- Adduktor- Hamstrings- Gastro-  Operation
antal barn osteotomi osteotomi psoas  forlingning achilles- OE
tenotomi forlingning
Blekinge 45 1 1 2 2 1
Dalarna 52 1 3 6
Gotland 9
Giévleborg 82 2 4 1 10 4
Halland 92 1 11 10 6
Jamtland 39 2 6 5 1 8 2
Jonkoping 84 3 3 10 3 8 5
Kalmar 50 1 2 5 1 7 1
Kronoberg 37
Norrbotten 47 1 2 1 3 3
Skane 334 5 31 36 1 13 13
Stockholm 506 23 32 53 8 35 12
Sodermanland 77 6 8 4 3 8 4
Uppsala 86 2 8 1
Virmland 56 1 1 4 1 8 5
Visterbotten 70 3 7 1 8 9
Visternorrland 61 4 3 6 2 8 3
Vistmanland 70 1 2 5 2 7 3
Vistra Gotaland 389 7 7 42 16 62 31
Orebro 57 4 3 8 3 11 6
Ostergotland 112 7 10 25 4 20 3
Totalt 2373 69 140 226 46 229 118
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Under 2012 har 18% av barnen fodda 2000-
2010 behandlats med botulinumtoxin i nedre
extremiteterna och 7% har behandlats 1 dvre
extremiteterna. Andelen &dr oforidndrad jim-
fort med foregdende ar men klart ldgre dn de
tre tidigare aren. Variationen mellan olika
landsting &r oforidndrat mycket stor.

Under 2012 har 17 barn opererats med
baklofenpump, jamfort med 5-10 per ar un-
der de senaste fyra aren. Ett barn har opere-
rats med rhizotomi 2012. Vi ser saledes 2012
en fordubbling av antalet barn som fatt
baklofenpump. Antalet rhizotomioperationer
har varit 0-2 per ar de senaste 4 aren.

Andelen barn fodda 2000-2010 som 2012 behandlats med
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Total andel barn
som rapporterats
behandlade med
rhizotomi (N= 52)
eller baklofenpump
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CPUP-vuxen

Uppfoljningsprogrammet for vuxna med CP
omfattar fyra formuldr varav ett undersok-
ningsformulidr for uppfoljning av aktivitet,
grov- och finmotorik, tonus, smirta, nutrit-
ion och ortopedi. Ovriga formulir anvinds
for skattning av ADL-formaga, hilsorelate-
rad livskvalitet och fatigue. Det finns dven
fyra rapporter som kan skrivas ut fran regist-
ret: undersokningsplan; senaste bedomning;
individuell  historik-funktion; individuell
historik- rorelsestatus.

Vuxenformuldren kan anvéndas for uppfolj-
ning tidigast fran 16 ars alder och skall an-
vindas for alla bedomningar fran 19 ars al-
der. Bedomningarna gors vid fasta aldrar
utifran grovmotorisk funktionsniva
(GMFCS-niva). Rutiner for uppf6ljnings-
intervall, hoft- och rygg PM samt Gvergang
fran barn till vuxen finns tillgingliga pa
hemsidan.

B Enstaka distriktE Pabdrjat B Infort
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Fran 2011 ar CPUP-vuxen fullt infort i
Skane och Blekinge for samtliga personer
med CP fodda 1988 och senare. Bedomning-
arna sker via Vuxenhabiliteringen dven for
personer som i Ovrigt har insatser fran pri-
mérvard eller kommun.

Fran 2012 erbjuder Gotland CPUP bedom-
ningar av samtliga vuxna med CP som har
kontakt med vuxenhabiliteringen. Aven
Jamtland och Norrbotten paborjade CPUP
bedomningar av vuxna under 2012.

Under véaren 2013 har uppfoljningen av
vuxna paborjats i Uppsala, Halland samt i
enstaka distrikt 1 Stockholm. Flera regioner 1
Sverige och Danmark planerar uppstart.

En av de storsta utmaningarna &r att fa till en
fungerande overgang till CPUP-vuxen nir
personen ldmnar barnhabiliteringen. En vik-
tig forutsittning, for att mojliggdra kallelse
till fortsatt CPUP uppfdljning, &r att inform-
ationen 1 patientformulédret uppdateras av
barnhabiliteringen nér kontakten avslutas.

