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UPPFOLJININGSPROGRAM FOR CEREBRAL PARES

Arsrapport 2014

Sammanfattning for dig med CP



Forord

Detta ar den nionde arsrapporten for CPUP (Uppf6ljningsprogram for cerebral pares) som
nationellt kvalitetsregister, med redovisning av samlade resultat fran alla deltagande regioner i
Sverige.

Cerebral pares (CP) ar ett tillstind med lagre forekomst &n flera andra diagnoser som ingar i nat-
ionella kvalitetsregister. Personer med cerebral pares behdver regelbunden uppféljning och ofta
livslang behandling. I stéllet for att folja resultatet av en given behandling, féljer CPUP resultaten
av kontinuerliga behandlingsinsatser fran spadbarnstiden upp i vuxen alder.

CPUP skiljer sig ocksa fran de flesta andra register genom att data fran uppféljningsprogrammet
anvands till den del av CPUP som utgor nationellt kvalitetsregister. Informationen i registret ger
oss en unik mojlighet att dels analysera och forbattra verksamheten lokalt, dels genom forskning
utvardera olika aspekter av CP.

CPUP har funnits i Skane och Blekinge sedan 1994, och firar saledes i ar 20-arsjubileum! Pro-
grammet utsags till nationellt kvalitetsregister i Sverige 2005 och sedan 2007 deltar hela Sverige i
CPUP. CPOP har funnits i Norge sedan 2006 och blev d&r utsett till nationellt kvalitetsregister
2009. Region Syddanmark &r anslutet sedan 2010, 2012 blev CPOP nationellt kvalitetsregister
aven i Danmark och hela Danmark &r nu anslutet. Under 2012 har delar av Island och New South
Wales i Australien anslutits till CPUP och 2013 har CPUP startat i Skottland, dér hela landet
medverkar.

Uppfdljning av vuxna med CP ar nu infort i flera landsting i Sverige och det anvénds pa Island.

Under aret har flera initiativ tagits for att uppna malen i kvalitetsregistersatsningen. Vi har tagit
fram malindikatorer for CPUP som kommer att presenteras kvartalsvis. Vissa mal kommer dessu-
tom att presenteras i Oppna Jamforelser. Vi har tagit fram en rapport dér brukare sjalva kan ta del
av sina resultat via Mina Vardkontakter. Vi har initierat skapande av brukarrad for CPUP. Allt
detta beskrivs i drsrapporten.

Vi vill tacka for det goda och engagerade samarbetet kring CPUP. Det ar detta som &ar grunden
till att CPUP utvecklats sa framgangsrikt som det gjort under 20 ar. Vi hoppas pa en lika inspire-
rande fortsattning under kommande ar.

Lund 2014-09-22

CENTRALA ARBETSGRUPPEN FOR CPUP



Forkortningar/forklaringar

AFO

CP

CPUP

EBH

GMFCS

Kl

MACS

NE

NP

RBU
RI
SCPE

OE

Ankel Fot Ortos (skena dver fot och fotled).

Cerebral pares; bestaende aktivitetsbegransning pa grund av nedsatt rorelsefor-
maga/kroppshallning, orsakad av tidig (fore tva ars alder) storning i hjarnans struk-
tur och funktion.

Uppféljningsprogram foér personer med cerebral pares (= CPOP i Danmark och
Norge).

Evidensbaserad habilitering

Gross Motor Function Classification System. Klassifikation av grovmotorisk
funktion vid CP i fem nivaer: frin GMFCS | med minst till GMFCS V med storst
funktionsnedsattning. Grovmotorik ar t.ex. formagan att krypa, sitta och ga. For
narmare forklaring se fysioterapeuternas eller vuxenformuldrets manual under
"formul&r och PM".

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

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 funktionsnedséttning. For narmare forklaring se arbetsterapeuternas eller
vuxenformulédrets manual under "“formulér och PM".

Nedre extremiteterna (ben, fotter).

Neuropediatriker ar en barnlékare, specialist i “barn- 0 ungdomsneurologi med ha-
bilitering”, dvs. neuropediatrik.

Riksforbundet for rérelsehindrade barn och ungdomar.
Reimers Index (andel av larbenshuvudet som ligger utanfor ledskalen).
Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (europeiskt natverk som bl.a. foljer och

analyserar forekomsten av CP i olika lander).

Ovre extremiteterna (armar-hander).

Forklaring av lansbokstéaver — se figur och tabell sid 7
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Vad ar CPUP?

| 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 smartor pa grund av att hoften gatt ur led och svara muskelforkortningar. Vi
ville foérhindra uppkomsten av dessa komplikationer genom att skapa ett system for att folja alla
barnen pa ett strukturerat satt under hela uppvéxten. CPUP blev 2005 Nationellt kvalitetsregister
vilket innebar att inrapporterade uppgifter fran uppfoljningsprogrammet anvénds for att, i projekt
och forskning, forbattra behandlingen och éka kunskapen om CP. Ar 2011 utvidgades CPUP till
att omfatta alla personer med CP, dvs. &ven vuxna.

Syftet med CPUP é&r:

e Att genom kontinuerlig och langsiktig undersokning av rorelseorganen i kombination med,
vid behov, tidigt insatt behandling forsoka forhindra uppkomst av hoftluxation (hoft ur led)
och svara kontrakturer (ledstelhet - musklelforkortningar) och darigenom optimera funktion
och hoja livskvalitet for personer med CP.

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

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

Grunden for CPUP é&r 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 intraffar redan under sma-
barnsaren.

Efter 4 ars alder bedéms om CP foreligger och vilken CP-subtyp barnet har. De barn som inte
uppfyller kriterierna for diagnosen CP lamnar da CPUP. Undersdkningsdata registreras kontinu-
erligt och aterkoppling sker i realtid till det behandlande teamet sa att behandlingsinsatser kan
sattas in sa snart en eventuell férsamring intraffar.

Ar 2005 kunde vi, efter en 10 &rsuppféljning, visa att det gar att férhindra att hoften gar ur led
och minska antalet barn som utvecklar svar muskelforkortning i en totalpopulation. | ar har vi
efter en 20-arsuppfoljning visat att den kraftiga minskningen av hoftluxationer bestar. Vi har
ocksa, bland annat genom en enkatundersokning, visat att CPUP medfor ett forbattrat samarbete
och en 6kad kunskap om CP. De uppsatta malen med CPUP har saledes kunnat uppfyllas.

CPUP har ett ndra samarbete med Registercentrum Syd (RC Syd) som &r ett kompetenscentrum
for kvalitetsregister. RC Syd ger bland annat stdd i utveckling av hemsida och rapporterings-
funktioner. RC Syd har ocksa medverkat med databearbetning och statistisk analys till utveckl-
ingsprojekt, 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


http://www.cpup.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
http://www.rcsyd.se/

Beslutstrad for diagnosen cerebral pares (CP)

Har personen avvikande motorik
eller kroppshallning p.g.a. avvikelse
eller skada i hjarnan som intraffat
fore 2-arsdagen?

&

—»
CPUP

Har personen nedsatt motorisk
funktion/aktivitetsbegransning?

B

Fortsatt folja i CPUP.
Gor ny bedémning
efter 4-arsdagen, fyll i
om kriterierna for CP
ar uppfyllda eller inte

v i CPUP NP-formular,
och importera till
Ar hjarnskadan progressiv (férlust av ”CPUP Patient”.

tidigare utvecklade fardigheter)?

+ Ja

Lever perso-
nen nu?

Har personen fyllt fyra ar vid be-
domningstillfallet?

Nej b

\4

7 ”f

Ja

Levde barnet pa
¢ tvaarsdagen?

Har barnet kand orsak till hjarnans
funktionsstérning av typ syndrom, Ja Nej 1

genetisk avvikelse?

