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Forord

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

Cerebral pares (CP) ar ett tillstand med lagre incidens an flera andra som ingar i nationella kvali-
tetsregister. Personer med cerebral pares behdver regelbunden uppfdljning och ofta livslang
behandling. | stallet for att félja 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 uppfoljningsprogrammet
anvands till den del av CPUP som utg6r nationellt kvalitetsregister. Informationen i registret ger
0ss en unik mojlighet att analysera och forbattra verksamheten lokalt, skapa nationella riktlinjer
och genom forskning utvérdera olika aspekter av CP.

CPUP har funnits i Skane och Blekinge sedan 1994. Programmet utsags till nationellt kvalitetsre-
gister i Sverige 2005 och sedan 2007 deltar hela Sverige i CPUP. CPOP har funnits i Norge sedan
2006 och blev dar utsett till nationellt kvalitetsregister 2009. Region Syddanmark &r anslutet se-
dan 2010. 2012 blev CPOP nationellt kvalitetsregister dven 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, d&r hela landet medverkar.

Uppféljning av vuxna med CP &r nu infort i flera landsting i Sverige och det anvands pa Island.
Under 2014 inférdes formular for kognition och vi har borjat félja kommunikationsférmaga med
CFCS-skalan. Forskning och utvecklingsarbete baserat pa CPUP okar ar for ar.

| arets arsrapport har vi analyserat de 11 mal vi satt upp for CPUP. Vi har ett kapitel som analyse-
rar barn med unilateral spastisk CP (hemiplegi). Vi kommer i féljande arsrapporter att ha motsva-
rande genomgang for andra CP-subtyper. Vi presenterar resultaten av de olika enkéaterna kring
CPUP som genomforts.

Den utveckling och de framsteg vi astadkommer med CPUP hygger helt pa det goda samarbetet
mellan alla yrkesgrupper som arbetar genom CPUP. Utvecklingen bygger ocksa pa alla rad och
synpunkter vi far fran brukare och personal inom habilitering och sjukvard. Vi ar tacksamma for
allt engagerat arbete och samarbete kring CPUP.

Lund 2015-09-22

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; bestdende aktivitetsbegransning pa grund av nedsatt rérelseforma-
ga/kroppshallning*, orsakad av tidig (fore tva ars alder) storning i hjarnans struktur

och funktion. *ofta kombinerad med svérigheter betraffande sensorik, perception, kognition och
beteende, epilepsi, och med sekundara problem fran muskler och skelett.

Uppféljningsprogram foér personer med cerebral pares (= CPOP i Danmark och
Norge, CPEF pa Island, CPIPS i Skottland).

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.
GMFCS-E & R = GMFCS Expanded and Revised. Utokad och reviderad version av
GMFCS som inférdes i CPUP 2009 och som anvénds i arsrapporten (bendmns som
GMFCS).

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

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

Nedre extremiteterna (ben, fotter).

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

Riksforbundet for rorelsehindrade 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).

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

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 upp-
féljningsprogram for barn med CP, CPUP,
som ett samarbetsprojekt mellan barnortope-
din och habiliteringen. Bakgrunden var att vi
sag ett flertal barn med CP med smartsamma
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 satt under
hela uppvaxten. CPUP blev 2005 ett Natio-
nellt kvalitetsregister vilket innebér att in-
rapporterade uppgifter fran uppféljningspro-
grammet anvénds for att, i projekt och forsk-
ning, forbattra behandlingen och 6ka kun-
skapen om CP. Ar 2011 utvidgades CPUP
till att omfatta alla personer med CP, dvs.
aven vuxna.

Syftet med CPUP ér:

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

e Att 0ka kunskapen om CP och effekter
av olika behandlingsinsatser.

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

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

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. Undersokningsdata
registreras kontinuerligt och aterkoppling
sker i realtid till det behandlande teamet sa
att behandlingsinsatser kan sattas in sa snart
en eventuell forsamring intréaffar.

Ar 2005 kunde vi, efter en 10 arsuppfolj-
ning, visa att det gar att forhindra hoftluxa-
tion och minska antalet barn som utvecklar
svar kontraktur i en totalpopulation. Forra
aret visade vi i en 20-arsuppfoljning att den
kraftiga minskningen av hoftluxationer fran
10% till 0.4% bestar.

Vi har ocksd, genom en enkatundersokning
2010 som upprepats 2015, visat att 6ver 90%
av bade familjer och kollegor anser att
CPUP underléattar uppfoljningen av barn och
vuxna med CP och bidrar till att de far ratt
behandling i ratt tid. Over 90% av kollegor-
na anser att de lart sig mer om CP genom
CPUP och att kvaliteten pa habiliteringsar-
betet forbattrats genom CPUP.

CPUP har ett ndra samarbete med Register-
centrum Syd (RC Syd) som ar ett kompe-
tenscentrum for kvalitetsregister. RC Syd ger
bland annat stéd i utveckling av hemsida och
rapporteringsfunktioner. RC Syd har ocksa
medverkat med databearbetning och statis-
tisk analys till utvecklingsprojekt, forsk-
ningsprojekt och till vara 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


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

Klassifikation av CP subtyper - mellan 4 och 8 ars alder

Sténdigt forhojt muskeltonus i en
eller flera extremiteter. Tonus dkar
vid aktivitet, och vid hastig passiv
strackning av muskeln (spasticitet).
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Deltagare i CPUP

Rapporter fran arbetsterapeuter, fysiotera-
peuter och ldkare som redovisas i denna ars-
rapport 2015 galler situationen for personer
som deltog i CPUP och som var bosatta i
Sverige under ar 2014. Under aret féljdes
4047 personer med CP, varav 305
barn/ungdomar och 210 vuxna anslot sig
under aret. Av dem som foljdes var totalt
3430 barn/ungdomar 0-18 ar och 617 vuxna
19-73 ar. CP é&r vanligare hos pojkar/man,
som var 57% av barnen och 56% av de vux-
na.

| aldrarna 16-20 ar féljdes vissa personer via
barn- och ungdomshabilitering, medan andra
foljdes via vuxenhabilitering. Uppfoljning
enligt CPUP sker fore 16 ars alder enligt
“barnformulidr” och efter 18 ars alder enligt
”vuxenformulédr”. 1 ldrarna diaremellan kan
valet av uppfoljningsformular variera, men
manga variabler ar desamma oavsett perso-
nens alder.

Antal deltagare i olika aldersgrupper
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Antal deltagare i olika aldersgrupper per verksamhetsar. Fran och med 2007 deltog samtliga landsting i
CPUP; 2011 startade uppfoljningen av vuxna i CPUP, efter en projekttid 2009-2010.

Hur deltagandet i CPUP utvecklats for varje
arskull sedan alla landets landsting/regioner
anslutit sig 2007 framgar ur ovanstaende
figur; 18 landsting/regioner féljer alla fodda
fran och med ar 2000, Gvriga tre startade
uppfoljningen med fodda 2001 eller 2002.

Andelen vuxna i CPUP har hittills varit
storst i Skane och Blekinge, dar CPUP star-
tade 1994 med personer fédda 1990 och se-
nare, och dar utformningen av CPUPs vux-
endel testades 2009-2010. Vuxna i hogre
aldrar och pa olika platser i landet ansluter
sig nu efterhand. Snart foljs

lika manga vuxna i resten av landet (291)
som i Skane/Blekinge (326). Raknat pa be-
folkningen i samma alder var andelen perso-
ner med CP 19-24 ar som deltog i CPUP
2014 2,5/1000 i Blekinge, 2,10/1000 i Skane
och 1,70/1000 i Gotlands-regionen. | hela
landet deltog 0,52/1000 invanare 19-24 ar i
CPUP under 2014, en betydande 6kning
jamfort med tidigare.

Tabellen pa nasta sida visar i vilken region
personer som foljs av CPUP bodde under
2014. Enstaka av dem ar personer som flyt-
tat och dar mottagande region inte fortsatt
uppfoljningen annu.



Deltagare i CPUP Sverige 2014

Alder 0-4 ar 5-8ar 9-12 ar 13-18 19-24 25-65 Totalt
Fodelsear 2010-14 2006-09 2002-08  1996-2001  1990-95 <1990

AB Stockholm 122 228 189 112 15 32 698
AC Vasterbotten 22 25 31 20 0 0 98
BD Norrbotten 7 21 17 16 16 14 91
C Uppsala 30 32 44 16 31 7 160
D Sérmland 16 32 37 28 0 0 113
E Ostergétland 35 52 57 23 17 20 204
F Jonkoping 28 38 30 18 0 115
G Kronoberg 7 18 15 14 6 10 70
H Kalmar 18 21 26 1 0 67
| Gotland 2 3 4 6 8 23 46
K Blekinge 11 19 19 34 30 6 119
M Skéane 84 129 140 225 219 71 868
N Halland 20 36 34 41 4 0 135
O V Gétaland 103 176 164 161 23 6 633
S Varmland 13 30 21 9 0 73
T Orebro 25 25 27 16 0 93
U Véastmanland 17 32 28 12 0 89
W Dalarna 17 28 19 8 20 13 105
X Gavleborg 20 35 37 12 0 104
Y Vésternorrland 18 23 27 29 103
Z Jamtland 10 10 15 10 12 63
SVERIGE 625 1013 981 811 403 214 4047

BD
I\

Lena Westbom



CP prevalens. Mal 1-2

Mal 1. “Prevalens barn med CP foljida av
CPUP i regionen i aldern 5-16 ar ska ligga éver
2,0/1000 barn.”  Bakgrunden ar att CP-
forekomsten i 5-arsaldern brukar ligga Over
2/1000 — det gor det i alla vastlander och har
hittills gjort i alla epidemiologiska studier i Sve-
rige. Efter fem ars alder ses ytterligare 6kning
av CP-prevalensen p.g.a. sen diagnos. An s
lange ar troligen framsta forklaringen till 13g
prevalens foljda i CPUP att barn inte far sin”
CP-diagnos eller att barn med trolig eller saker
CP inte inbjuds att delta. Endast ett litet fatal
valjer bort att delta i CPUP.

| hela landet deltar arskullarna fodda fran och
med 2002 och de har &nnu inte uppnatt 16 ars
alder. Mal 1 for 2014 ars verksamhet blir da att
prevalensen barn 5-12 ar (fodda 2002-2009)
foljda i CPUP ska ligga 6ver 2,0/1000.