Fram till 31 december 2012 har totalt 274
vuxenbedomningar registrerats for 204 per-
soner fodda 1947-1996.

Av de yngre som dr i transitionsaldern
19-23 ar bor 57% hos sina fordldrar, 28%
har eget boende och 15% har nagon form av
stodboende. Halften av dem har personlig
assistans. I denna aldersgrupp &r det 35%
som studerar, 20% som arbetar, 36% har
daglig verksamhet och 9% idr arbets-
sOkande.

Smiirta har angetts hos 101 av 184 personer
(55%) i aldrarna 16-65 ar, uppgift saknas for
21 personer. Hogst andel smirta &r rapporte-
rad for dem klassificerade i GMFCS niva II
och V (62-64%) medan den &r nagot ldgre
for ovriga (47-50%).



En sammanstillning av vikt, langd och nut-
rition dr utford for samtliga 204 personer
(16-65 ar) rapporterade i CPUP tom 31 dec
2012. Medianvirde for lingd var 164 (134-
200) cm, och medianvirde for vikt var
58,5(28-133) kg. Det kan vara svart att fa en

tillforlitlig langdmiétning vid svar CP med
kontrakturer och felstillningar. Detta medfor
att dven Body Mass Index (BMI) kan vara
svarvirderat. I CPUP idr bade ldangd och vikt
angivna for 142 personer vilket mdjliggor
berdkning av BML.
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BMI for vuxna med CP i dldern 16-65 ar redovisat i antal personer i respektive
viktkategori for olika GMFCS nivaer. Medianvarde BMI 22 (13-38).

Nutritionsstatus bedéoms dven utifran néstan
total avsaknad av underhudsfett (<0,5 cm
hudveck pa buken). Detta dr uppmitt hos 18
av 134 vuxna (13%), med hogst andel hos
personer i GMFCS niva III. Uppgift saknas
for 70 personer. Totalt 21 av 173 har gastro-
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stomi (12%) medan uppgift saknas for 31
personer. Gastrostomi dr vanligast hos per-
soner i GMFCS niva IV och V. Hilften av
dem som har gastrostomi @r mattligt eller
extremt underviktiga med BMI 14-17 och
hilften dr normalviktiga med BMI 19-24.

Gastrostomi
|
GMFCS | GMFCSII  GMFCSIII GMFCSIV  GMFCSV

Andel med underhudsfett <0,5 cm pa buken eller gastrostomi redovisat i procent utifran GMFCS.

ELISABET RODBY BOUSQUET
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Exempel pa utvecklingsprojekt baserade pa CP

CPUP ér inte bara ett kvalitetsregister. En
lika viktig del dr uppfoljningsprogrammet
med malen att bland annat forhindra upp-
komst av hoftluxation och svarare kontraktu-
rer. Det praktiska genomforandet av den
kontinuerliga uppfoljningen och den preven-
tiva behandlingen sker pa olika sitt i olika
regioner. Mycket lokalt utvecklingsarbete
ligger bakom de goda resultat vi hittills natt.

Under 2012-2013 har fyra projekt genom-
forts 1 Vistra Gotaland med Caroline
Martinsson som projektledare; analys av
barn som dr sent anmélda till CPUP, analys
av sjukgymnasters aktiva deltagande i barns
behandling, analys av hoftuppfoljning och
analys av rygguppfoljning i CPUP. Rappor-
terna finns pa CPUP-hemsidan.

Samtliga verksamhetschefer har under varen
erbjudits stod for att anvdnda CPUP 1 lokalt
forbattringsarbete och vi hoppas pa ytterli-
gare tillstromning av gemensamma projekt
framover.

Nedan presenteras fyra pagaende eller plane-
rade utvecklingsprojekt.

Hur far vuxna med CP specialistbedom-
ning?

Vuxna personer med CP har i allménhet inte
ett team specialister kring sig som inom
barnhabiliteringen, utan de &r oftast knutna
till en vardcentral som de skall kontakta vid
behov. Vigen till olika specialister dr ofta
beskriven som ldng och svar.