A

Har barnet generellt for [ag muskelspanning (hypotoni

i —
la Nej utan tecken pa ataxi, spasticitet eller dyskinesi)?
v
Ar hjarnskadan bestdende och
stationdr? Nej Ja
‘ l

Version fér CPUP, baserad pd SCPE 2000 och
Rosenbaum 2007/Lw 2014



Deltagare i CPUP

Rapporter fran arbetsterapeuter, lakare och
fysioterapeuter som redovisas i denna ars-
rapport 2014 galler situationen for personer
som deltog i CPUP och som var bosatta i
Sverige under ar 2013. Totalt 3532 perso-
ner i aldrarna 0-66 ar deltog. Av dem som
foljdes via CPUP var 3125 barn/ungdomar
0-18 ar, 1327 (42,5 %) flickor och 1798
(57,5 %) pojkar. Sammanlagt deltog 407
personer i aldrarna 19-66 ar i CPUP, 168
(41 %) kvinnor och 239 (59 %) man. | ald-
rarna 16-20 ar foljdes vissa personer via
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barn- och ungdomshabilitering, medan
andra féljdes via vuxenverksamheter. Upp-
foljning enligt CPUP sker fére 16 ars alder
enligt “barnformulér” och efter 18 ars alder
enligt “vuxenformulédr”. 1 &ldrarna dire-
mellan kan valet av uppfoljningsformulér
variera, men manga variabler ar desamma
oavsett personens alder. Samtliga regioner
foljer barn fodda fran och med 2002. |
Skane och Blekinge, dar CPUP startade
1994, foljs alla personer med CP fddda
1990 och senare.
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Antal deltagare i olika aldersgrupper per verksamhetsar. Fran och med 2007 deltog samtliga lands-
ting i CPUP; 2011 startade uppfdljningen av vuxna i CPUP, efter en projekttid 2009-2010.

Bland barn 0-4 ar finns nagra utan sakert
faststalld CP-diagnos. Aldersgruppen 5-11
ar, dar CP-diagnosen ska vara klar, &r in-
kluderade over hela landet och antalet fol-
jer nu, liksom for gruppen 0-4 ar, den all-
méanna befolkningsutvecklingen i motsva-
rande aldrar. Andelen aldre tonaringar och
vuxna som foljs av CPUP 0Okar successivt,

nér allt fler vuxenverksamheter valjer att
starta uppféljning enligt CPUPs program.
Tabellen pa nasta sida visar i vilken region
personer som féljs av CPUP bodde under
2013. Enstaka av dem d&r personer som
flyttat och dar mottagande region inte fort-
satt uppfoljningen annu.



Deltagare i CPUP Sverige 2013

Alder 0-4 ar 5-8ar 9-12&r 13-18ar 19-24 ar 25-65 ar
Fodelsear 2009-13 2005-08 2001-04 1995-2000 1989-94 <=1988
AB Stockholm 134 198 191 65 4 18
AC Vasterbotten 20 28 25 14 - -
BD Norrbotten 11 21 17 8 11 10
C Uppsala 32 32 37 11 21 2
D Sérmland 24 24 34 20 - -
E Osteraétland 33 60 38 13 6 -
F Jonkopina 26 36 32 7 1 -
G Kronoberqg 5 13 16 11 - 1
H Kalmar 16 22 17 1 1 -
| Gotland 1 4 4 7 7 19
K Blekinae 9 14 18 35 27 3
M Skane 82 133 131 224 203 42
N Halland 20 40 31 34 - -
O V Goétaland 107 163 146 122 7 3
S Varmland 14 24 26 - - -
T Orebro 23 28 21 8 - -
U Vastmanland 21 30 20 10 - -
W Dalarna 17 17 21 6 2 1
X Gavlebora 21 26 41 3 - -
Y Vasternorrland 14 27 25 23 5 -
Z Jamtland 13 9 16 4 6 7
Sv SVERIGE 643 949 907 626 301 106
BD
N
SN




CP forekomst

CP-prevalens barn 5-12 ar

Andelen barn som foljts enligt CPUP Sve-
rige 2013 (= prevalensen) var samma som
2012: 2,14/1000 barn 5-12 ar. Alla lands-
ting hade prevalenstal som med 95 % KI
(se sid 2) innefattar den nationella preva-
lensen. | figuren nedan visas prevalensen
av mattlig-svar CP, definierat som GMFCS
I11-V, i hela landet for barn 5-12 ar.
Stockholm rapporterade signifikant lagre
prevalens barn med svar CP i CPUP &n
landet som helhet.

Sv SVERIGE

AB Stockhoim CT——

AC Vasterbotten [C———

CP-prevalens vuxna 19-25 ar

Under 2013 har dver 80 vuxna med CP
paborjat CPUP uppféljningen och 407 per-
soner 19 ar och aldre deltar nu. Av dessa
har 323 undersokts och rapporterats enligt
vuxenformuldr och resten enligt barnfor-
muléar. Andelen personer med CP i aldrar-
na 19-25 ar som deltog i CPUP 2013 var
hogst i Blekinge 1,97/1000, Skane
1,64/1000, Gotland 1,28/1000, Jamtland
0,69/1000 och  Uppsala 0,53/1000.

BD Norrbotten

C Uppsala

D Sérmland

E Ostergotland

F Jonkdping CCCe———

G Kronoberg [ Te—r="o—

H Kalmar*

| Gotland**

K Blekinge

M Skane

N Halland mm—rt——+——

O V Goétaland

S Varmland CCCC——4

T Orebro

U Vastmanland

W Dalarna

X Gavleborg

Y Vasternorrland

Z Jamtland

0.0 0.2

Prevalens mattlig till svar CP (GMFCS IlI-V) i CPUP per 1000 barn i samma alder bosatta i respektive
landsting/region 2013. Fér Kalmar &r berikningen gjord p& &rskullarna 2002-2008. Ovre och nedre
grans for 95% konfidensintervall ar markerade i figuren.



CPUP-registrets undersdkningsfrekvens

Neuropediatrikformular

Neuropediatrikformuléret introducerades
2007, tretton ar efter fysioterapeuternas och
fem ar senare dn arbetsterapeuternas formu-
lar. Formularet innehaller férutom informat-
ion kring faststallande av CP-diagnos och
subtyp, ocksa data om orsaker, samsjuklig-
het och om barnet har andra samtidiga funkt-
ionsnedsattningar. Andelen barn med ifyllda
NP-formuldar har Okat successivt fram till
2012; av barn fodda 2000-2007 hade 84%
NP-rapporter. Av de 232 barnen med CP
fodda 2008 hade knappt halften NP-
formul&r. Tackningsgraden var 81% av alla
barn i CPUP fodda 2000-2008. Femton
landsting uppnadde malet > 85% (se figur
nésta sida).

Rontgenformular

Enligt vardprogrammet skall alla barn i
GMFCS 111-V hoftrontgenundersdkas en
gang per ar fram till 8 ars alder, darefter sker
individuell uppféljning. Vi har analyserat
andelen barn fodda 2005 och senare i
GMFCS 111-V, anmalda till CPUP senast
december 2012, som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen nagon gang under
2013. Under 2013 var 94% rontgenunder-
sokta vilket ar samma nivd som 2012 (se
figur). Vi har darfor uppnatt det hogre upp-
satta malet. | de flesta landsting finns bra
rutiner for rontgenkontroller men i nagra
lansting finns bristande rutiner for rapporte-
ring. | dessa landsting har uppgifterna in-
h&mtats under sommaren 2014,

Arbetsterapeutformular och fysiotera-
peutformular

Av de 2 700 barnen fédda 2000-2011 hade
2236 (83%) bedomts och rapporterats till
CPUP med arbetsterapeutformuldr vid minst
ett tillfalle under 2012 och 2354 (87%) hade
rapporterats enligt fysioterapeutformuléret.
Barn i funktionsniva GMFCS | i kombinat-
ion med MACS | behbver bara undersdkas
vart annat ar. For denna grupp har vi darfor
inkluderat dven 168 barn som ar undersokta
2012. Barnen som utgér underlag for arets
rapport har en nagot hogre medelalder ef-
tersom vi bada aren raknat pa barn fodda
2000 och senare.

For arbetsterapeutformuléret ser vi totalt sett,
jamfért med 2012, en okning i undersok-
ningsfrekvens med 2 procentenheter till
83%. For fysioterapeutformularet ser vi to-
talt sett ocksd en Okad undersokningsfre-
kvens med 2 procentenheter till 87% jamfort
med 2012.

Det ar sju landsting som natt upp till malet
90% undersokningsfrekvens. Dessa sju
landsting har alla uppnatt malet bade for
arbetsterapeut- och fysioterapeutformularet!
De sju landstingen som lyckats sa bra ar:
Vasterbotten, Uppsala, Kronoberg, Kalmar,
Halland, V&stmanland och Jamtland (se figu-
rer).

Har vi nagot att lara av de sju landstingen
som uppnatt malen? Har vi olika organisat-
ion for CPUP-beddmningar i olika lands-
ting? Har vi olika prioritering? Har vi olika
stora resurser? Vi planerar utreda och for-
soka fa svar pa dessa fragor under 2015.
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Andelen barn med ifyllda neuropediatrikformulér (%)

AB AC BD C D T U W X
2010 m2011 w2012 m2013

Andelen barn fodda ar 2000 eller senare som undersokts och rapporterats efter 4 ars alder av neurope-
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diatriker fram till och med 2010, 2011, 2012 och 2013.