Andelen barn 5-12 &r som foljdes enligt CPUP
under ar 2014 i Sverige var 2,23/1000. Fyra
landsting 1&g under malnivan: Norrbotten 1,88,
Stockholm 1,93, Kronoberg 1,87 och Gotland
med 1,51 barn i CPUP/1000 invanare 5-12 ar.
Stockholms laga CP-prevalens skilde sig statis-
tiskt signifikant fran Sverigegenomsnittet. Det
var barn med lindrigare CP (GMFCS I-11) som
”saknades” i Stockholms ldns CPUP, eftersom
prevalensen barn med mattlig-svar motorisk
funktionsnedséattning (GMFC I11-V) var lika hdg
i Stockholm som Sverigegenomsnittet.

Prevalens mattlig-svar CP

I hela landet foljdes i CPUP 0,84/1000 barn 5-
12 & med CP i GMFCS-niva llI-V; fjorton
landsting lag mellan 0,70 och 0,99/1000 barn.
Tva landsting hade pafallande lag prevalens,
Norrbotten med 0,50/1000 och Orebro med
0,66/1000. Detta beror troligen pa bristande

diagnostik, men l&gre andel Gverlevande spad-
barn med svar funktionsnedséttning kan inte
uteslutas som orsak. Slumpen kan ocksa spela
in, men for Norrbottens del var skillnaden statis-
tiskt signifikant.

Fem landsting hade istallet pafallande hog pre-
valens barn med CP GMFCS 1lI-1V: Blekinge
1,45, Vastmanland 1,16, Ostergétland 1,08,
Jamtland 1,07 och Dalarna 1,03 per 1000 barn.
Det kan finnas verkligt hogre prevalens av barn
med mer allvarlig funktionsnedséttning i dessa
landsting, men fyndet skulle ocksa kunna for-
klaras av mer fullstandig rekrytering av barn till
CPUP.

Mal 2. “Andelen barn i CPUP som vid 7 drs
alder har av lakare faststalld CP diagnos skall
vara > 90 %" (Figur overst sid 9) Endast i un-
dantagsfall behéver man vanta langre an till 4-5
ars alder for att kunna faststalla CP diagnos.
Totalt i landet var det 1611 av 1936 barn 7-14 ar
i CPUP som hade faststalld CP-diagnos (83 %).
For 28 barn (1,5 %) hade man annu inte kunnat
avgora om kriterier for CP-diagnos var uppfyll-
da. Resten, 297 barn (15 %) 7-14 ar gamla i
CPUP saknade rapport fran neuropediatriker
avseende om Kriterierna for CP diagnos var upp-
fyllda eller inte.

| Halland och Kronoberg hade samtliga delta-
gande barn 7-14 ar i CPUP faststélld diagnos; de
ovriga sex landstingen/ regionerna som uppnad-
de malet > 90 % var Jamtland, Kalmar, Skane,
Vasterbotten, Vastmanland och Orebro. Ytterli-
gare sju landsting lag G6ver 85 %, varav Vastra
Gotaland hade faststalld CP hos exakt 90 % av
barnen. Endast 15 % av barnen i CPUP S6rm-
land och 34 % i Norrbotten hade rapporterat av
lakare faststalld CP. Stockholm lag pa 77 %.
Inget av Gotlands barn i CPUP hade rapporterad
CP-diagnos.



Andel barn med faststalld CP-diagnos (%)
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Andel (procent) av samtliga barn fédda 2000*-2007 (7-14 ar) i respektive landsting dar neuropediatriker
beddmt om kriterier for CP ar uppfyllda respektive att detta inte kunde avgoras “"for narvarande”. Antal
barn i denna alder i respektive landsting/region anges inom parentes vid lansbokstaven. Om kriterier for
CP inte ar uppfyllda avskrivs CP diagnosen och barnet ingar inte i underlaget for denna rapport. *| tre
landsting ingar inte barn fédda 2000 och/eller 2001

Alla har rétt till diagnos. Kombinationen av landstings CP-prevalens. | figuren nedan &r
processmatten i mal 1 och 2 ar till hjalp for prevalens barn med faststalld CP motsvaran-
att beddma om det ligger en mer eller mind- de processmatt 2 angiven med 5-arsgrans
re aktiv CP-diagnostik bakom respektive istallet for 7-arsgrans.

Prevalens CP (antal/1000 barn)
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Andel barn f6dda 2002-2009 bosatta i respektive landsting/region som féljdes i CPUP under 2014. Preva-

lens per tusen barn dar bla stapel visar prevalens féljda i CPUP. Réd stapel visar prevalens med faststalld

CP och foljda i CPUP. Kvalitetsindikator ”aktiv diagnostik” = bla stapel > 2,0/1000 i kombination med réd
stapel sd ndra blg som méjligt >2,0/1000.



Alder vid CPUP-start

For att kunna forebygga hoftledsluxation,
kravs att alla barn med misstéankt eller trolig
CP erbjuds deltagande i uppfdljningen tidigt,
helst fore tva ars alder.

| nedanstaende figur kan man se att av barn
fodda 2007-2011 var runt 1,5/1000 foljda i
CPUP vid tva ars alder; i kohorten som fylI-
de tva ar under 2014 (fédda 2012) var lagre
andel (1,22/1000) inkluderade i CPUP vid
tva ars alder. Barnen fodda 2013 ar arsklas-
sen med hittills minst andel anmélda fore
ettarsdagen Det ar nu viktigt att aktualisera
och repetera tidigare rekommendationer om
riktigt tidig inbjudan till CPUP uppf6ljning-
en vid tecken pd CP, innan diagnosen kan
faststallas.

Av figuren framgar ocksa att andelen barn
som foljs i CPUP Okar med barnens alder

aven efter fyra-fem ars dlder da diagnosen
brukar vara klar. Barn med lindrig motorisk
funktionsnedséattning (GMFCS 1) kommer
ofta relativt sent till diagnos, sarskilt vid
ovanlig CP typ utan spasticitet (balansstor-
ning-ataxi eller atetos). CP-diagnosen och
CPUP-uppféljning missas inte sallan ocksa
vid den svaraste graden av funktionsnedsétt-
ning (GMFCS V). Den motoriska funktionen
ar i mindre fokus vid lakarbesok vid t.ex.
svar epilepsi eller standiga luftvagsproblem
som kraver mycket slutenvard, vid olika
syndrom eller intellektuell funktionsnedsatt-
ning.

Sen diagnos av barn fodda i landet ar troli-
gaste forklaring till att CP-prevalensen okar
med aldern. Inflyttning till Sverige av &ldre
barn medfor naturligtvis CPUP-start efter tva
ar alder, men kan inte paverka prevalensen
markbart.

Prevalens CP relaterat alder och fodelsear
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2011
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e
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Prevalens barn med CP i CPUP per 1000 barn (y-axeln) i olika aldrar. Varje linje motsvarar barn fodda ett
visst ar, varje prick ar prevalensen av den arskullen i CPUP under respektive ar fran 2007 till och med
2014. Stor prick markerar tva ars alder. Forsta pricken i varje linje motsvarar noll ars alder, andra pricken
ett ar och tredje pricken tva ars alder o.s.v.
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Rapporteringsfrekvens till CPUP. Mal 3-5.

Arbetsterapeutformuldr och fysiotera-
peutformular

Av de 2 970 barnen fodda 2000-2013 hade
2236 (83%) beddmts och rapporterats till
CPUP med arbetsterapeutformuldr vid minst
ett tillfalle under 2014 och 2354 (87%) hade
rapporterats enligt fysioterapeutformuléret.
Barn i funktionsnivd GMFCS | i kombina-
tion med MACS | undersoks bara vartannat
ar. For denna grupp har vi darfor inkluderat
aven barn som &r undersokta 2013. Resulta-
ten kan inte jamstallas med bedémningslis-
torna i 3C som baseras strikt pa fodelsema-
nad och rapportering tva ganger per ar for
barn 0-6 ar i GMFCS II-V.

2014 var det fem landsting som uppnatt ma-
let 90% for arbetsterapiformuldret och 12
landsting for fysioterapiformularet (se figu-

rer och tabell sidan 18). For hela landet har
andelen rapporterade arbetsterapiformuldr
okat fran 83 till 84% och andelen fysiotera-
piformuléar ligger oférandrat pa 87%.

Rontgenformular

Enligt vardprogrammet skall alla barn i
GMFCS 111-V hoftrontgenundersokas en
gang per ar fram till 8 ars alder, darefter sker
individuell uppféljning. Vi har analyserat
andelen barn fodda 2006 och senare |
GMFCS 111-V, anmaélda till CPUP senast
december 2013, som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen nagon gang under
2014. Atta landsting uppnédde maélet 94%
(se figur och tabell sidan 18). Under 2014
var 90% rapporterat rontgenundersokta vil-
ket &r en minskning med 4% jamfort 2013.

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)
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Andelen barn fédda 2000-2013 som rapporterats beddmda enligt arbetsterapeutformular 2014. Antalet
barn i respektive region 2014 angivna. For jamforelse visas motsvarande resultat 2013.



Andelen barn rapporterade av fysioterapeut (%)
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Andelen barn fédda 2000-2013 som rapporterats bedémda enligt fysioterapeutformular 2014.
Antalet barn i respektive region 2014 angivna. For jamforelse visas motsvarande resultat 2013.