I Skane skall under 12 manader samtliga
personer som bedoms vara i behov av speci-
alistkontakt efter CPUP-bedomning fa en
skriftlig instruktion att formedla till sin vard-
central. Alla rekommendationer skall do-
kumenteras och foljas upp for att, 1 ett forsta
steg, kartligga handldggningsrutinerna. 1 ett
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nista steg skall forslag till forbattrade rutiner
tas fram.

Kan vi minska smiirta vid CP?

Smiirta dr vanligt vid CP och det dr den mest
avgorande orsaken till forsdmrad livskvali-
tet. Vart tredje barn i CPUP rapporteras ha
ont. Det finns regionala skillnader i rapporte-
rad smiirta.

I ett projekt skall en ndrmare analys genom
journalgenomgang goras av barn i Skane
som rapporterat smarta for att ndrmare kart-
lagga de vanligare orsakerna till smérta och
samtidigt validera svaren i CPUP. Om
smértfragorna visar sig anviandbara (prelimi-
néra resultat tyder pa det) planeras analyser
baserade pa storre material. Resultaten
kommer att ligga till grund for utformning
av atgirdsprogram for att minska smérta vid
CP.

Forbittrad patientinformation i CPUP
Eftersom CPUP ir ett uppfoljningsprogram
ar det viktigt att personer med CP och dess
anhoriga pa ett enkelt sétt kan fa del av in-
formationen, samtidigt som sekretessregler
medfor att detta maste ske pa ett sikert sitt.
Tillsammans med RC Syd pagar ett projekt
dér en lattforstaelig individuell rapport skall
skapas som individen sjdlv skall kunna ta
fram genom egen inloggning med Bank-ID.

Evidensbaserad behandling av skolios vid
Cp

I samarbete med Foreningen Sveriges habili-
teringschefer pagar ett arbete for att bedoma
evidens for olika metoder att forebygga och
behandla skolios. 1 utredningen planeras
framtagning av evidensbaserade riktlinjer
kring skolios. I dag &r indikationer och me-
toder olika i landet (se sid 24).

GUNNAR HAGGLUND



Pagiende forskningsprojekt baserade pa CPUP

Antalet publicerade artiklar baserade pa
CPUP har okat (se Figur). I satsningen pa
Nationella kvalitetsregister 4r ett av malen
att forskning skall 6ka med 300% fram till
slutet av 2016. Det ser ut som vi kan klara
det malet for CPUP.

Vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP

4
| Iullal
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® Publicerade/accepterade artiklar W Inskickade artiklar for bedomning

Antal publicerade och inskickade artiklar base-
rade pa CPUP per ar.

Under 2013 har Ann Alriksson Schmidt knu-
tits till CPUP som forskare och forsknings-
handldggare. Vi soker nu storre anslag for att

mojliggora ytterligare utokad forskning med
CPUP.

Vi ser en spridning till allt fler forskargrup-
per. Publikationskommittén tar girna emot
fler ansokningar om att anvinda data for
forskning, och kommittén ger girna rad an-
gdende projektens design och genomftrbar-
het. For mer information: www.cpup.se

Under 2012 disputerade Areej Elkamil
(Trondheim) och Elisabet Rodby Bousquet
(Lund) pa avhandlingar baserade pa CPUP.
CPUP ingar for ndrvarande i tva doktorand-
projekt:

e Mans Persson Bunke ér ortoped och dok-
torand i Lund med projekttitel The hip
and spine in cerebral palsy”.

e Katarina Lauruschkus é&r sjukgymnast
och doktorand i Lund med projekttitel
“Fysiskt aktiv pa lika villkor — delaktig-
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het 1 fysisk aktivitet hos barn och ung-
domar med cerebral pares (CP)”.

Nedan beskrivs exempel pa enskilda forsk-
ningsprojekt baserade pa CPUP:

e Sjukgymnast Anette Brantmark (Karls-
krona) genomfoér ett masterprojekt
”Range of motion in adults with CP”.

¢ Sjukgymnast Kerstin Arph Hammargren
(Lund) undersoker fatigue och smirta
hos vuxna med CP.