Andelen barn rapporterade héftrontgenundersokta (%)

m2012 m2013

Andelen barn med GMFCS IlI-V, fodda 2005 och senare som rapporterats undersékta med hoftrontgen

under 2013.

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 (%)

H 2012 m2013

Andelen barn fédda 2000-2012 som rapporterats bedémda enligt arbetsterapeutformular 2013. Antalet
barn i respektive region 2013 angivna. For jamférelse visas motsvarande resultat foregdende ar.
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Andelen

Andelen barn rapporterade av fysioterapeut (%)

m2012 w2013

barn fédda 2000-2012 som rapporterats beddmda enligt fysioterapeutformular 2013. Antalet

barn i respektive region 2013 angivna. For jamférelse visas motsvarande resultat foregaende ar.
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Ledrorlighet

Pa foljande sidor presenteras andelen barn
fodda 2000-2013 med sa kallat grona varden
for rorelseomfang i olika leder. Ett gront
varde anger god passiv rorlighet, gransvér-
dena ses i tabellerna nedan. Gransvarden for
nedre extremiteterna ar relaterade till barnets
GMFCS niva.

For att kunna jamfora olika regioner har
dessa vérden standardiserats for barnens
alder och néar det galler nedre extremiteterna
aven for fordelningen av GMFCS-niva i
olika regioner. Detta innebar med andra ord
att skillnader i aldersfordelning eller
GMFCS-fordelning mellan olika regioner
inte ar orsak till de skillnader vi ser i figu-
rerna. | regioner som t.ex. har mycket fa
barn i en aldersgrupp eller en viss GMFCS-
niva kan konfidensintervall inte anges. Dar
underlag funnits for berakning av 95% kon-
fidensintervall (se forklaring sid 2) har det
angivits. Intervallet visar hur mycket andelen
kan variera pa grund av slumpmassiga skill-
nader mellan barnen i varje region. De ger
pa sa satt en fingervisning om de regionala
skillnaderna beror pd slumpmaéssiga eller
systematiska skillnader.

Vi ser att nagra landsting med sitt konfi-
densintervall ligger 6ver eller under riksge-
nomsnittet, dvs. med en signifikant skillnad.
De flesta regioner har konfidensintervall
som técker in motsvarande andel for landet.
Det gar inte att utesluta att dessa skillnader
mot landet beror pa slumpen. Efterhand 6kar
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mangden information med antalet barn och
antalet rapporter, och sékerheten i andelarna
blir storre. Da krymper ocksa konfidensin-
tervallen. Under kommande ar kommer vi
darfor troligen att kunna pavisa fler systema-
tiska skillnader for regionerna. Andelen med
grona varden dominerar for samtliga rorel-
seomfang. Detta ar forstas positivt men man
maste véga in att barnen som ingar ar 0-13 ar
gamla och att kontrakturutvecklingen fortsat-
ter med stigande alder.

Jamfort med foregaende arsrapport ser vi,
for hela landet, en ndgot minskad andel barn
med grona varden. | Ovre extremiteterna ar
det framfor allt handledsextension som
minskat. | nedre extremiteterna &r det hamst-
ringsvinkel och kndextension som minskat
med ett par grader. Orsaken &r troligen till
stor del den nagot hogre medelaldern i arets
analys jamfort med 2013, men det &r viktiga
rorelseomfang som vi vill bibehalla.

Larmgranserna ar viktiga, men vid behand-
ling av den enskilda personen &r det &r minst
lika viktigt att bedéma och reagera pa rorlig-
hetens utveckling 6ver tid, dvs. om rorlig-
heten forsémrats sedan tidigare méttillfallen.

Vi har en stor skillnad mellan olika landsting
i 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 annu inte se nagot
samband mellan andelen behandlade barn
och andelen barn med grona vérden.



Forklaring till rérelsematten

(figurer som visar hur méatningarna gors finns pa hemsidan i manualerna till fysioterapi, arbetste-
rapi- och vuxenformularet under rubriken "Formular och PM")

Axelflexion = bojning framat i axelleden

Axelextension = strackning bakat i axelleden

Underarmssupination = utatvridning av underarmen “uppatvindning av handen”
Handledsextension = Strackning uppat av handen i handleden

Hoftabduktion = utatforning av benet i hoftleden

Hoftextension = strackning av benet i hoftleden

Hamstring = larets bakre muskler, stracker i hoften och béjer i knaleden
Knéextension = strackning i knéleden

Dorsalflexion fot = strackning av foten uppat

13
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Arm-handfunktion

Medverkande arbets- och fysioterapeuter

CPUP-bedémningarna 2013 genomfordes
av 395 fysioterapeuter och 288 arbetstera-
peuter, som har registrerat beddémningar
for 2416 respektive 2293 barn/ungdomar.
De flesta barn under 6 ar har dessutom
bedomts tva ganger under aret. Det ar ett
omfattande och betydelsefullt arbete som
genomforts av terapeuter 1 hela Sverige.
Hur det kommer sig att fysioterapeuterna
bedomt nagot fler barn &n arbetsterapeu-
terna behover understkas nérmare. Alla
barn ska ju bedomas enligt bada formula-
ren.

Antalet barn per terapeut varierar mellan
regionerna. | medeltal genomférde fysiote-
rapeuterna 5 och arbetsterapeuterna 8 be-
domningar vardera under 2013. Det finns
en stor spridning mellan individuella tera-
peuter, nagra har bara gjort en enstaka be-
domning och den som gjort flest bedom-
ningar hade traffat 36 barn/ungdomar un-
der 2013. Figuren nedan visar medelvardet
av antal beddmningar genomforda av fysi-
oterapeuter respektive arbetsterapeuter i de
olika regionerna.

Antal barn/ungdomar bedémda i medeltal per fysioterapeut och
arbetsterapeut
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Kontrakturutveckling

Att forebygga ledkontrakturer ar ett av de
viktiga malen med CPUP. For barn fodda
2000 och senare har vi nu ganska kom-
pletta registreringar for alla aldersgrupper
som deltagit i programmet. | figurerna pa
nésta sida ses fordelningen av gréna, gula
respektive roda matvérden for passiv led-
rorlighet for barn mellan 1 och 13 ar. Vi
kan se att roda varden for axelflexion och
supination (se forklaring sidan 13) fore-
kommer redan hos 2-3 aringar, medan roda

i

BmFT
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varden for handledsextension och arm-
bagsextension finns férst hos 6-7 aringar.
Rdda och gula vérden for alla leder ar klart
vanligare ju &ldre barnen &r, dvs. vi ser en
tendens till kontrakturutveckling med
okande alder. 85% av 40 roda varden for
axelflexion, 80% av 25 roda for armbags-
extension och alla utom ett rott vérde for
handledsextension (1/12) fanns hos barn
inom MACS niva IV eller V och majorite-
ten hade bilateral spastisk CP.



Axelflexion samsta armen
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Handledsextension (b&jda fingrar)
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Fordelning av grona, gula resp. roda matvarden for passiv ledrorlighet hos barn fodda 2000-2012
(n=2381). Endast den senaste matningen under 2013 i den sdmsta armen. Antalet barn i varje alders-
grupp inom parentes. Se forklaring sid 13.

Roda vérden var klart vanligast for su-
pination (89st) och har var endast 64%
bedémda att ha funktionsnivda MACS V-
V, manga hade alltsa latta till mattliga
funktionsstorningar i arm/hand. Samman-
taget tyder resultaten alltsa pa att vi maste
vara uppmarksamma pa stramhet i axel och
for supination redan i smabarnsaldern, me-
dan stramhet i handled och armbage tycks
komma nagot senare. For supination finns
risk for kontrakturutveckling &ven for indi-
vider som bedémts ha en god funktions-
niva, motsvarande MACS | och Il, medan
kontrakturer i handled, armbage och axel
framforallt &r vanliga hos barn som har
bilateral spastisk eller dyskinetisk CP med

Handortoser (*'skenor"’)

Antalet barn/ungdomar fodda mellan 2000-
2013 som angivits ha en eller flera ortoser
for arm eller hand var 537 stycken. Fre-
kvensen av ortosanvandning &ar mycket
varierande mellan olika regioner.