Andelen barn rapporterade hoftrontgenundersokta (%)
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Andelen barn med GMFCS IlI-V, fédda 2006 och senare som rapporterats undersékta med hoftrontgen
under 2014. Antalet barn i respektive region angivna. For jamfdrelse visas motsvarande resultat
foregaende ar. (Gotland har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

Gunnar Hagglund
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Deltagande i CPUP vuxen. Mal 6

Mal 6 &r att vuxna med CP skall ha méjlig-
het att undersdkas och fdljas enligt CPUP.
Malet innebar att man kan svara ja pa fragan
"Om jag som vuxen med CP vill bli foljd i
CPUP - gar det i detta landsting?" Malet ar
att man skall kunna bli féljd oavsett om man
i Ovrigt far sina insatser via vuxenhabilite-
ring, kommun eller primarvard.

For att kartldgga situationen skickades en
forfragan till samtliga kontaktpersoner for
"CPUP-organisation" och "CPUP-vuxen" i
landet i juni 2015.

Av dem som erbjuder vuxenuppf6éljning var
det atta regioner som kunde svara ja pa fra-
gan och darmed uppfyller malet under 2014.
Dessa regioner &r Norrbotten, Uppsala, Got-

land, Blekinge, Skane, Véastra Goétaland, Da-
larna och Jamtland. Samtliga dessa regioner
var tidigt ute med vuxenuppfdljning och har
varit igdng i néagra ar. | Ostergétland och
Kronoberg erbjuds for nérvarande uppfolj-
ning till personer inom vuxenhabiliteringen.
| Sérmland undersoks ungdomar som ar 16
ar med vuxenformular.

Under 2015 planeras uppstart i Jonkoping,
Vastmanland och Gévleborg. Vésternorrland
planerar uppstart 2016. | Stockholms 1an har
uppfdljningen paborjats i enstaka distrikt
men uppstart for hela regionen planeras till
2018. Aven Varmland och Halland planerar
uppstart 2018. Kalmar och Orebro avvaktar
och har inte fattat beslut om inférande av
vuxenuppféljning.

Stockholm Nej, enstaka distrikt, generell uppstart 2018
Vaésterbotten Nej

Norrbotten Ja

Uppsala Ja

Sérmland Nej, paborjar undersokning av ungdomar 16 ar 2015.
Ostergétland Nej, endast personer knutna till vuxenhabiliteringen
Jonkdping Nej, startar med arskullar fodda 1994-95 under 2015
Kronoberg Nej, endast personer knutna till vuxenhabiliteringen
Kalmar Nej

Gotland Ja

Blekinge Ja

Skane Ja

Halland Nej, enstaka rapporterade, formellt beslut ej fattat
VG-region Ja

Vérmland Nej, planerar uppstart 2018

Orebro Nej

Véstmanland Nej, planerar uppstart 2015

Dalarna Ja

Gavleborg Nej, planerar uppstart 2015

Vasternorrland Nej, planerar uppstart 2016

Jamtland Ja

Elisabet Rodby Bousquet och Gunnar Hagglund
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Hofter. Mal 7

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. Malnivan i CPUP ar att ande-
len barn 0-16 ar utan hoftluxation skall
overstiga 99.5%. Arton landsting uppnar det
malet (se tabell sidan 18) och for hela landet
ar siffran 99.6%.

Fjorton barn, 7 flickor och 7 pojkar hade
2014 registrerad hoftluxation, ett barn mer
an 2013. Barn som é&r 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 var alla i GMFCS niva V
och ar rapporterade fran Véasterbotten (3/19),
Vasternorrland (4/19), Stockholm (2/119),
Vastmanland (1/15), Skane (1/81), Kalmar
(1/10), Jonkdping (1/21) och Uppsala (1/13).
Samtliga 14 barn med hoftluxation har be-
domts vara i sa daligt allmantillstand att pre-
ventiv hoftoperation varit for riskabelt.

Vi vet att cirka 10% av alla med CP (25% av
alla med CP i GMFCS Il11-V) utvecklade
hoftluxation med de uppfoljningsrutiner vi
hade fore CPUP. De flesta luxationer sker
under forskolealdern. Utan CPUP skulle vi
nu ha haft éver 300 barn med luxerad hoft i
Sverige. Det &r ett imponerande resultat av
allas gemensamma uppfoljning och behand-
ling som ligger bakom denna dramatiska
forbattring.

Det pagar mycket forskning for att optimera
hoftuppféljningen. Vi vet nu att risken for
hoftlateralisering beror pa barnets alder,
GMFCS-niva, Rl och Head Shaft Angle
(HSA, se figur).

14
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Berakning av Head shaft angle (HSA) =a och
Reimers index (RI) = b/c x100.

| sitt doktorandarbete har Maria Hermanson
m fl skapat ”CPUP-hip score” som innebar
att man med en formel med dessa variabler
kan berdkna risken for att en hoft skall late-
raliseras o6ver 40%. Formeln kommer att
finnas pa CPUPs hemsida. Det pagar ocksa
en analys av olika operationsmetoders effekt
med malet att vi skall fa battre kunskap om
till exempel nér det &r lampligt att operera
med adduktor-psoastenotomi, femurosteo-
tomi respektive backenosteotomi.

Medelaldern for personer i CPUP oKar.
Manga barn ar nu i aldern da skolios utveck-
las och det blir mer och mer viktigt att rygg-
uppfoljningen ocksa &r aktiv sa att inte hoft-
lateralisering sker pa grund av béckentipp-
ning orsakad av skolios innefattande backe-
net. Se mer om detta under ryggkapitlet.

Gunnar Hagglund



Ryggar - skolios. Mal 8

Malet med rygguppféljningen ar att minska
uppkomsten av operationskravande skolios
och att upptacka sadan skolios i tid.

Mal 8 i CPUP ér att >95% av alla barn 0-16
ar skall ha ingen eller endast latt skolios. |
arets analys har vi raknat pa alla barn fodda
2000 och senare. Vi uppnar malet i Sverige
och i 13 av 21 landsting (se sid 18). De
kommande tva aren kommer medelaldern att
oka och det blir da en storre utmaning att
uppna malet.

De flesta barn med uttalad skolios eller barn
som &r skoliosopererade &r i GMFCS I11-V. |
figuren nedan har vi analyserat andelen barn
som har uttalad skolios eller som &r skolios-
opererade i olika regioner. Vi ser att det ar
stora regionala skillnader. Det ar sma tal sa
en del av resultaten kan vara slumpmassigt

Andelen barn med uttalad skolios eller skoliosoperade
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betingade. Det ar dock en tydlig regional-
skillnad dar landsting i norra Sverige har en
hog andel barn som opererats och fa kvarva-
rande med uttalad skolios. | de blamarkerade
landstingen har i medeltal 10% av alla barn i
GMFCS 111-V skoliosopererats och 1.5% har
uttalad skolios. | de gulmarkerade landsting-
en har 0.3% av barnen opererats och 9% har
uttalad skolios. | resterande del (orange) har
2.6% opererats och 5% har uttalad skolios.
Detta &r stora och statistiskt signifikanta
skillnader som skall analyseras vidare. Olika
indikationer fOr operation, olika vantetider
till operation ar tankbara orsaker till skillna-
derna. Vi ser inget samband mellan opera-
tioner och korsettanvéndning (sid 23).

u ' w x Y Z | Sv

Andelen barn i GMFCS IlI-V med uttalad skolios eller skoliosopererade i relation till region/landsting.
Antal barn i GMFCS IlI-V rapporterade 2014 i olika regioner angivna. | kartan har i de blamarkerade
landstingen i medeltal 10% av alla barn i GMFCS IlI-V skoliosopererats och 1.5% har uttalad skolios.

| de gulmarkerade landstingen har 0.3% opererats och 9% har uttalad skolios. | de orangemarkerade

landstingen har 2.6% opererats och 5% har uttalad skolios.
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Gunnar Hagglund



Ledrérlighet. Mal 9-11.

Mal 9 &r att >90% av alla barn 0-16 ar skall
ha grona eller gula métvarden for knéaexten-
sion.

MAl 10 ar att >90% av alla barn 0-16 &r skall
ha grona eller gula matvarden for dorsalflex-
ion i fotleden med rakt kna.

Mal 11 &r att >90% av alla barn 0-16 ar skall
ha grona eller gula matvarden for samtliga
fyra rorelsematt i Gvre extremiteten.

Vi har olika gransvarden for nedre extremi-
teten beroende pa om barnet ar i GMFCS |-

Riket (2348)+
Blekinge (44)+
Dalarna (65)
Gotland (8)
Gavleborg (74) -
Halland (95)
Jamtland (38)+
Jonképing (88)
Kalmar (51) -
Kronoberg (41) -
Norrbotten (28)
Skane (357)

Sthms lans landsting (443) -
Soérmland (65)+
Uppsala (98)+
Varmland (52)+
Vésterbotten (79) -
Vésternorrland (69)+
Véastmanland (74)+
Véstra Gétaland (376)
. Orebro (77)
Ostergdtland (126)

Ll

11 eller IV-V. Vi har raknat pa de olika
gransvardena for varje enskilt barn.

De flesta regioner uppnar de uppsatta malen
for ledrorlighet. Om man ser till den slump-
méssiga spridningen, konfidensintervallen,
sa ligger samtliga regioner inom malomra-
det. Under de kommande tva aren kommer
medelaldern att 6ka da vi far fler barn som ar
14-16 ar vilket kan gora det svarare att upp-
na malen. Vi tycker darfor det ar lampligt att
behalla nuvarande malnivaer.