¢ Sjukgymnast Elisabet Rodby Bousquet
(Visteras) analyserar hoftflexion och
hamstringsldngd i relation till sittande
hos vuxna med CP.

e Sjukgymnast Katina Pettersson (Vis-
teras) utvirderar instrumentet CPCHILD
for svenska forhallanden.

e AT-lakare Maria Larsson (Skovde) ana-
lyserar Head-Shaft-Angle som prediktor
for hoftlateralisering.

¢ Ortopedingenjor Line Lyskjaer (Malmo)
analyserar betydelsen av ankel-fot-ortos
fore operation gastro-achillesforling-
ning.

e ST-ldkare Nikos Kiapekos (Stockholm)
analyserar resultaten efter adduktor-
psoastenotomi som hoftprevention.

e ST-likare Maria Wingstrand analyserar
och utvirderar behandling med ankel-
fot-ortos i landet.

e Arbetsterapeut Jenny Hedberg
(Eskilstuna) analyserar rorelseutveckl-
ingen 1 Ovre extremiteterna vid
Botulinumtoxinbehandling.

e ST-likare 1 pediatrik Anna Perers,
(Malmo6-Lund), undersGker svar and-
ningspaverkan hos barn med CP i relat-
ion till operationer for forbittrad nutrit-
ion (gastrostomi och fundoplikation).

GUNNAR HAGGLUND



Status for CPUP i relation till kvalitetsregistersatsningen

I 6verenskommelsen mellan SKL och staten
som innebdr en femarig satsning for att ut-
veckla de Nationella Kvalitetsregistren har
foljande mal sats upp till utgangen av 2013,
respektive 2016 (angivet i blatt). Status for
CPUP i relation till mélen beskrivs nedan:

* 60% (80%) av de Nationella Kvalitetsregistren
skall ha en tickningsgrad pa minst 80 %,(40 %
pa minst 95 %).

- CPUP har tickningsgrad > 95%.

* 100% av de Nationella Kvalitetsregistren, som

har en tickningsgrad pa >80 %, skall ha 6ppen

redovisning av resultatdata.

- CPUP har dppen redovisning av resultat-
data.

* 95% (100%) av de Nationella Kvalitetsregist-
ren skall presentera onlinedata till verksamheter-
na.

- CPUP presenterar data online. Under 2013-
2014 skall detta utvecklas genom nya rap-
porter ( se nedan).

* 60% (80%) av de Nationella Kvalitetsregistren

skall presentera resultatdata for patienterna.

- CPUP visar resultatdata for patienten via
hemsida. CPUP arbetar tillsammans med
RC Syd for att skapa funktion ddr patienten
med Bank-ID skall kunna fa en rapport som
visar ens egna resultat och utveckling. Rap-
porten berdknas bli firdig 2014.

* 50% (80%) av verksamhetscheferna skall an-

véanda kvalitetsregistren i sin uppf6ljning och i

forbittringsarbete.

- Enkdt undersokning visar att 60% av landets
verksamhetschefer inom barnhabiliteringen
anvinder CPUP pd detta scitt i sin verksam-
het. CPUP har stimulerat till okad anvind-
ning genom startbildrag och support.

* Antalet forskningsprojekt med stod av kvali-

tetsregisterdata ska ha dkat med 100 % (300%).

- Malet for 2013 dr uppndtt. Med nuvarande
okningstakt kommer vi dven att na mdlet for
2016.

Sammanfattningsvis ser det ut som CPUP

skall klara de uppsatta malen i kvalitetsregis-

tersatsningen.
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De olika Nationella kvalitetsregistren analy-
seras av SKL bland annat med s.k. spindel-

diagram. For CPUP ser det for 2012 ut som
figuren visar:

CPUP

Tacknings-grad

Forskning Oppenhet

/ Patient-
medverkan

Forbattrings-
arbete

Forklaring till diagrammet:

Téackningsgrad : >95% = 4, >90% = 3, >80% =2, >
60% =1

Oppenhet, 1 poiing for varje: *Oppna arsrapporter
*Webbmodul med jaimforelse med riket *Webbmodul
med jaimforelse med ytterligare niva * Jamforelser pa
webben utan inloggning