Den storsta andelen personer som erhallit
ortoser finns i Uppsala (47%) och den

17

betydande funktionshinder inom Ovre ex-
tremiteterna (MACS 1V-V). Allteftersom
vi far mer data dven pa aldre personer med
CP kan vi ldra oss mer om kontrakturut-
veckling och forhoppningsvis bli annu
battre pa att forebygga dessa problem.
Vara larmvéarden ar en enkel metod att
folja kontrakturutveckling, men vi kan
behdva revidera grénserna for vissa av
maétningarna for att upptdcka problemen
annu tidigare. Detta galler framforallt
handledsextension dar vi vet att kontraktu-
rer finns relativt ofta hos aldre ungdomar
och hos vuxna med CP. Kanske kan vi 0ka
vara forebyggande insatser ytterligare och
forhindra denna negativa utveckling?

lagsta andelen rapporterades fran Jamtland
(13%). Riksgenomsnittet ligger pa 23% (se
figur). Syftet med ortosbehandlingen regi-
streras ocksa i arbetsterapeutformuléret.
Dér anges om ortosen har ordinerats for att
forbattra funktion (oftast dagortoser) eller
for att toja pa muskler med syfte att for-
battra eller forhindra ledstelhet (oftast
nattortoser). Man anger ocksa vilka musk-



ler/lednivaer som ortosen avser att pa-
verka. | figuren har antalet ortoser sam-
manstéllts och dven hér finns stor variation
mellan regionerna. | vissa regioner &r det
mer populart med ortoser for att forbattra
funktion (bla-lila fargskala) och i andra
regioner anvander man mer ortoser for

tjning (rod-gul fargskala). Det finns viss
evidens for positiva effekter av ortosan-
vandning men mycket lite beskrivet om
vilka ortoser som har bast effekt. Mer
forskning behdvs pa omradet. CPUP-data
ger en unik rapportering av faktisk orto-
sanvandning i praxis.

Andelen barn som anvinder hand/armortos per region
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Ovre extremitetsoperationer

Under 2013 rapporterades 49 dvre extremi-
tetsoperationer pa lika manga individer.
Nitton operationer fanns i operationsfor-
muldret och 33 i arbetsterapeutformuléret.
Tretton regioner hade inte rapporterat na-
gon operation alls i operationsformularet.
Endast tre operationer hade rapporterats i
bada formularen, ett barn vardera fran Hal-
land, Stockholm och Ostergétland. De ope-
rerade var i medeltal 10,3 ar, aldersfordel-
ningen framgar av figuren. Fordelningen
mellan olika MACS-nivaer framgar av

Aldersfordelning OE operationer

26
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2-5ar 6-9ar 10-13 ar 14-17 ar
figuren. Som forvéntat var operationer
klart vanligast bland personer med beddémd
manuell funktionsnivda MACS II, men alla
nivaer var representerade.

Eftersom operationsformularet endast regi-
strerar operationskoder framgar dar inte
exakt vilka operationer som utforts. | ar-
betsterapeutformulédret hade i flera fall

Ovre extremitetsoperationer 2013
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noggrant angetts vilka ingrepp som gjorts,
medan detta var mer oklart i andra fall.
Tva senforlangningar i axelregionen fanns
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registrerade, en fran Halland och en fran
véstra Gotaland, 7 releaseoperationer kring
armbagen, 17 pa underarmsniva, varav 7
var pronator-forlangningar. 15 sentransfe-
reringar till handleden och 9 ingrepp mot
thumb-in-palm fanns registrerade. Ef-
tersom specifikation saknades i flera fall,
ar resultaten &r osakra. Sammantaget kan
man Kkonstatera att registreringen i CPUP
for Ovre extremitetsoperationer behdver
forbattras. Vi behover arbeta med detta
gemensamt inom CPUP i dialog med de
handkirurgiska klinikerna. Troligen fore-
ligger en underregistrering av utférda op-
erationer pa personer som foljs inom
CPUP. Ingreppen behover ocksa specifice-

Fordelning mellan MACS-nivaer (%)
M Op personer W Totalt CPUP

343
234
183
157
136 128 122
82
; .

MACS | MACSII MACS 111 MACS IV MACS V

ras battre i operationsformuléret for att en
mer meningsfull analys skall kunna goras.
Om de hér redovisade uppgifterna trots allt
stammer, opereras mycket fa perso-
ner med CP i Sverige i sina armar
och hander och det finns stora reg-
ionala skillnader. Man kan speku-
lera kring om detta i sa fall kan bero
pa olika organisatoriska forutsatt-
ningar och/eller pa olika tillgang till
handkirurgisk kompetens.



Hofter

Malet med hoftuppfoljningen ar att forhindra
hoftluxation, dvs. hofter som gar ur led, de-
finierat som Reimers index (RI) 100% (se
figur). Vi vet att hofter med R1 >40% oftast
behover opereras for att de inte skall forsdm-
ras och luxera.

Tretton barn, 6 flickor och 7 pojkar hade
2013 registrerad hoftluxation, samma antal
som 2012. Barn som ar fodda mer an tre ar
fore respektive regions medverkan i CPUP
och barn som flyttat in i landet med redan
luxerad hoftled &r inte inkluderade. Barnen
med hoftluxation ar rapporterade fran Vas-
terbotten (3), Vasternorrland (3), Stockholm
(2), Vastmanland (1), Skane (1), Kalmar (1),
Jonkdping (1) och Uppsala (1). Samtliga 13
barn med hoftluxation har varit i GMFCS
niva V och de har bedémts vara i sa daligt
allmantillstand att preventiv hoftoperation
varit for riskabelt.

Vi vet att cirka 25% av alla barn med CP i
GMFCS 111-V utvecklade hoftluxation med
de uppféljningsrutiner vi hade fére CPUP.
De flesta luxationer sker under forskoleal-
dern. Utan CPUP skulle vi nu ha haft cirka
300 barn med luxerad hoft pa grund av CP i
Sverige. Det &r ett imponerande resultat av
allas gemensamma uppfdljning och behand-
ling som ligger bakom denna dramatiska
forbattring.

Resultaten visar att hoftpreventionen i CPUP
fortsatter att gora stor nytta. Det pagar
mycket forskning for att vi skall fa mer kun-
skap kring hoftpreventionen. Vi vet att ris-
ken for hoftluxation Okar med hogre
GMFCS-niva och att risken ar storst i unga
ar. Vi ser ocksa atten ganska stor andel,

20

Berdkning av Head shaft angle(HSA) = a och
Reimers index (RI) = b/c x100.

cirka 35% av dem som opereras behdver
omopereras senare under uppvéxtaren. Det
ar darfor viktigt att folja barnen och ungdo-
marna under hela uppvéxttiden. De som har
skolios vid avslutad tillvéaxt behover foljas
aven i vuxenlivet.

Vi vet ocksd att en bra positionering i lig-
gande, sittande och vid statraning &r viktigt
for att forhindra utveckling av kontrakturer,
windsweptstallning och skolios.

| en studie har doktorand Maria Hermanson
m fl visat att riktningen av larbenshuvudets
tillvéxtzon, Head-shaft-angle (se figur och
referenslista) paverkar risken att utveckla
hoftluxation. Det planeras darfér nya riktlin-
jer dér denna vinkel & med i riskbeddém-
ningen for hoftluxation.



Ryggar - skolios

Malet med rygguppféljningen ar att minska
uppkomsten av operationskravande skolios
(sidovinkling av ryggen) och att upptécka
operationskravande skolios i tid.

Fran och med 2013 har vi infort nya tydli-
gare definitioner pd graden av skolios vid
klinisk undersokning. | en studie har dokto-
rand Mans Persson Bunke m fl visat att det
ar en god Overensstaimmelse

mellan olika bedémare och att vi kan skilja
ut personer som behover kartldggas med
rontgen. | ett EBH arbete (Evidens-Baserad
Habilitering) i samarbete mellan CPUP och
Foreningen Sveriges Habiliteringschefer har
evidens for olika behandlingsmetoder vid
skolios kartlagts.

Trots att vi tidigare visat att andelen barn
som utvecklar skolios minskat med CPUP
har cirka 20% av barnen i 8-14 arsaldern i
GMFCS 111-V méttlig/uttalad skolios (enligt
fysioterapirapport) eller ar skoliosopererade
(se figur). Vi ser ocksa att det ar en stor an-
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del av barnen som har uttalad skolios (enligt
definition till fysioterapirapport) som inte ar
opererade, och det verkar vara regionala
skillnader i andelen barn som &r opererade.
Med nya tekniker for skoliosoperation kan
barn opereras vid tidigare alder med endast
begransad paverkan av langdtillvaxten av
ryggen. Under kommande ar skall vi analy-
sera och ta fram riktlinjer baserat pa dessa
nya kunskaper och tekniker.