L8]
o
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Mal 9. Andelen barn fédda 2000 — 2014 med gréna eller gula varden fér kndextension.
Andelen barn rapporterade i respektive region inom parentes.
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Riket (2362)
Blekinge (44)+

|
- |
|
Dalarna (65) -
Gotland (8)
Gavleborg (74)
I —
——

Halland (95)
Jamtland (39)+
Jonkoéping (87)
Kalmar (51)
Kronoberg (40)-| I |
Norrbotten (29) -| I
Skane (359) IIIII——
Soérmland (65)
Uppsala (100)
Varmland (51)- I —
Vasterbotten (79) - I —
Vasternorrland (69)
Vastmanland (74)
Vastra Gétaland (380) -| I———
. Orebro (77)-| I
Ostergétland (126) —I

Mal 10. Andelen barn fodda 2000 — 2014 med gréna eller gula varden foér dorsalflexion i fotleden
med rakt kna. Andelen barn rapporterade i respektive region inom parentes.

|
Riket (2202) IIIIN——
Blekinge (40)-| I
Dalarna (61)
Gavleborg (70)
Halland (94)- I
Jamtland (34)- I —
Jénképing (86)
Kalmar (49)
Kronoberg (39)
Norrbotten (22) - I
Skane (338) - I —
Sérmland (68)
Uppsala (92)
Varmland (47)- I——
Véasterbotten (72) | I
Vasternorrland (69) —
Vastmanland (70) | I |
Vastra Gotaland (350) - I —
. Orebro (71) - I
Ostergétland (106) —I

Mal 11. Andelen barn fodda 2000 — 2014 med gréna eller gula varden fér samtliga
fyra rorelsematt i Ovre extremiteten.

Gunnar Hagglund och Tomasz Czuba
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Sammanfattning av maluppfyllelse

Under 2014 togs foljande malindikatorer for
CPUP fram. Forslagen har varit pa remiss
hos samtliga kontaktpersoner i CPUP och
hos verksamhetscheferna inom habilitering-
en i landet.

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
lakare faststalld CP-diagnos >90%

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

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

5. Andelen barn i CPUP med GMFCS ll1-V,
0-8 ar, som &r réntgenundersokta enligt upp-
foljningsprogram >94%

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

Stockholm
Vasterbotten
Norrbotten
Uppsala
Sormland
Ostergotland
Jonkodping
Kronoberg
Kalmar
Gotland
Blekinge
Skane
Halland

V Gotaland
Varmland
Orebro
Véastmanland
Dalarna
Gavileborg
Vasternorrland
Jamtland
Sverige

8

9

7. Andel barn i aldern 0-16 ar utan hoftluxa-
tion >99.5%

8. Andel barn i aldern 0-16 ar utan mattlig
eller uttalad skolios >95%

9. Andelen barn i aldern 0-16 ar med gréna
eller gula varden* for kndextension >90%
10. Andelen barn i aldern 0-16 ar med gréna
eller gula varden* for dorsalflexion i fotle-
den >90%

11. Andelen barn i aldern 0-16 ar med grona
eller gula varden* for nagot av matten axel-
flexion, armbagsextension, supination eller
handledsextension >90%

* Granser enligt nationella riktlinjer i CPUP.
Gront varde = OK, Gult = varning - behand-
ling kan vara aktuell, Rott = indikation for
behandling om det fortfarande ar mojligt.

10 11

| tabellen dr de uppnadda malen
i olika landsting markerade med
gront. Observera att vissa mal ar
osédkra i landsting med fa deltagare.



Unilateral Spastisk Cerebral Pares

| CPUP fanns 571 barn 5-12 ar med USCP
bosatta i Sverige 2014; av dem hade 558
faststalld CP, d&vriga saknade ifyllt NP-
formular.

De flesta (71%) med USCP &r fodda i berék-
nad tid, 31 barn var tvilling eller trilling
(7%). Knappt halften hade vardats pa neona-
talavdelning. CP p.g.a. férvarvad hjarnskada
efter neonatalperioden rapporterades hos 41
barn (7%). Bilddiagnostik visade periventri-
kul&r vit substansskada i 33%, fokal kortikal
skada i 16% missbildningar i 8% och nor-
malt fynd i 4%. Knappt var tredje (27%)
hade epilepsi, 6% hade shuntopererad hyd-
rocefalus och 2% svar synnedséttning. Majo-
riteten (85%) rapporterades ha begavnings-
niva over gransen for intellektuell funktions-
nedsattning.

Beddémning av GMFCS fanns for 98,4% av
barnen och MACS for 97,9%. Fordelning
mellan de olika funktionsnivaerna visas i
figuren. Over 95% av barnen hade oberoen-
de gangformaga (GMFCS I-11) och 83%
klarade sjalvstandigt aldersadekvata manuel-
la aktiviteter (MACS I-11).

Funktionsbeddémning enligt House (0-8) vi-
sar att 46 % av barn med USCP beddmdes
ha en god handfunktion (House 7-8) bilate-
ralt och lika manga (46%) en sk. aktiv hjalp-
hand (House 4-6) pa sin samsta sida. Endast
7% beddmdes ha en passiv hjélphand (House
1-3) och 1% anvénde inte alls sin samsta
hand i aktiviteter. Bimanuell férmaga sakna-
des hos 3,4% av barnen.

Assisting Hand Assessment (AHA) méter
hur effektivt barn med unilateral CP spontant
anvander sin paverkade hand i bimanuell
aktivitet vilket House klassifikationen ocksa
avser att mata. Resultat for AHA hade under
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Fordelning av GMFCS- och MACS-nivaer
for barn fodda 2002-2009 med USCP

2014 registrerats for 66 barn med USCP 18
man till 9 ar gamla samt en 14-aring. Resul-
taten visade en spridning Over hela skalan
fran 22-88 poang. Sambandet mellan AHA
poang och resultaten for den paverkade han-
den pa House handfunktionsskala var hog;
75% av AHA poédngen kan forklaras av
House skalan men figuren illustrerar att re-
sultaten inte helt éverensstimmer. De bada
beddomningarna ger liknande men komplette-
rande information. AHA &r ett av de frista-
ende test som finns med i CPUP som inte &r
obligatoriskt och oftast inte utfors vid sam-
ma mattillfalle. Vi vill pdAminna om vikten av
att gora AHA och att fora in resultaten i
CPUP-formuléret.
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Zancolli-klassifikationen &r avsedd att skatta
samtidig handleds- och fingerstrackning och
darigenom pavisa ev forkortning av bojmus-
kulaturen och/eller avsaknad av aktiv exten-
sionsférmaga i handled och fingrar. Av bar-
nen med USCP kunde 82% aktivt extendera
handled och fingrar samtidigt (Zancolli 1).
De flesta av dessa barn (88%) hade full aktiv
extensionsformaga. Hos de 18% som hade
patagligt inskrankt extensionsformaga (Zan-
colli 2-3) finns det anledning att Overvéga
ortosbehandling, botulinum-toxin eller relea-
seoperation. Hos 41% anvandes dock inte
ortos for kontrakturprofylax.

Utvardering av spastiskt inslagen tumme, sk
thumb-in-palm, &r svar och reliabilitetsprov-
ning av den klassifikation vi anvander inom
CPUP é&r pagaende. Andelen barn med
USCP som beddémdes ha thumb-in-palm var
55%. Vi tror att siffran kanske &r falskt for
hog, med tanke pa att manga av dessa barn
har en ganska mild handfunktionsstorning.
Den vanligaste typen av thumb-in-palm var
overstrackning i tumlederna vid abduktion
(typ I1I; 40%). Ovanligast var att tummens
langa bojmuskel var engagerad (typ 1V) med
flexion i IP leden (1%). Bedémning av typen
av thumb-in-palm &r viktig bade infér ortos-
behandling, botulinumtoxininjektion och
operation.

Av barnen med USCP hade 4,1% en kon-
traktur (gult eller rott véarde) vid métning av
passiv ledrorlighet i arm hand. Vanligast
(6,5%) var inskrankt supinationsférmaga
foljt av handledsextension med raka fingrar
(5,8%). Aktiv supinationsformaga var dar-
emot inskrénkt (<70°) hos hela 31% av bar-
nen, vilket kan innebé&ra risk for kontraktur
senare i livet.

Endast 7 av 414 barn hade opererats inom
ovre extremiteterna (4 fran Ostergétland, 2

fran Vastra Gotaland och 1 fran Gavleborg)
det senaste aret. 39 (9,4 %) hade fatt behand-
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ling med botulinumtoxin och 3 annan spasti-
citetsreducerande behandling. 32% av bar-
nen hade forsetts med en handortos, men
endast 26% uppgavs anvanda sin ortos.

Av de 571 barnen var 58 opererade med
gastroknemiusforlangning, 1 9 fall kombine-
rat med transfer eller forlangning av tibialis
posterior eller transfer av tibialis anterior.
Operationerna var gjorda mellan tre och tolv
ars alder, medianalder 7 ar. Utéver dessa
operationer var tre barn opererade med sub-
talar osteotomi eller artrodes. Ett barn var
opererat med fysiodes av det kontralaterala
langre benet. AFO anvéndes av 47% av alla
barnen. Anvandandet var hogst mellan tva
och nio ar (55%).

Uppgifter om fysiska fritidsaktiviteter fanns
for 821 barn med USCP. Med fysiska fri-
tidsaktiviteter avses alla olika former av
kroppsovningar, t.ex. gymnastik, motion och
friluftsliv. Sex av 10 barn angav att de ut-
ovar nagon form av fysisk aktivitet. De fem
vanligaste fysiska fritidsaktiviteterna var
vattenaktiviteter, fotboll/rugby, ridning, in-
nebandy/landhockey och dans. 297 barn
(36%) angav att de inte hade nagon fysisk
fritidsaktivitet och de vanligaste anledning-
arna var eget val. Positivt ar att det laga in-
tresset for fysisk fritidsaktivitet inte ansags
bero pa sjukdom eller bristande tillgang. Mer
data om fysisk aktivitet for barn i olika regi-
oner finns pa utlagd pa var hemsida.

Sammantaget tyder data pa att de flesta barn
5-12 ar med USCP har en god motorisk
funktion och med fa kontrakturer. Inskrankt
aktiv handleds- och fingerextension samt
nedsatt aktiv supinationsformaga ar fynd
som kan vara viktiga att observera och even-
tuellt behandla for att forebygga kontraktur-
utveckling langre fram.

Marianne Arner, Lena Krumlinde Sundholm,
Eva Nordmark, Lena Westbom



Nyheter i Arbetsterapiformularet

Under 2014 infordes nagra viktiga nyheter i
arbetsterapiformuléret. En nyhet &r att en
klassifikation av kommunikation nu finns
med i CPUP.