Patientmedverkan , 1 poiing for varje: *I styrgrupp
el motsvarande *PROM el PREM *

Resultatdata for patienten pa webben *Resultat i
varden

Forbittring, 1 poiing for varje: *Identifierade for-
bittringsomraden *Satta malnivaer *Exempel pa
forbattringar beskrivna *Minst 50% av verksamhets-
cheferna anvinder

Forskning, antal artiklar 2012: >15 =4, >10 =
3,>5=2,>1=1

Med de ovan beskrivna nya rapporterna for
tillgang till egna resultat och genom den nya
rapporten med kontinuerlig rapportering till
hemsida kommer “Oppenhet” och “Patient-
medverkan” att 6ka till 4 poiang. For att na
nista steg, 3 podng, for forskning krivs 11
publicerade artiklar — ett mal vi hoppas na
senast 2015.

GUNNAR HAGGLUND



Mal for 2013 — utvirdering

Fortsatt utveckling av system for validering
av databasen i samarbete med RC Syd.
Kommentar: Tillsammans med RC Syd har

ett program tagits fram som identifierar fel-
aktigheter i inrapporterad data. Dessa har
sedan korrigerats. I framtiden kan vi arligen
gora dessa kontroller och ddrigenom oka
datakvalitén i registret.

Rapporterad bedomningsfrekvens for sjuk-
gymnastformuldret 6ver 90% (ofordndrat
mal).

Kommentar: Sju landsting nadde malet, jim-
fort med sex foregaende ar. Totalsiffran for
landet blev 85% jiamfort med 87% forega-
ende dr.

Rapporterad bedomningsfrekvens for arbets-
terapeutformuldret 6ver 90% (ofordndrat
mal).

Kommentar: Fem landsting ndadde madalet,
Jjamfort med sex foregdende dr. Totalsiffran
for landet blev 81% jamfort med 84% fore-
gdende ar.

Rontgenkontroller motsvarande figur, sidan
13, 6ver 90% (hojt mal).

Kommentar: Malet uppnatt, 94% var under
2012 rontgenundersokta, jimfort med 92%
under 2011.

Rapporterade bakgrundsuppgifter och be-
domningar enligt neuropediatrikformuliret
over 80% for barn fodda 2000-2007 (hojt
mal).

Kommentar: Malet uppnatt, 84% hade vid
utgangen av 2012 ifyllt neuropediatriker-
Sformuldar.
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Samtliga personer som ldamnat CPUP-barn
skall ha erbjudits uppfoljning i CPUP-vuxen.
Kommentar: Samtliga personer fodda 90-91
som lamnat CPUP-barn har erbjudits upp-
foljning i CPUP-vuxen.

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

Kommentar: Ej uppnatt. Arbete pagar for att
komplettera formuldr och forbdttra rutiner.

Minst fyra vetenskapliga artiklar baserade pa
CPUP publicerade under aret.

Kommentar: Malet uppnatt. Under 2012
publicerades 5 vetenskapliga artiklar.

Minst fyra utvecklingsprojekt baserade pa
CPUP paborjade under aret.
Kommentar: Malet uppnatt, se sidan 30.

Online rapporter till hemsidan klara, dvs.
kontinuerligt uppdaterade rapporter till sjuk-
vard och allménhet avseende rapportering
till CPUP och vissa av resultatmatten.

Kommentar: Arbetet pagar och beriknas bli
klart under hosten 2013.



Mal for 2014

Fortsatt utveckling av system for validering
av databasen i samarbete med RC Syd.

Rapporterad bedomningsfrekvens for sjuk-
gymnastformuldret 6ver 90% (ofordndrat
mal).

Rapporterad beddomningsfrekvens for
arbetsterapeutformuléret dver 90% (ofordnd-
rat mal).

Rontgenkontroller ~ motsvarande  figur,
sidan 13, 6ver 94% (hojt mal).

Rapporterade bakgrundsuppgifter och be-
domningar enligt neuropediatrikformuliret
over 85% for barn fodda 2000-2008 (hojt
mal).

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

Patientformuliret ska vara komplett ifyllt for
samtliga personer som ldamnar BUH dock
senast nir personen fyller 19 ar.