Andelen barn i GMFCS l1I-V med skolios relaterat fodelsear
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mOpererad mUttalad m Mattlig mLatt

Andelen barni GMFCS IlI-V med skolios (%)

50

45
40
3
3
2
2
1
| I
0
282588938 a

- oo
~N O
o~

v o w»vm o »n o un

AB ACBD C D E F G H I K'MNO

m NN N N O
T o m s F M om o mn st D
N S

21

Andelen barn i GMFCS
-V med skolios eller

mlatt skoliosopererade i relat-

= Mattlig ion till region/landsting
m Uttalad till vanster och i relation
W Opererad  tj|| fodelsedr ovan. Antal

barn i GMFCS 1lI-V i olika
regioner angivna.
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Korsett och ortoser nedre extremiteterna

Den vanligaste ortostypen ar ankel-fot-ortos
(AFO) som 2013 anvandes av 53% av alla
barn fédda 2000-2012. Det &r en vésentligen
oforandrad andel jamfort med 2012 och
2011. Spridningen mellan olika landsting ér,
som ses i figuren nedan, stor. Sett till region-
er med mer &n 50 barn varierar anvandning
av AFO mellan 36% och 73%. Skillnaden
mellan nagra av de storre regionerna ar stat-
istiskt signifikant.

Stahjalpmedel anvands av 31% av alla barn
fodda 2000-2011. Av de tre typerna av sta-
hjalpmedel var staskal vanligast (23%), dar-
efter tippbrada/stastod (13%) och starullstol
(4%). Nagra personer anvander mer an ett
stahjalpmedel. Anvéandningen av stahjalp-
medel varierar mycket mellan olika regioner.
Sett till regioner med mer &n 50 barn varierar
anvandning av tipp mellan 2% och 31%,
staskal mellan 9% och 40% och starullstol
mellan 0% och 10% (se figur). Skillnaderna
kan bara marginellt forklaras av skillnader i
GMFCS-fordelning mellan olika regioner
och de har snarast 6kat jamfoért med 2012.

Andelen barn fodda 2000-2012 som anvidnder AFO (%)
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Korsett anvands av 11% av barnen fodda
2000-2012, samma andel som foregaende ar.
Det finns som tidigare en stor variation i
korsettanvandning mellan olika regioner.
Sett till regioner med mer an 50 barn varierar
anvandning av korsett mellan 3% och 18%.
Skillnaderna mellan flera av de storre lands-
tingen &r statistiskt signifikanta.

Anvandning av korsett och ortoser 6kar med
GMFCS-niva, se figur nedan.

AFO, stahjdlpmedel och korsett relaterat GMFCS
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Andelen barn fodda 2000-2012
som rapporterats anvanda ankel-
fot-ortos (AFO) i respektive reg-
ion. Totala antalet barn uppfdljda
i respektive region 2013 angivna.
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Andelen barn fédda 2000-2012 som anvander stahjilpmedel (%)
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Andelen barn fodda 2000-2012 som rapporterats anvanda stahjalpmedel i respektive region.
Totala antalet barn uppfdljda i respektive region angivna.

Andelen barn fédda 2000-2012 som anvénder korsett (%)
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Andelen barn foédda 2000-
2012 som rapporterats an-
vanda korsett i respektive
region. Totala antalet barn
uppfoljda i respektive region
angivna.



Smarta och livskvalitet

Smérta forsamrar livskvaliteten och &r van-
ligt hos personer med CP. Ett av de viktig-
aste malen med CPUP &r att férhindra
uppkomst av smartsamma muskel- och
ledférandringar som komplikationer till
CP. Vid varje CPUP-bedomning fragar
personens fysio- eller arbetsterapeut om
personen sjalv eller foralder/narstaende
upplever att personen har ont och var smar-
tan sitter. | textrutan intill finns de delar av
smartfragorna som redovisas i detta av-
snitt. Fragorna var besvarade i 98 % for
barn som var 4-17 ar (n=2553) och i 96 %
for personer 18 och aldre (n=374) vid sen-
aste beddmningen. Smartans intensitet och
hur den paverkar aktivitet och deltagande
ingar inte i denna rapport.

Bland barnen var det 938 (37%) som upp-
levde eller upplevdes ha smarta. Minst
andel barn med rapporterad smarta fanns i
Jamtland och Dalarna (23% resp. 25 %).
Storst andel smarta rapporterades fran Vas-
ternorrland och Kalmar (57% resp. 51 %).
De regionala skillnaderna &r inte analyse-
rade avseende barnens alder och GMFCS-
niva vilket paverkar smartforekomst.

FOr barnen var smérta oftast rapporterat i
GMFCS niva Ill, IV och V (44%, 40% och
42%). Aven hos barn med bittre funktion
var smérta vanligt. | GMFCS | hade vart
tredje barn smérta (33%). Bland de 374
vuxna rapporterade 191 (51%) smarta.
Relativt hog andel saknade svar i GMFCS
V (7%), vilket kanske speglar svarigheter-
na att bedéma smarta vid svar flerfunkt-
ionsnedsattning. Smaérta rapporterades van-
ligast hos vuxna i GMFCS niva Il, dar 61%
hade ont. Smartfrihet angavs endast hos
varannan vuxen (51%) bland dem med bast
gangformaga, GMFCS-niva I, vilken

Barnformulir

Smarta — upplever personen sjélv, alter-
nativt foréldrarna, att personen har ont?
Nej/Ja  Om javar?

Huvud, nacke/Rygg/Armar- hander/
Hofter/ Kna / Fotter/Tander /Mage/
Tryck/Hudsar/Annan lokalisation...

Vuxenformular

Smarta — Upplever personen sjilv eller
nagon i dess omgivning, att personen har
ont? Nej/Ja Om ja: Var har Du haft virk
eller smarta under de senaste 4 veckorna?
Huvud, nacke/Rygg/Axlar/Armar-hander/
Hofter/Kna /Fotter/Tander/Mage/ Hud-
trycksar /Annat

kan jdmforas med barnen, dar tre av fyra
(66%) i GMFCS-niva | rapporterats inte ha
ont.
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Andel med svar pa fragan "Upplever personen
sjalv eller nagon i dess omgivning, att perso-
nen har ont?” hos barn 4-17 ar (n=2553) och

vuxna 18-65 ar (n=374) med CP.
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Var har du haft viark eller smarta?

GMFCS niva IlI-111 (16-22%). Smarta i
hénder-armar-axlar rapporterades for var
femte vuxen i GMFCS I11 (20%); totalt for
14% av de vuxna och 2,5% av barnen.
Magsmartor rapporterades for 4%, och
smartande hud-trycksar for 1% av alla.
Tandvark var den minst férekommande
smartan (7 barn och 3 vuxna, totalt 0,3 %).

Monstret avseende smartlokalisation skilde
sig mellan olika aldrar och GMFCS-nivaer.
Vart tionde barn hade ont i fotterna
och/eller i kndn (12% resp. 10 %), de van-
ligaste smartlokalerna vid 4-17 ars alder.
Rygg och hoft var de vanligaste smértloka-
lisationerna hos vuxna (22% resp. 20 %).
Smarta nacke-huvud fanns fr.a. hos vuxna i

Andel (%) personer i re-
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Operationer

Vi har raknat antalet operationer for barnen
fodda 2000-2011. Av de 2 637 barnen har
726 (28%) genomgatt nagon ortopedisk eller
handkirurgisk operation fram till och med
2013. | tabellen visas antalet rapporterade
operationer for de vanligaste operationsty-
perna. Sakra jamforelser kan annu bara goras
mellan de stora regionerna. Skillnader kan
bero pa olika indikationer men ocksa pa
olika rapporteringsfrekvens.

De vanligaste operationerna gors for att for-
hindra  hoftluxation; (adduktor-psoas-
tenotomi***  proximal femurosteotomi**,
backenosteotomi*). Sammanlagt 279 barn
(12%) ar opererade pa denna indikation. Det
ar en forvantad siffra med tanke pa att cirka
15% av totalpopulationen riskerar hoftluxat-
ion. Det har gjorts hdgre andel backenosteo-
tomier i Stockholm och Ostergotland (5-6%)

jamfort med Skane och V Gétaland (2-3%).
Det har gjorts nagot farre femurosteotomier i
V Gotaland och fler adduktor-psoas tenoto-
mier i Ostergétland.

De vanligaste ingreppen efter hoftoperation
ar gastroknemius-achilles-forlangning (hél-
seneforlangning) dar 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%). Hamstringforlangning ar
vanligare i V Gotaland. Storst andel operat-
ioner i Ovre extremiteterna ar rapporterat
fran V Gotaland.