En annan nyhet &r att det nu finns mojlighet
att rapportera vilka insatser géllande hand-
funktion eller ADL som barnen erhallit un-
der aret, utdver CPUP-bedémningen. Detta
registreras som typ av insats, frekvens av
traning, under hur lang period, och vem som
genomfort traningen (t.ex. arbetsterapeut
eller foralder).

Eftersom dessa tva variabler medfér helt ny
information i CPUP &r det av sarskilt intres-
se att titta pa rapporteringsfrekvens och att fa
en forsta sammanstallning av resultaten som
vi senare kan jamfora Over tid.

CFCS, klassifikation av kommunikation

Communication Functioning Classification
System (CFCS) motsvarar  klassifika-
tionerna  GMFCS for grovmotorik och
MACS for handfunktion, men graderar barns
formaga att kommunicera.

CFCS-niva for 2799 barn undersokta 2014
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CFCS kan goras av logoped, arbetsterapeut,
eller annan som kanner barnet val. Man kan
aven be foraldern beskriva barnets kommu-
nikation enligt den broschyr och det flodes-
schema som finns tillgédnglig pa CPUP’s
hemsida under fliken Formu-
lar/Manualer/PM — Arbetsterapi barn.

For cirka 40% av barnen hade ingen CFCS-
niva angetts, jamt fordelat pa olika alders-
grupperna, men saknades oftare for de yngs-
ta barnen (se figur nedan till vénster). Efter-
som CFCS ska rapporteras utifran hur effek-
tivt barnet kommunicerar och inte i relation
till alder, kan man diskutera om det ar rele-
vant att rapportera CFCS for barn yngre &n
forslagsvis 4 ar.

Antal barn som anvénder tal férdelat pa CFCS-niva
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Figuren ovan visar antalet
barn i respektive CFCS niva
som anvander tal som
kommunikationsmetod.
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Vidare fanns det 101 barn
som anvénder talapparat,

mestadels i CFCS-niva
IV-V, men ocksa nagra i
CFCS Il och II1.



Arbetsterapi

Vad galler arbetsterapiinsatser har man for
3579 barn fodda ar 2000-2014 for fragan om
barnet har erhallit AT-insatser under aret for
handfunktion eller ADL rapporterat ’ja” for
1208 barn, nej” for 1372 barn. Foér 1000

barn har inget av alternativen markerats.

De insatser som genomforts med inriktning
mot tréaning av arm-handfunktion respektive
ADL finns redovisade i nedanstaende figur.
Figuren visar att de i sarklass mest frekventa
insatsen har varit tojning for att forbattra
eller uppratthalla ledrorlighet (n=595), samt
ADL-traning (n=303), vilka ocksa varit de

mest langvariga insatserna. Vanligen ar det
foraldrarna som genomfor detta efter in-
struktion fran arbetsterapeut, for att mojlig-
gora att barnet ska fa daglig 6vning.

De mal som angetts for ADL-traning galler
ofta sjalvstandighet i att utféra delmoment sa
som att kndppa jacka, ata lunch eller att klara
toalettbesok.

Arm-Handfunktionstraning har genomforts
med 173 barn, modifierad Cl-terapi och bi-
manuell trdning har genomfort i ungefér
samma utstrackning (n=99 resp n=104).

AT-insatser, frekvens och period
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Lena Krumlinde Sundholm



Korsett och ortoser nedre extremiteterna

Den vanligaste ortostypen ar ankel-fot-ortos
(AFO) som 2014 anvéndes av 55% av alla
barn fédda 2000-2013. Det &r en véasentligen
oforandrad andel jamfort med 2013 (53%).
Spridningen mellan olika landsting &r, som
ses i figuren nedan, stor. Sett till regioner
med mer an 50 barn varierar anvandning av
AFO mellan 43% och 81%. Skillnaderna &r
snarast storre an tidigare.

Stahjalpmedel anvéands av 31% av alla barn
fodda 2000-2013. Av de tre typerna av sta-
hjalpmedel var staskal vanligast (23%), dar-
efter tippbrada/stastod (16%) och starullstol
(3%). Andelen som anvander tippbréda har
Okat med 3 procentenheter jamfort 2013,
ovriga resultat ar oférandrade. Nagra perso-
ner anvander mer an ett stahjalpmedel. An-
vandningen av stahjalpmedel varierar stort
mellan olika regioner. Sett till regioner med

mer dn 50 barn varierar anvandning av tipp
mellan 5% och 36%, staskal mellan 10% och
30% och starullstol mellan 0% och 8% (se
figur). Skillnaderna kan bara marginellt for-
klaras av skillnader i GMFCS-fordelning
mellan olika regioner.

Korsett anvands av 11% av barnen fédda
2000-2013, samma andel som de senaste tva
aren. Det finns en stor variation i korsettan-
vandning mellan olika regioner, spridningen
har snarast 6kat jamfort tidigare ar. Sett till
regioner med mer an 50 barn varierar an-
vandning av korsett mellan 1% och 19%.
Skillnaderna mellan flera av de storre lands-
tingen ér statistiskt signifikanta.

Orsakerna till den stora spridningen i an-
vandning av AFO, stahjalpmedel och korsett
skall utredas under det kommande aret.

Andelen barn fédda 2000-2013 som anvander AFO (%)
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Andelen barn fodda 2000-2013 som rapporterats anvanda ankel-fot-ortos (AFO) i respektive region. To-
tala antalet barn uppfdljda i respektive region angivna.
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Andelen barn fédda 2000-2013 som anvadnder stahjalpmedel (%)
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Andelen barn fodda 2000-2013 som rapporterats anvanda stahjalpmedel i respektive region.
Totala antalet barn uppféljda i respektive region angivna.
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Andelen barn fédda 2000-2013 som rapporterats anvanda korsett i respektive region. Totala antalet barn
uppféljda i respektive region angivna.
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Gunnar Hagglund
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Operationer

Vi har rdknat med den samlade informatio-
nen fran operations-, fysioterapeut- och ar-
betsterapeutrapporterna for barnen fodda
2000-2012. Av de 2 935 barnen har 953
(32%) genomgatt nagon ortopedisk eller
handkirurgisk operation fram till och med
2014. Andelen 6kar med GMFCS-niva, som
framgar av figuren till hoger. | tabellen ned-
an visas antalet rapporterade operationer for
de vanligaste operationstyperna fram till och
med 2014. Skillnader mellan regioner kan
bero pa olika indikationer men ocksa pa oli-
ka rapporteringsfrekvens.

De vanligaste operationerna gors for att for-
hindra hoftluxation; (adduktor-psoas-teno-
tomi, proximal femurosteotomi, backenoste-
otomi). Det har gjorts hdgre andel backenos-
teotomier i Stockholm och Ostergétland
(6-7%) jamfort med Skane och V Gotaland
(1-2%).

De vanligaste ingreppen efter hoftoperation
ar gastroknemius-achilles-forlangning (hal-
senefdrlangning) déar 10 % av barnen hittills
ar opererade. Operationsfrekvensen &r signi-
fikant hogre i V Gotaland (16%) och Oster-
gotland (19%) jamfort med Skane (5%) och
Stockholm (7%). Storst andel operationer i
ovre extremiteterna ar rapporterat fran V
Gotaland och Ostergétland.

Andel opererade relaterat GMFCS (%)
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Landsting Totalt  Skolioso- Backen- Femur- Adduktor- Hamstrings- Gastro- Operation
antal  peration osteotomi osteotomi psoas teno- forlangning achilles- OE
barn tomi forlangning

Blekinge 58 1 2 5

Dalarna 70 1 3 2 1 10 6

Gotland 10

Gévleborg 103 1 1 8 1 16 5

Halland 106 2 1 13 14 1 2 9

Jamtland 43 2 10 5 1 12 2

Jonkoping 106 3 6 3 2 5 3

Kalmar 61 1 2 1 1 6 3

Kronoberg 47 1 2 2 3 1

Norrbotten 55 2 2 5 3 2 4 4

Skéne 408 4 5 39 44 3 22 13

Stockholm 605 2 35 50 67 12 45 14

Sodermanland 97 8 10 6 3 10 6

Uppsala 108 3 5 2 9

Véarmland 71 1 1 2 6 2 11 6

Vasterbotten 85 3 4 13 4 10 11

Vasternorrland 79 2 4 3 9 4 14 4

Vastmanland 84 2 4 6 3 7 3

Vastra Gétaland 497 2 9 23 53 23 82 42

@rebro o1 1 4 6 8 3 16 6

Ostergdtland 151 11 18 34 29 22

Totalt 2935 32 91 202 281 65 299 144




Spasticitetsreducerande behandlingar

Under 2014 har 19,8% av barnen fodda
2000-2012 behandlats med botulinumtoxin i
nedre extremiteterna och 8,4% har behand-
lats i Gvre extremiteterna. Andelen &r berék-
nad pa antalet barn som rapporterats med
fysioterapi- respektive arbetsterapiformulér
under aret. Andelen och spridningen mellan
olika landsting ar oféréndrat stor och ofor-
andrad jamfort med de tre foregaende aren.

Under 2014 har sju barn opererats med bak-
lofenpump. Antalet har legat oférandrat mel-
lan 7-8 operationer per ar de senaste 4 aren.
Tretton barn har opererats med rhizotomi,
jamfort fem barn 2013 och 0-2 barn per ar
under 7 ar dessforinnan. Det har saledes
skett en kraftig 6kning av antalet rhizotomi-
operationer de tva senaste aren. Nagra av
barnen &r opererade utomlands.