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

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

Lattforstaelig rapport dir individen sjélv
med egen siker inloggning skall fa rapport
om sin egen hilsa baserat pa uppgifter i
CPUP framtagen

Arsrapporter fran Danmark och Norge:

Arsrapport 2012

Periosen 11202 W 12200

Regional Klinisk Kvalitetsdatabase
for bodm oG UnGe med ceetral paee

Region Syddanmark

Uagrvet 10 52003

O Oslo
universitetssykehus

CPOP

Cerebral Parese Oppfolgingsprogram

Arsrapport
Stamus 31.12.2012

www.cpop.dk

www.oslo-universitetssykehus.no/cpop
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Sammanfattning

Vid utgangen av 2012 deltog 3 273 personer
i CPUP i Sverige, en 0kning med 342 sedan
foregaende arsskifte. For de arsklasser som
foljs 1 alla regioner motsvarar antalet delta-
gande en prevalens pa 2,14/1000 vilket talar
for att vi har en mycket hog tickningsgrad.

CPUP ir nationellt kvalitetsregister dven 1
Norge och Danmark. Island &r anslutet sedan
2012. CPUP anviands i New South Wales,
Australien, och under 2013 har CPUP inforts
dven i Skottland.

Tdckningsgraden, dvs. andelen deltagande
regioner dr i Sverige sedan flera ar 100%.
Téckningsgraden ridknat som andelen perso-
ner med diagnosen CP som deltager i CPUP
uppskattas till 6ver 95% for barn och ung-
domar. Undersokningsfrekvensen, dvs. ande-
len arliga rapporter for personerna i registret
har okat vad giller rontgenundersdkningar
(94%) och neuropediatrikformulédret (84%)
och ligger klart 6ver uppsatta mal. Malen har
hojts till ndsta ar. For sjukgymnast- och ar-
betsterapeutformulédret har rapporteringsfre-
kvensen minskat med 2% till 87% respek-
tive 85%. Flera landsting har dock natt malet
90% och bland annat genom analys hur
dessa har lyckats hoppas vi 6ka undersok-
ningsfrekvensen till nésta ar. Det &r viktigt
att vi har en sa fullstindig 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, som exempelvis minskad
ledrorlighet, upptickas pa ett tidigt stadium.

Ett av syftena med CPUP ir att forhindra
hoftluxation. Vi hade vid utgangen av 2012
13 barn 1 CPUP 1 Sverige med hoftluxation,
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Jjamfort med 12 barn 2011. Mot bakgrund av
det okade antalet deltagare i CPUP och att
medelaldern stigit dr okningen liten. Fore
CPUP drabbades 10% av alla barn med CP
av hoftluxation, sa det dr en dramatisk for-
bittring vi astadkommer. Samtliga 13 barn
med hoftluxation har bedomts vara i sa da-
ligt allméntillstand att preventiv hoftoperat-
ion varit for riskabelt.

Vi ser, som tidigare, en stor variation i landet
kring olika behandlingsmetoder som ortos-
behandling, korsettbehandling, ortopediska
operationer och botulinumtoxinbehandling.
Flera projekt pagar for att utreda och utvir-
dera dessa skillnader.

Tillsammans med RC Syd har ett program
tagits fram som identifierar felaktigheter i
inrapporterad data. Dessa har sedan korrige-
rats. I framtiden kan vi arligen gora dessa
kontroller och dédrigenom ¢ka datakvalitén 1
registret. Ett par projekt pagar for att under-
litta rapportering av uppgifter fran CPUP.
Vi skall skapa en onlinerapportering av in-
formation till hemsidan och rapporter som
gar via epost till personer som sa onskar. Vi
skall skapa en rapport som innebir att perso-
ner med CP sjilva kan logga in och fa en
rapport som beskriver deras hilsa och hilso-
utveckling.

Antalet vetenskapliga publikationer baserat
pa CPUP okar. Under 2012 publicerades 5
artiklar och under 2013 har hittills 7 artiklar
publicerats och ytterligare 4 artiklar dr in-
skickade for bedomning. Vi kommer déirfor
sannolikt att uppna kvalitetsregistersatsning-
ens mal med en Okning pa 300% fram till
2016.
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