* Operation for att fordjupa ledskalen i hoften
**Qperation dér larbenshuvudet vinklas in i led

*** Fgrlangning av muskler i ljumsken

Landsting Totalt Bécken- Femur-  Adduktor- Hamstrings- Gastro-  Operation
antal barn osteotomi osteotomi psoas  forlangning achilles- OE
tenotomi forlangning
Blekinge 49 1 2 4 2 2
Dalarna 59 1 3 6
Gotland 9
Gévleborg 88 2 4 2 14 5
Halland 98 1 11 11 1 7
Jéamtland 40 2 6 5 1 9 2
Jonkoping 100 3 3 14 5 10 5
Kalmar 53 1 2 5 1 7 1
Kronoberg 39 1 1
Norrbotten 53 1 3 1 2 3 4
Skane 378 5 34 38 2 19 12
Stockholm 556 27 36 60 9 41 11
Sodermanland 86 6 8 5 3 8 5
Uppsala 98 2 8 2
Varmland 64 1 2 5 1 10 6
Vasterbotten 77 1 4 9 4 9 11
Vésternorrland 71 4 3 6 3 10 4
Véstmanland 77 2 4 5 3 7 3
Véstra Gétaland 434 7 18 48 20 72 35
Orebro 78 3 2 8 3 15 6
Ostergétland 130 8 11 31 6 30 9
Totalt 2637 75 155 261 46 278 136
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Under 2013 har 17% av barnen foédda 2000-
2011 behandlats med botulinumtoxin i nedre
extremiteterna och 6,6% har behandlats i
ovre extremiteterna. Andelen &r oftrandrad
jamfort med de tva foregaende aren men
klart lagre an de tre tidigare aren. Variation-
en mellan olika landsting &r oféréndrat
mycket stor. Arbetsterapeut Jenny Hedberg
har analyserat rapporteringsfrekvensen for

botulinumtoxin i 6vre extremiteterna jamfort
med journalgenomgang i fyra landsting. Det
sags en betydande underrapportering som vi
maste kartlagga vidare.

Under 2013 har atta barn opererats med
baklofenpump och fem barn har opererats
med rhizotomi. Antalet rhizotomioperationer
har okat fran att ha varit 0-2 per ar under de
senaste fem aren.

Andelen barn fédda 2000-2011 som 2013 behandlats med

botulinumtoxin (%)

uhluh Labatbit

AB AC BD C D

N

Andelen barn fédda 2000-
2011 som under 2013 blivit
behandlade med
botulinumtoxin sedan fore-
gaende bedomningstillfille i
nedre (NE) respektive Ovre
OE) extremiteterna. To-
talantalet barn i respektive
landsting angivet.

—_

565 79 |55 99 88 134 102 41 56 10 49 387 103 458 66 79 |79 61 92 73|43 2719

mNE mOE

Andelen barn opererade med rhizotomi eller baklofenpump (%)

M Rhizotomi

| Baklofenpump

27

Antal barn som rapporte-
rats behandlade med rhizo-
tomi (N=54) eller
baklofenpump (N= 77) rela-
terat till fodelsear.



CPUP-vuxen

Uppfoljningsprogrammet for vuxna med
CP startade som ett pilotprojekt i sodra
Sverige for 5 ar sedan. | dagslaget ar det 12
regioner i Sverige som i olika omfattning
erbjuder uppféljning till vuxna (se karta).
Vuxenformuldren kan anvéandas for upp-
foljning tidigast fran 16 ars alder och skall
anvandas till alla fran 19 ars alder. Under-
sokningarna gors vid fasta aldrar utifran
grovmotorisk  funktionsnivda (GMFCS-
niva). Formular, manual, rutiner for upp-
foljningsintervall, hoft- och rygg PM samt
information om Overgang fran barn till
vuxen finns tillgangliga pa hemsidan under
fliken CPUP vuxen.

B2012 D2013 D204

w2011

Regioner som pabdrjat vuxenuppfoljning
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2011 inférdes CPUP-vuxen i Skane och
Blekinge for samtliga vuxna med CP fodda
1988 och senare. Aven aldre personer som
onskar delta erbjuds uppfoljning.

Under 2012 erbjod Gotland uppféljning till
samtliga vuxna med CP som har kontakt
med vuxenhabiliteringen. Aven vuxenhabi-
literingarna i Jamtland, Norrbotten och
Uppsala inférde CPUP-vuxen.

Halland, Stockholm och Vastra Gotaland
paborjade vuxenuppfdljningen 2013 och
under forsta halvaret 2014 startade &ven
Dalarna, Kronoberg och Ostergétland.

Vuxenuppfdljningen expanderar snabbt
och den 31 juli 2014 fanns 680 undersok-
ningsformuldr inrapporterade for 423 per-
soner i aldrarna 16-69 ar (medianalder 22).

Majoriteten av dem som nu ingar i vuxen-
uppféljningen har inte tidigare deltagit i
CPUP som barn. En av de stora utmaning-
arna framover &r att sékerstélla att alla som
deltagit i uppféljningen som barn erbjuds
mojlighet att fortsdtta aven i vuxen alder.
En viktig del i detta ar uppdatera patient-
formularen i 3C med bl a grundlaggande
information om samtycke och datum for
overgang fran Barn- och ungdomshabilite-
ringen.

Sammanstéllning av resultat tom 2013
Fram till 31 december 2013 har 323 perso-
ner i aldrarna 16-65 ar inkluderats i vuxen-
uppféljningen, varav halften i Skane (166
personer). Konsfordelningen ar 190 (59%)
mén och 133 (41%) kvinnor.

Assistans 62% uppges ha assistans (18-
183 timmar/v) och det 6kar successivt fran
4% i GMFCS niva I till 88% i GMFCS V.
Vid forflyttning utomhus uppges 45% bli
korda i manuell rullstol (11% koér manuell
rullstol sjalv och 24% elrullstol sjalv). 15%
behdver stod for att bibehalla sin position i
liggande.



60
50
20 m MACS
30
20
10

0

| ] n v \

Halsa Tva tredjedelar (67%) har nagon
fysisk aktivitet pa fritiden. Halften (49%)
har haft ont nagon gang under de senaste
fyra veckorna. Fysisk fatigue (trotthet)
anges hos 45 av 107 personer (42%), defi-
nierat som medelvarde >4 i Fatigue Seve-
rity Scale. Nitton personer (6%) har fatt en
fraktur sedan forra undersékningen. Medi-
anvikten for vuxna &r 57 kg (27-133), me-
dianlangd 162 cm (133-192) och BMI 22

Ledrorlighet Det &r generellt fler gula och
roda larmvérden inrapporterade for nedre
extremiteterna vilket till stor del beror pa
vidare intervaller vad géller grénsvérden
for Ovre extremiteterna. T.ex. motsvaras
25° flexionskontraktur av rott varde i knat
och av ett gult varde i armbagen.
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Armbagsstrackning i forhallande till MACS
Larmvarde <-30° / >-30° <-10°/
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29

Fordelning av GMFCS och MACS niva redovisat
i antal personer, MACS saknas for 18 personer

(13,5-38). Gastrostomi ("knapp") rapport-
eras hos 12%, samtliga i GMFCS 11I-V.

Ortoser anvéands av 121 personer (38%).
AFO anvinds av 14% pa dagtid for att
forbattra funktion och av 16% som kon-
trakturprofylax. AFO som kontrakturprofy-
lax pa natten anvands av 2-3%. Samman-
lagt 7-9% anvéander nagon annan typ av
ortos for funktion och 12% for kontraktur-
profylax. Generellt &r detta en lagre an-
vandning an vad som rapporteras for barn.

For passiv handledsflexion finns inga an-
givna larmvérden. Handledsflexion &r rap-
porterad for 300 personer, av dessa har 175
personer 70-90° flexion, 45 personer O-
65°, 20 personer <0°, medan 56 anges ha
for stort rorelseutslag med >95° flexion.

GMFCS Il GMFCSIV  GMFCS V
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Knastrackning i forhallande till GMFCS
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Skolios rapporteras hos lite drygt halften
av alla vuxna (53%) med CP (se nedan)
men enbart 3% anvénder korsett.
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50%

Skoliosforekomst (%)

Gangformaga Inomhus gar 45% utan
hjalpmedel och 6% anvander handhallna
ganghjalpmedel som rollator och kryck-
képpar. Utomhus dr motsvarande andel
38% som gar utan hjalpmedel och endast
3% anvander ganghjalpmedel.