Andelen barn fodda 2000 - 2012 som 2014 behandlats

med botulinumtoxin (%)
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Andelen barn fédda 2000-
2012 som under 2014
blivit behandlade med
botulinumtoxin sedan
foregaende bedomnings-
tillfalle i nedre (NE)
respektive dvre (OE)
extremiteterna. Totalan-
talet barn i respektive

landsting angivet.
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Antal barn som rapporte-
rats behandlade med
rhizotomi (N= 54) eller
baklofenpump (N=77)
relaterat till fodelsear.
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CPUP - vuxen

Uppfoljningsprogrammet for vuxna med CP
startade som ett pilotprojekt i sédra Sverige
2009 och infordes i Skane och Blekinge
2011. Under forsta halvaret 2015 var det 15
regioner i Sverige som i olika omfattning
erbjod uppfoljning till vuxna (se karta).

w2011

m211Z2 O2012 O2014 O2015

Region och artal for paborjad vuxenuppfoljning

Vuxenformuléren kan anvéndas for uppfolj-
ning tidigast fran 16 ars alder och skall an-
vandas till alla fran 19 ars alder. Undersok-
ningarna gors vid fasta aldrar utifran grov-
motorisk funktionsniva (GMFCS-niva). Vid
behov kan undersokningarna genomforas
tatare. Formuldr, manual, rutiner fér upp-
foljningsintervall, hoft- och rygg PM samt
information om 6vergang fran barn till vux-
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en finns tillgangliga pa hemsidan under fli-
ken "CPUP vuxen".

Majoriteten av dem som nu ingar i vuxen-
uppféljningen har inte tidigare deltagit i
CPUP som barn. En av de stora utmaningar-
na framoOver &r att sdkerstélla att alla som
deltagit i uppfoljningen som barn erbjuds
mojlighet att fortsatta dven i vuxen alder. En
viktig del i detta ar att uppdatera patientfor-
mularet i 3C med information om samtycke
och datum for dvergang fran Barn- och ung-
domshabiliteringen.

Fram till den 31 december 2014 har 511
personer i aldrarna 16-72 ar inkluderats i
vuxenuppfdljningen, medelalder 25 ar, me-
dianalder 22 ar. Av dessa ar 278 (54%) man
och 233 (46%) kvinnor.

Aldersfordelningen &r: 16-18 &r (40 perso-
ner), 19-24 ar (265), 25-34 ar (126),
35-49 ar (58) och 50-72 ar (22).

Klassifikation funktionsniva

Nedan visas fordelningen i grovmotorisk
funktionsniva (GMFCS 1-V), handfunktion
(MACS [-V) och kommunikationsformaga
(CFCS 1-V) i antal personer. Klassificering
av kommunikation inférdes 2014 och &r déar-
for rapporterat i nagot lagre omfattning. Det
ar en forhallandevis stor andel personer klas-
sificerade i GMFCS niva V, medan det ar
nagot fler personer med battre handfunktion
(MACS I-11) och kommunikation (CFCS 1).

B GMFCS m MACS mCFCS
150
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50 —
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Antal personer i GMFCS, MACS och CFCS I-V.



Neurologisk subtyp Over hélften av de som
deltar har spastisk bilateral CP (54%), foljt
av spastisk unilateral (19%), dyskinetisk
(13,5%), ataktisk (2%) och bland-
typ/oklassificerad CP (5 %).

Skolios Av samtliga 511 personer som un-
dersokts med vuxenformulér uppges 247
(48%) ha skolios medan 55 (11 %) har ge-
nomgatt en ryggfusion. Skoliosen bedéms
vara mild hos 161 personer (32%), mattlig
hos 42 (8%) och uttalad hos 41 personer
(8%). Ryggrontgen med Cobbvinkel &r in-

rapporterad for sex personer. Pa Gotland och
i Dalarna, Kronoberg, Norrbotten och Upp-
sala uppges 20-25% ha mattlig eller uttalad
skolios. | Vastra Gotaland och Ostergétland
ar det 19% och i 6vriga regioner ar den in-
rapporterade forekomsten nagot lagre. Hogst
andel personer som opererats for skolios
(>20%) finns i Kronoberg, Jamtland och
Blekinge. Dessa siffror bor tolkas med for-
siktighet eftersom det ror sig om fa personer
per region och inte om en totalpopulation.
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Andel personer som skoliosopererats eller har mattlig respektive uttalad skolios.

Korsett Totalt 21 personer (4%) anvénder
korsett, varav 19 ar klassificerade i GMFCS
IV-V och 2 i GMFCS IlI-11l. Av dessa 21
personer uppges 20 ha avsedd effekt med
korsettbehandlingen. Korsetter anvéands ffa.
av personer i Uppsala, Skane och Vastra
Gotaland. Av korsetterna ar 7 harda, 9 halv-
harda och 5 mjuka. Hard/halvhard korsett
anvands vid uttalad skolios medan halvhard/
mjuk korsett anvands vid l&tt skolios.

Hofter Hoftrontgen med Reimers index (RI)
ar endast inrapporterad for femton personer
som ingar i vuxenuppfoljningen. Har finns
forbattringspotential.

Ledrorlighet Passiv ledrorlighet for kndex-
tension har angetts for 502 personer. Av
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dessa har 215 (43%) full ledrorlighet bilate-
ralt. Totalt 103 personer (21%) har en latt
extensionsdefekt (max -10°) i minst ett kna
och 185 personer (37%) har mer an 10 gra-
ders extensionsdefekt varav hélften (92 st)
har minst 30° kontraktur.

Passiv ledrorlighet i armbagsextension har
angetts for 497 personer. Av dessa har 269
(54 %) full ledrorlighet bilateralt. Ytterligare
72 har max 10° extensionsdefekt vilket inne-
bér att 341 personer (69%) har gront vérde
for armbagsextension. Totalt 59 personer (12
%) har gult varde dvs >10° men <30° arm-
bagskontraktur pa minst en sida och 107
personer (22%) saknar minst 30° armbagsex-
tension.

Elisabet Rodby Bousquet



Exempel pa utvecklingsprojekt baserade pa CPUP

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 uppféljningen och preventiva
behandlingen sker pa olika sétt i olika regio-
ner. Mycket lokalt utvecklingsarbete ligger
bakom de goda resultat vi hittills natt.

| den genomfdrda enkéten (se sid 32-33)
visar flera svar att CPUP anvands i manga
landsting for behovsplanering, verksamhets-
uppféljning och for lokalt forbattringsarbete.
Genom CPUP har man skapat battre och mer
strukturerad journalhantering. Man anvénder
ocksa CPUP i planeringsarbete och priorite-
ringsarbete. Nedan presenteras fem pagaen-
de utvecklingsprojekt.

Ryggar
Som framgar av rapporteringen av ryggope-

rationer, ryggrontgen och ryggstatus finns
det stora behandlingsvariationer i landet.
Skillnaderna kan bero pa olika vardprogram
och operationsindikationer men ocksa pa
olika véntetider till operation. Vi vet att véan-
tetiderna till ryggoperation ibland &r mer &n
arslanga. Vi vet att barn forsamrats under
vantetiden och i nagot fall har hoftluxation
skett under véntetiden till ryggoperation. Vi
vet ocksa att det finns brister i ryggrontgen-
uppfoljning av barn med CP i CPUP.

| ett projekt skall vardprogram, véntetider,
behandlingsresultat for skolios vid CP i lan-
det kartlaggas. Malet &r att skapa enhetligare
rutiner och redovisa olika behandlingsalter-
nativ. Projektet leds av Gunnar Hagglund.

Analys av behandlingsskillnader ortoser
Vi har i flera ar sett att vi har stora variatio-
ner i anvandning av ortoser, staskal och
korsetter. Skillnaderna har snarast tkat.
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| ett projekt skall vi jamféra vardprogram i
landsting med hdgst anvandning av olika
ortostyper med landsting med lagst anvand-
ning. Malet &r att skapa klarhet i varfor ruti-
nerna ar sa olika som de ar och i néasta steg
skapa riktlinjer for behandling. Projektet leds
av Caroline Martinsson.

Projekt handkirurgi

| projektet skall handkirurger fran olika kli-
niker i landet skapa tydligare riktlinjer for
vilka personer som bor bedémas av handki-
rurg, forbattra rutiner for handkirurgkonsult
och forbéttra inrapportering av handkirurgis-
ka operationer. Malet ar ocksa att skapa lika
rutiner i landet. Projektet leds av Marianne
Arner.

Evidensbaserad behandling av skolios

| samarbete med Foreningen Sveriges habili-
teringschefer har ett projekt for att beddoma
evidens for olika metoder att férebygga och
behandla skolios vid CP genomforts. Projek-
tet slutfordes 2015, - rapporten finns att lad-
da ned fran www.cpup.se. Projektledare har
varit Elisabet Rodby Bousquet.

Brukarrad

Med projekthidrag fran kvalitetsregistersat-
ningen utreddes under 2014 behov av ett
brukarrad i CPUP. Brukarrad ar behdovligt
och onskvért. Under 2015 skall projektet
leda till att brukarradet konkret formeras,
arbetsrutiner och kommunikationssatt kon-
kretiseras och arbetet i gruppen paborjas.
Brukarradet skall ge rad i fragor kring
CPUP, forbattringsprojekt och forsknings-
projekt. Radet skall ocksa ta egna initiativ
till forbattrings- och forskningsprojekt rela-
terat till CPUP. Projektet leds av Eva Nord-
mark.

Gunnar Hagglund



Pagaende forskningsprojekt baserade pa CPUP

Antalet publicerade artiklar baserade pa
CPUP har okat ar for ar sedan 2009 (se
Figur och sidan 35-36). | satsningen pa
Nationella kvalitetsregister &r ett av malen
att forskning skall 6ka med 300% fram till
slutet av 2016. Det malet har vi uppnatt for
CPUP.

CPUP ingar for narvarande i fem dokto-
randprojekt och ytterligare tre doktorand-
ansokningar ar inlamnade:

Mans Persson Bunke (Lund) ar ortoped
och doktorand i Lund med projeki-titel
”Hip and spine in cerebral palsy”. Méns
disputerar november 2015.

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

Katina Pettersson (Vasteras) ar sjukgym-
nast och doktorand i Lund med projekiti-
tel "Quality of life and musculoskeletal
deformities in children with cerebral pal-

sy".
Jenny Hedberg (Eskilstuna) &r arbets-
terapeut och doktorand i Stockholm med
projekttitel "Arm/hand function in chil-
dren with cerebral palsy; change over
time, prediction of contractures and
method development of an objective
measuring method".

Nikos Kiapekos (Stockholm) &r ortoped
och doktorand i Stockholm med
projekttitel “Orthopaedic surgery in chil-
dren with Cerebral Palsy, register studies
from the Swedish national quality regis-
ter CPUP”

Vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015
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M Publicerade/accepterade artiklar

M Inskickade artiklar for bedomning

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

Barnortoped Anna Telleus (Stockholm)
analyserar operationer och vardutnytt-
jande med hjélp av Socialstyrelsens hél-
sodatabaser (blivande doktorandprojekt)
Barnortoped Per Larnert (Linkdping)
analyserar riskfaktorer for hoftluxation
vid CP (blivande doktorandprojekt).
Barnortoped Ann Charlott Sdderpalm
(Goteborg) leder forskningsprojekt dar
skeletthalsa hos barn med CP analyseras
med bland annat DEXA-matningar.
Handkirurg Marianne Arner (Stockholm)
analyserar kontrakturférekomst i dvre
extremiteterna hos vuxna med CP.
Sjukgymnast Elisabet Rodby Bousquet
(Vasteras) undersoker hur arm-, hand-
funktion paverkar rullstolskorning hos
yngre barn med CP.
Utvecklingspsykolog  Ann  Alriksson
Schmidt (Lund) analyserar stabiliteten av
GMFCS over tid.

Mer information finns pa www.cpup.se

Gunnar Hagglund



Status for CPUP i relation till kvalitetsregistersatsningen

| den femariga satsningen for att utveckla de
Nationella Kvalitetsregistren har fdljande
mal satts upp till utgdngen av 2016. Status
for CPUP i relation till malen beskrivs ned-
an:

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 resultatda-
ta. - CPUP har 6ppen redovisning av re-
sultatdata.

v' 100% av de Nationella Kvalitetsregistren
skall presentera onlinedata till verksam-
heterna. - CPUP presenterar data online.

v 80% av de Nationella Kvalitetsregistren
skall presentera resultatdata for patien-
terna. - CPUP visar resultatdata via
hemsida. Under 2015 skapas dynamiska
utrapporter i projekt finansierat av kvali-
tetsregistersatsningen.

v' 80% av verksamhetscheferna skall an-
vanda kvalitetsregistren i sin uppféljning
och i forbattringsarbete. - Enk&tunder-
sokning visar att 60% av landets verk-
samhetschefer anvander CPUP pa detta
satt. Under 2015 skapas rapport som ger
samtliga verksamheter kvartalsrapport
som visar egen maluppfyllelse i relation
till riksresultat.

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

3

2
Forskning 1 Oppenhet
0
Farbattrings-, Patient-
arbete medverkan

Forklaring till diagrammet:

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

Oppenhet, 1 poang for varje:

*Oppna arsrapporter

*Webbmodul med jamférelse med riket
*Webbmodul med jamférelse med ytterligare niva

* Jamforelser pad webben utan inloggning
Patientmedverkan, 1 poang for varje:

*| styrgrupp eller motsvarande

*PROM eller PREM

*Resultatdata for patienten pa webben

*Resultat i varden

Forbéttring, 1 poang for varje:

*|dentifierade forbattringsomraden

*Satta malnivaer

*Exempel pa forbattringar beskrivna

*Minst 50% av verksamhetscheferna anvander CPUP
Forskning, antal artiklar: >15 =4, >10 = 3, >5 = 2,
>1=1

FOr att na nasta steg, 3 poang, for forskning

kravs 11 publicerade artiklar — ett mal vi har
chans att na 2015.

Gunnar Hagglund



Utvardering av CPUP

2010 gjordes en enké&tundersokning till fa-
miljer och alla yrkeskategorier som medver-
kar i CPUP for att utvardera hur man ser pa
CPUP. Utvarderingen har i ar upprepats. Via
webenkadt har fragor stallts till samtliga drygt
1000 personer med inloggning till CPUP-
registret. En pappersenkdt med delvis lika
fragor har delats ut till 400 familjer med barn
som deltar i CPUP. Slutligen har en enkét
skickats ut till samtliga 125 kontaktpersoner
for de olika formuléren i CPUP med mer
detaljerade fragor.

Foljande pastaenden stalldes till bade famil-
jer och kollegor att vardera:

1. Jag har fatt bra information om ~ 100%

ES

ES

arbete mellan familjen och oli-
ka specialister.

7. CPUP leder till onodigt manga
undersokningar av barnet/ per-

CPUP. 90% .
2. CPUP bidrar till att (mitt) barn  so%

far rétt behandling i rétt tid. 0%
3. CPUP medfor att jag lart mig o

mer om CP.
4. Jag tror att CPUP bidrar till att ~ *°

barn/personer med CP far lika 4%

behandling oavsett bostadsort. 30%
5. CPUP underléttar uppfoljning-  20%

en av barn/personer med CP. 10
6. CPUP bidrar positivt till sam-

1 2 3 4 5 6

10. P& min habilitering har vi bra rutiner for att
informera och introducera familjer i CPUP.

11. CPUP bidrar till att kvaliteten pa habilite-
ringsarbetet jag utdvar till personer med CP i
samarbete med andra blir béttre.

12. CPUP sker pa bekostnad av uppféljningsbe-
hov av andra diagnosgrupper.

Svarsalternativen och resultaten framgar av
figurerna nedan. Resultatet visar bland annat
att over 90% av bade familjer och kollegor
anser att CPUP underlattar uppfoljningen av
personer med CP och bidrar till att
barn/vuxna med CP far rétt behandling i ratt

-
7 8 9

Utvarderingsresultat fordldrar

W Stammer helt W Stdmmer ganska bra = Stdmmer ganska daligt ®Stammerinte alls

Utvarderingsresultat kollegor

sonen. 100% = —— —ow— —— ——

°

Kollegorna fick dessutom fol-
jande fragor:

8. CPUP medfor att det blir for — s0%
lite tid till andra problemstéall- gy
ningar som inte har med CPUP
att gora.
60%
Familjerna fick dessutom fol- — 50%
jande fraga: 40%
9. Jag hade sagt nej till att med- 0%
verka i CPUP om jag blev till- %%
fragad idag. 10% I
0% .
1 2 3 4 5 6 7 8 10 11

12

B Stimmer helt mStimmerganska bra = Stdmmer ganska daligt ® Stammerinte alls



tid. Over 90% av kollegorna anser att de lart
sig mer om CP genom CPUP och att kvalite-
ten pa habiliteringsarbetet forbattrats genom
CPUP. Resultaten skiljde inte signifikant
mellan olika yrkesgrupper och det skilde inte
mellan personer som arbetar inom barnhabi-
literingen jamfort vuxenhabiliteringen. Re-
sultaten & mycket lika de resultat som un-
dersokningen 2010 visade.

Utover enkatsvaren har vi fatt flera bra syn-
punkter i avslutande kommentarsruta fran
bade kollegor och familjer. En del av dessa

tas upp i redovisning pa www.cpup.se.

Enkat till kontaktpersoner

Enkaten till kontaktpersonerna besvarades av
43 personer. Flera personer har ansvar for
mer an en funktion. En utférlig redovisning
av resultaten for denna enkét finns pa

WWW.CpUp.Se.

Nagra exempel pa synpunkter och svar fran
kontaktpersoner:

e Arliga regionala CPUP-dagar for analys
av det egna landstingets resultat genom-
fors i Stockholm, Uppland, Kalmar och
Halland. 1 VG-regionen planeras CPUP-
dag i ar.

e Flera landsting anger att deltagande i
CPUP medfort ett successivt forbatt-
ringsarbete. Man har anammat en struk-
turerad, regelbunden uppféljning. Jour-
nalforing har blivit mer tydlig och man
har forbattrat samarbete mellan yrkes-
grupper inom Habiliteringen.

e Computorapport anvands nar fysiotera-
peuter och arbetsterapeuter diskuterar
behandling inom habiliteringen av
knappt hélften av dem som svarat. Allt
fler anvander den i hogre utstrackning.
Trafikljusdiagrammen anses utmérkta i
diskussion med familjen.
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e De flesta landsting anser att man har bra
rutiner for att na en hog rapporterings-
grad da det géller hoftrontgen, och man
har bra rutiner for att folja upp alarme-
rande varden tillsammans med ortoped.
Rutiner for rapportering for ryggrontgen
brister daremot. Ingen rapporterar rygg-
rontgen konsekvent, flera inte alls.

e Rapportering av operationer varierar.
Operationer rapporteras i fysioterapeut-,
arbetsterapeut- och operationsformuléret.
Nagra rapporterar direkt efter genomférd
operation, andra sammanstaller fran ope-
rationsregister periodvis. Det & kompli-
cerat att rapportera in operationer pa barn
fran frammande landsting.

e For CPUP vuxen angav de flesta lands-
ting som startat vuxenuppféljning att
man har bra rutiner for att nd en hog rap-
porteringsgrad da patientunderlaget annu
inte ar sa stort. Sju landsting forlitar sig
pa bedémningsplanen som stod for att
veta vilka och nar personer ska foljas
upp. Sex landsting anvander Computo-
rapport nar man diskuterar behandling
inom teamet. Alla har fungerande system
for att dokumentera CPUP-undersdkning
I journalen.

e Nagra vuxenhabiliteringar har mojlighet
att konsultera ortoped eller neurolog nar
en person har forsamrats eller har réda
varden som bor behandlas. De flesta ser
dock detta som ett forbattringsomrade
for att fa tydliga rutiner och riktlinjer.
Nagra habiliteringar har ingen ldkare
utan remissforfarande géller. Flera sneg-
lar pa hur barn- och ungdomshabilitering
I6st fragan och hoppas pa liknande 16s-
ning.