Staende 45% uppges behdva stod i sta-
ende. Tippbrada eller stastod anvands av
15%, staskal av 15% och starullstol av 3%.
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Exempel pa utvecklingsprojekt baserade pa CP

CPUP ér inte bara ett kvalitetsregister. En
lika viktig del ar uppfoljningsprogrammet
med malen att bland annat forhindra upp-
komst av hoftluxation och svara kontraktu-
rer. Det praktiska genomférandet av den
kontinuerliga uppfdljningen och forebyg-
gande behandlingen sker pa olika sétt i olika
regioner. Mycket lokalt utvecklingsarbete
ligger bakom de goda resultat vi hittills natt.
Nedan presenteras sex pagaende utveckl
ingsprojekt.

Brukarrad

Tillsammans med RBU (Riksforbundet for
barn och ungdomar med rérelsehinder) pagar
skapande av brukarrad for 6kad patient- och
narstaendemedverkan i registerarbetet. Re-
sultaten fran fokusgrupps-intervjuer visar att
brukarmedverkan ses som naturligt och
onskvart. Det handlar bade om information
om vilken funktion registret fyller, hur det ar
organiserat, samt utveckling av information
anpassad till barn, ungdomar, vuxna med CP
och deras familjer. Det framgar ocksa att det
ar angelaget med god kommunikation sa att
resultaten fran CPUP beddmningarna an-
vands som ett verktyg for planering, val av
atgarder, utvardering och uppféljning.

Véantetider i Stockholm

Vid barnortopedsektionen Astrid Lindgrens
barnsjukhus kom tidigare barn med CP pa
rutinmassiga  aterbesok  oavsett  behov-
svarighetsgrad. Med hjélp av CPUP har i ett
projekt prioritering av besoken skett. Famil-
jer med barn som har hog funktionsniva och
dar CPUP inte visat forsdmring har kontak-
tats per telefon och i de flesta fall har famil-
jerna inte sett behov av fysiskt besok. Tvar-
tom ansag manga det vara positivt att inte
behéva komma pa mottagningsbesok. | nasta
steg planeras utnyttja den friskapade tiden
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till att undersdka andra grupper med stor risk
for forsamrad funktion mer noggrant.

Hur far vuxna med CP beddmning av
specialister med sarskild kunskap om CP?
Vuxna med CP har séllan ett team specia-
lister kring sig som inom barnhabiliteringen,
utan de ar oftast knutna till en vardcentral.
Véagen till olika specialister beskrivs ofta
som lang och svar. | Skane far personer som
beddms vara i behov av specialistkontakt
efter CPUP-beddmning en skriftlig instrukt-
ion att formedla till sin vardcentral. Alla
rekommendationer foljs upp for att kartlagga
handlaggningsrutinerna. | nésta steg skall
forslag till forbattrade rutiner tas fram. Lik-
nande projekt planeras i V Gotaland.

Kan vi minska smarta vid CP?

Smarta ar vanligt vid CP och den mest avgo-
rande orsaken till forsdmrad livskvalitet. Det
finns regionala skillnader i rapporterad
smarta. | ett projekt har en ndrmare analys
genom journalgenomgang gjorts for att kart-
lagga de vanligare smértlokalisatonerna och
validera svaren i CPUP. Resultaten skall
ligga till grund for utformning av atgards-
program for att minska smérta vid CP.

Forbattrad patientinformation i CPUP
Eftersom CPUP ér ett uppfdljningsprogram
ar det viktigt att personer med CP och deras
anhoriga enkelt kan fa del av informationen.
Tillsammans med RC Syd och SKL pagar ett
projekt dar en lattforstaelig individuell rap-
port skapas som individen sjélv kan ta fram
genom Mina Vardkontakter.

Evidensbaserad behandling av skolios

| samarbete med Fdreningen Sveriges habili-
teringschefer pagar ett projekt for att bedoma
evidens for olika metoder att forebygga och
behandla skolios vid CP. | dag &r indikat-
ioner och metoder olika i landet.



Pagaende forskningsprojekt baserade pa CPUP

Antalet publicerade artiklar baserade pa
CPUP har okat (se Figur och sidan 37). |
satsningen pa Nationella kvalitetsregister ar
ett av malen att forskning skall 6ka med
300% fram till slutet av 2016. Det malet har
vi uppnatt for CPUP.

Vetenskapliga artiklar b

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

de p CPUP

o = N W s U B N e W

B Publicerade/accepteradeartiklar M Inskickade artiklar fér beddmning

Antal publicerade och inskickade artiklar
baserade pa CPUP per ar.

CPUP ingar for narvarande i fem doktorand-
projekt:

e Mans Persson Bunke (Lund) &r ortoped
och doktorand i Lund med projekttitel
”The hip and spine in cerebral palsy”.

e Katarina Lauruschkus (Lund) &r fysiote-
rapeut och doktorand i Lund med pro-
jekttitel “Fysiskt aktiv pé lika villkor —
delaktighet i fysisk aktivitet hos barn och
ungdomar med cerebral pares (CP)”.

e Maria Hermanson (Go6teborg) ar ST-
lakare och doktorand i Lund med pro-
jekttitel "Prevention of hip dislocation in
cerebral palsy".

e Katina Pettersson (Vasteras) ar sjuk-
gymnast och doktorand i Lund med pro-
jekttitel "Quality of life and musculoske-
letal deformities in children with cerebral

palsy".

32

e Jenny Hedberg (Eskilstuna) é&r ar-
betsterapeut och doktorand i Stockholm
med projekttitel "Arm/hand function in
children with cerebral palsy; change over
time, prediction of contractures and
method development of an objective
measuring method".

Nedan beskrivs exempel pa pagaende en-
skilda forskningsprojekt baserade pa CPUP:

e Barnortoped Ann Charlott Soderpalm
(Goteborg) leder forskningsprojekt déar
skeletthélsa hos barn med CP skall ana-
lyseras.

e Sjukgymnast Kerstin Arph Hammargren
(Lund) undersoker fatigue och smaérta
hos vuxna med CP.

e Sjukgymnast Elisabet Rodby Bousquet
(Vasteras) analyserar forflyttning i rull-
stol hos barn med CP.

e Sjukgymnast Lisa Waltersson
(Eskilstuna) studerar fysisk aktivitet hos
vuxna med CP.

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

e ST-lakare Anna Perers, (Malmo-Lund),
undersoker svar andningspaverkan hos
barn med CP i relation till operationer
for forbattrad nutrition (gastrostomi och
fundoplikation).

e Utvecklingspsykolog Ann Alriksson-
Schmidt (Lund) analyserar halsorelaterad
livskvalitet hos vuxna med CP.

GUNNAR HAGGLUND



Status for CPUP i relation till kvalitetsregistersatsningen

| den femariga satsningen for att utveckla de
Nationella Kvalitetsregistren har foljande
mal sats upp till utgangen av 2016. Status for

CPUP i relation till malen beskrivs nedan:

v' 80% av de Nationella Kvalitetsregistren
skall ha en tackningsgrad pa minst 80 %
och 40% skall ha en tackningsgrad pa
minst 95%. - CPUP har tackningsgrad
> 95%.

v" 100% av de Nationella Kvalitetsregist-
ren, som har en tackningsgrad pa >80 %,
skall ha 6ppen redovisning av resultat-
data. - CPUP har 6ppen redovisning av
resultatdata.

v" 100% av de Nationella Kvalitetsregistren
skall presentera onlinedata till verksam-
heterna. - CPUP presenterar data on-
line.

v 80% av de Nationella Kvalitetsregistren
skall presentera resultatdata for patien-
terna. - CPUP visar resultatdata via hem-
sida. Under 2014 skapas rapport dar patien-
ten via Mina Vardkontakter kan ta fram en
rapport som visar egna resultat.

v 80% av verksamhetscheferna skall an-
véanda kvalitetsregistren i sin uppféljning
och i forbattringsarbete. - Enkatunder-
sOkning visar att 60% av landets verk-
samhetschefer anvander CPUP pa detta
satt. Under 2014 skapas rapport som ger
samtliga verksamheter kvartalsrapport
som visar egen maluppfyllelse i relation
till riksresultat.

v Antalet forskningsprojekt med stéd av
kvalitetsregisterdata ska ha dkat med 300
%.- Malet &r uppnatt.

Sammanfattningsvis kommer CPUP under

2014 uppna de uppsatta malen for 2016.
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De olika Nationella kvalitetsregistren analy-
seras av SKL bland annat med s.k. spindel-
diagram. For CPUP ser det for narvarande ut
som figuren visar:

CPUP

Tacknings-grad
4

3
2

Forskning 1 Oppenhet
0
Forbattrings- Patient-
arbete medverkan

Forklaring till diagrammet:

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

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

Patientmedverkan , 1 poang for varje: *| styrgrupp
el motsvarande *PROM el PREM *

Resultatdata for patienten p& webben *Resultat i
varden

Forbattring, 1 poang for varje: *Identifierade for-
battringsomraden *Satta malnivaer *Exempel pa
forbéttringar beskrivna *Minst 50% av verksamhets-
cheferna anvénder

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

Genom den nya rapporten for tillgang till
egna resultat via Mina Vardkontakter och
genom ny rapport med kontinuerlig rappor-
tering till hemsida har “Oppenhet” och
“Patientmedverkan” Okat fran 3 till 4 poang.
For att na nasta steg, 3 poang, for forskning
kravs 11 publicerade artiklar — ett mal vi
hoppas na 2015.

GUNNAR HAGGLUND



Mal for 2014 — utvardering

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. | framtiden kan vi arligen
gora dessa kontroller och darigenom oka
datakvalitén i registret.

Rapporterad bedomningsfrekvens for fysio-
terapeutformularet 6ver 90% (of6randrat
mal).

Kommentar: Sju landsting nadde malet,
samma antal som 2012. Totalsiffran for lan-
det blev 87% jamfort med 85% 2012.

Rapporterad beddmningsfrekvens  for
arbetsterapeutformularet 6éver 90% (oférénd-
rat mal).

Kommentar: Sju landsting nadde malet jam-
fort med fem 2012. Totalsiffran for landet
blev 83% jamfort med 81% foregdende ar.

Rontgenkontroller ~ motsvarande
sidan 13, 6ver 94% (hojt mal).
Kommentar: Malet uppnatt, 94% var under
2013 rontgenundersokta.

figur,

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

Kommentar: 15 av de 21 landstingen upp-

nadde malet. Totalsiffran for landet blev
81%.

Samtliga personer som ldmnat CPUP-barn
skall ha erbjudits uppfdljning i CPUP-vuxen.
Kommentar: Samtliga personer som rappor-
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terats ha lamnat CPUP-barn har erbjudits
uppfoljning i CPUP-vuxen.

Patientformularet skall vara komplett ifyllt
for samtliga personer som l&mnar BUH dock
senast nar personen fyller 19 ar.

Kommentar: Ej uppnatt. Arbete pagar for att
komplettera formular och férbattra rutiner.

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

Kommentar: Malet uppnatt. Hittills har 7
artiklar publicerats.

Minst sex utvecklingsprojekt baserade pa
CPUP paborjade under aret (h6jt mal).
Kommentar: Malet uppnatt, se sidan 33.

Lattforstaelig rapport dar individen sjalv
med egen sédker inloggning skall fa rapport
om sin egen halsa baserat pa uppgifter i
CPUP framtagen.

Kommentar: Rapporten ar framtagen sa att
den kan levereras fran RC Syd. Arbete med
koppling till Mina Vardkontakter pagar.



Malindikatorer for CPUP

Under 2014 har foljande malindikatorer for
CPUP tagits fram i samarbete med verksam-
hetschef Anna Kageson i Goteborg. Forsla-
gen har varit pa remiss hos samtliga kon-
taktpersoner i CPUP och hos verksamhets-
cheferna inom habiliteringen i landet och de
har modifierats efter synpunkter som kom-
mit fram i remissvaren.

Resultaten for nagra av indikatorerna (pro-
cessmdtt 3 och 4, resultatmétt 1 och 3)
kommer att presenteras i Oppna Jamforelser.

Processmatt

1. Prevalens barn med CP féljda av CPUP i
regionen i aldern 5-16 ar > 2.0 /1000

2. Andelen barn som vid 7 ars alder har av
ladkare faststalld CP alternativt avskriven
diagnos > 90%

Kommentar: Matt pa andelen barn som féljs
i CPUP och andelen barn som fatt diagnosen
CP. Alla har rétt till diagnos. Malen visar att
man har en aktiv diagnostik. Kombinationen
1+2 kan anvéndas for att faststalla om lagre
eller hdgre andel foljda av CPUP an genom-
snittligt i landet beror pa en lagre eller hogre
CP-prevalens.

3. Andelen barn i CPUP rapporterade enligt
uppfoljningsprogram for fysioterapeuter >
90%

4. Andelen barn i CPUP rapporterade enligt
uppfoljningsprogram for arbetsterapeuter >
90 %

5. Andelen barn i CPUP med GMFCS Il1-V,
0-8 ar, som &r réntgenundersokta enligt upp-
foljningsprogram > 94 %
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Kommentar: Motsvarar malen vi har upp-
satta i CPUP och som presenteras i arsrap-
porten.

6. Organisation som innebéar att alla vuxna
med CP i regionen kan blir undersokta enligt
CPUP-vuxen.

Kommentar: Skall svara pa fragan "Om jag
som vuxen med CP vill bli foljd i CPUP -
gar det i detta landsting?"

Resultatmatt

1. Andel barn i aldern 0-16 ar med hoftluxat-
ion <0.5%

2. Andel barn i aldern 0-16 ar med mattlig
eller uttalad skolios < 5%

3. Andelen barn i aldern 0-16 ar med roda
varden* for kndextension <10%

4. Andelen barn i aldern 0-16 ar med roda
varden* for dorsalflexion i fotleden <10%

5. Andelen barn i aldern 0-16 ar med roda
varden for nagot av matten axelflexion, arm-
bagsextension, supination eller handledsex-
tension < 10%

Kommentar: Matten motsvarar berékningar-
na i arsrapport dar hansyn tas till skillnader i
alder och GMFCS-fordelning mellan olika
landsting. Bibehallen full kndextension &r
viktigaste rorelsemattet for gangfunktion och
en viktig faktor for att forhindra windswept-
utveckling hos icke gaende.

* Granser enligt nationella riktlinjer i CPUP.
Gront varde = OK, Gult = varning - behand-
lings kan vara aktuell, Rott = indikation for
behandling om inte kontraindikation forelig-
ger.



Sammanfattning

Vid utgangen av 2013 deltog 3332 personer i
CPUP i Sverige, en 6kning med 249 sedan
foregaende arsskifte. For de arsklasser som
foljs i alla regioner motsvarar antalet delta-
gande en prevalens pa 2,14/1000 vilket talar
for att vi har en mycket hdg tackningsgrad
(>95%). Tackningsgraden raknat som ande-
len deltagande regioner &r i Sverige sedan
flera ar 100%.

CPUP ar nationellt kvalitetsregister &ven i
Norge och Danmark. Island &r anslutet sedan
2012 och Skottland sedan 2013. | dessa fem
lander deltar f.n. cirka 6000 personer med
CP och antalet berdknas 6ka med 600 per ar.
CPUP-s fysioterapi- och arbetsterapidel an-
vands dven i New South Wales, Australien.

Undersokningsfrekvensen, dvs. andelen ar-
liga rapporter for personerna i registret, har
okat med tva procentenheter for fysiotera-
peutrapporterna till 87% och for arbetstera-
peutrapporterna till 83%. Rapportfrekvensen
for hoftrontgen ar oférandrat 94% medan
frekvensen  for  neuropediaterformuléret
minskat med tre procentenheter till 81%.
Det ar viktigt att vi har en sa fullstandig rap-
portering som mojligt, bade for det enskilda
barnet och for CPUP som kvalitetsregister.
En grundtanke med CPUP &r att arbeta fore-
byggande och da maste problem, som exem-
pelvis minskad ledrorlighet, upptackas pa ett
tidigt stadium.

Ett av syftena med CPUP &r att forhindra att
hofter gar ur led. Vi hade vid utgangen av
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2013 13 barn i CPUP i Sverige med hoft ur
led, samma antal som 2013 trots att medelal-
dern och antalet deltagare i CPUP ¢kat. Fore
CPUP drabbades 10% av alla barn med CP
av hoftluxation, s& det ar en dramatisk for-
béttring vi astadkommer. Samtliga 13 barn
med hoftluxation har bedomts vara i sa da-
ligt allmantillstand 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 utvar-
dera dessa skillnader.

Ett par projekt pagar for att underlatta rap-
portering av uppgifter fran CPUP. Vi skall
skapa en onlinerapportering av information
till hemsidan och rapporter som gar via epost
till personer som sa énskar. Vi skall skapa en
rapport som innebar att personer med CP
sjdlva kan logga in och fa en rapport som
beskriver deras halsa och halsoutveckling.

Antalet vetenskapliga publikationer baserat
pa CPUP Okar. Under 2013 publicerades 5
artiklar och under 2014 har hittills 7 artiklar
publicerats och ytterligare en &r inskickad
for bedomning. Vi har uppnatt kvalitetsregis-
tersatsningens mal med en 6kning pa 300%
fram till 2016.
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