Caroline Martinsson och Gunnar Hagglund


http://www.cpup.se/
http://www.cpup.se/

Sammanfattning

Vid utgangen av 2014 deltog 4047 personer i
CPUP i Sverige, en 6kning med 715 sedan
foregaende arsskifte. For de arsklasser som
foljs i alla regioner motsvarar antalet delta-
gande en prevalens pa 2,23/1000 vilket talar
for att vi har en mycket hdg tdckningsgrad
(>95%). Tackningsgraden raknat som ande-
len deltagande regioner &r i Sverige sedan
flera ar 100%.

CPUP ar nationellt kvalitetsregister aven i
Norge och Danmark. Island &r anslutet sedan
2012 och Skottland sedan 2013. | dessa fem
lander deltar f.n. cirka 7000 personer med
CP och antalet beraknas 6ka med 800 per ar.
CPUP-s fysioterapi- och arbetsterapidel an-
vands dven i New South Wales, Australien.

Allt fler landsting och personer ansluts till
vuxendelen i CPUP som introducerades
2011. Vid utgangen av 2014 medverkade
511 personer jamfort 323 personer 2013.

Undersokningsfrekvensen, dvs. andelen rap-
porter fOr personerna i registret under 2014
av forvantade rapporter enligt program, var
87% for fysioterapeutformuléret, 83% for
arbetsterapeutformuldret och 90% for hoft-
rontgenundersokningarna. Det &r viktigt att
vi har en sa fullstandig rapportering som
mojligt, bade for den enskilda personen och
for CPUP som kvalitetsregister. En grund-
tanke med CPUP &r att arbeta férebyggande
och da maste problem, som exempelvis
minskad ledrorlighet, upptackas pa ett tidigt
stadium.

Ett av syftena med CPUP &r att forhindra
hoftluxation. Vi hade vid utgangen av 2014
14 barn (0.4%) i CPUP i Sverige med hoft-
luxation. Fére CPUP drabbades 10 % av alla
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barn med CP av hoftluxation, sa det ar en
dramatisk forbéattring vi astadkommer. Samt-
liga 14 barn med hoftluxation har bedémts
vara i sa daligt allmantillstand att preventiv
hoftoperation varit for riskabelt.

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

Under 2014 utreddes behov av ett brukarrad
i CPUP. Brukarrad &r behovligt och 6nsk-
vart. Under 2015 skall brukarradet konkret
formeras.

Den anvéndarenk&t som genomforts visade
bland annat att dver 90% av bade familjer
och kollegor anser att CPUP underlé&ttar upp-
féljningen av individer med CP och bidrar
till att de far ratt behandling i ratt tid.

Antalet vetenskapliga publikationer baserat
pa CPUP Okar. Under 2014 publicerades sex
artiklar och under 2015 har hittills sex artik-
lar publicerats och ytterligare sex &r inskick-
ade for bedémning. CPUP ingar for narva-
rande i fem doktorandprojekt.

| den femariga satsningen for att utveckla de
Nationella Kvalitetsregistren har sex mal
satts upp till utgangen av 2016 (sid 31).
CPUP har uppnatt fem av dessa dessa mal.
Malet att 80% av verksamheter skall anvan-
da CPUP i verksamhetsuppfdljning ar inte
natt, men blir troligen det 2015 néar rapporte-
ring av de gemensamt uppsatta malen blir
kontinuerligt uppdaterade och tillgangliga pa
CPUP-hemsidan.



Vetenskapliga publikationer baserade pa CPUP

Brantmark A, Westbom L, Nordmark E. Mobility and
joint range of motion in adults with cerebral palsy: a
population based study. European Journal of Physio-
therapy 2015. Accepterad.

Battcher L, Stadskleiv K, Berntsen T, Christensen K,
Korsfelt A, Kihlgren M, Odman P. Systematic cogni-
tive monitoring of children with cerebral palsy — the
development of an assessment and follow-up proto-
col. Scandinavian Journal of Disability Research.
2015. Accepterad.

Hermanson M, Hégglund G, Riad J, Rodby-Bousquet
E, Wagner P. Prediction of Hip Displacement in
Children with Cerebral Palsy-Development of the
CPUP Hip Score. The Bone and Joint Journal.
2015;97-B:1441-1444.

Rodby-Bousquet E, Persson-Bunke M, Czuba T.
Psychometric evaluation of the Posture and Postural
Ability Scale for children with cerebral palsy.
Clin Rehabil. 2015 Jun 30. DOI: 10.1177/ 02692 155
15593612.

Hedstrom L, Brogren Carlberg E. Missing data in
physiotherapists’ assessments of children with cere-
bral palsy. European Journal of Physiotherapy
2015; DOI:10.3109/21679169.2015.1009162

Hermanson M, Héagglund G, Riad J, Wagner P. Head-
Shaft Angle as risk factor for hip displacement in
children with cerebral palsy. Acta Orthop. 2015;229-
232

Wingstrand M, Hagglund G, Rodby-Bousquet E.
Ankle-foot orthoses in children with cerebral palsy: a
cross sectional population based study of 2200 chil-
dren. BMC Musculoskeletal Disorders
2014;15(1):327

Hégglund G, Alriksson Schmidt A, Lauge Pedersen
H, Rodby-Bousquet E, Westbom L. Prevention of hip
dislocation in children with cerebral palsy. Twenty
years result of a population-based prevention pro-
gramme. The Bone and Joint Journal. 2014;96-
B(11):1546-52.

Larnert P, Hagglund G, Risto o, Wagner P. Hip dis-
placement in relation to age and gross motor function
in children with cerebral palsy. J Child Orthop
2014;8:129-134.

35

Alriksson-Schmidt A, Hagglund G, Rodby-Bousquet
E, Westbom L. Follow-Up of Individuals with Cere-

bral Palsy through the Transition Years and Descrip-

tions of Adult Life — the Swedish Experience. Journal
of Pediatric Rehabilitation Medicine 2014;7;53-61.

Ohrvall A-M, Krumlinde-Sundholm L, Eliasson A-
C.The stability of the Manual Ability Classification
System (MACS) over time. Dev med Child Neurol
2014;56:185-189.

Rodby-Bousquet E, Agustsson A, Jonsdottir G,
Czuba T, Johansson AC, Hagglund G. Interrater reli-
ability and construct validity of the Posture and Pos-
tural Ability Scale in adults with cerebral palsy in
supine, prone, sitting and standing positions. Clin
Rehab 2014;29: 82 — 90.

Robb JE, Hagglund G. Hip surveillance and man-
agement of the displaced hip in cerebral palsy. J
Childrens Orthop 2013;7:407-413.

Rodby-Bousquet E, Czuba T, Hagglund G, Westbom
L. Postural asymmetries in young adults with cerebral
palsy. Dev Med Child Neurol 2013;55:1009-10015.

Gudmundsson C. Nordmark E. The agreement be-
tween GMFCS and GMFCS-E&R in children with
cerebral palsy. European Journal of Physiotherapy.
2013;15:3:127-33.

Chounty A, Hagglund G, Wagner P, Westbom L. Sex
differences in cerebral palsy incidence and functional
ability — a total population study. Acta Paediatrica
2013;102:712-717.

Uddenfeldt Wort U, Nordmark E, Wagner P, Dlippe
H, Westbom L. Fractures in Children with Cerebral
Palsy — a total population study . Dev Med Child
Neurol. 2013;55:821-6.

Lauruschkus K, Westbom L, Hallstrom I, Wagner P,
Nordmark E. Physical activity in a total population of
children and adolescents with cerebral palsy. Res Dev
Disabil 2012;34:157-167.

Persson-Bunke M, Hagglund G, Lauge-Pedersen H,
Wagner P, Westbom L. Scoliosis in Children with
Cerebral Palsy: A cohort study of a total population.
Spine 2012 ;37 (12):1-6.


http://cre.sagepub.com/content/early/2015/06/26/0269215515593612.abstract
http://cre.sagepub.com/content/early/2015/06/26/0269215515593612.abstract
http://informahealthcare.com/doi/abs/10.3109/21679169.2015.1009162
http://informahealthcare.com/doi/abs/10.3109/21679169.2015.1009162
http://informahealthcare.com/doi/abs/10.3109/21679169.2015.1009162

Larsson, M, Hagglund G, Wagner P. Unilateral varus
osteotomy of the proximal femur in children with
cerebral palsy. A five-year follow-up of the develop-
ment of both hips. J Childrens Orthop 2012;6:145-
151.

Rodby-Bousquet E, Hagglund G. Better walking
performance in older children with cerebral palsy.
Clin. Orthop 2012;470:1286-1293.

Elkamil, A, Andersen GL, H&gglund G, Lamvik T,
Skranes J, Vik T. Prevalence of hip dislocation in
children with cerebral palsy in regions with and with-
out a surveillance programme: a cross sectional study
in Sweden and Norway. BMC Musculoskeletal Dis-
orders 2011,12:284.

Hégglund G, Wagner P. Spasticity of the gastrosoleus
muscle is related to the development of reduced pas-
sive dorsiflexion of the ankle in children with cerebral
palsy. A registry study of 2796 examinations in 355
children. Acta Orthop 2011;82:744-748.

Westbom L, Bergstrand L, Wagner P, Nordmark E.
Survival at 19 years of age in a total population of
children and young people with cerebral palsy. Dev
Med Child Neurol 2011;53:808-14.

Martinsson C, Himmelmann K. Effect of weight-
bearing in abduction and extension on hip stability in
children with cerebral palsy. Pediatr Phys Ther.
2011;23(2):150-7.

Rodby-Bousquet E, Hagglund G. Use of manual and
powered wheelchair in children with cerebral palsy: a
cross sectional study. BMC Pediatrics 2010,10:59.

Rodby-Bousquet E, Hagglund G. Sitting and standing
performance in a total population of children with
cerbral palsy: a cross sectional study. BMC Muscu-
loskeletal Disorders 2010,11:131.

Nordmark E, Hagglund G, Lauge-Pedersen H, Wag-
ner P, Westbom L. Development of lower limb range
of motion from early childhood to adolescence in
cerebral palsy - a population based study. BMC
Medicine 2009,7:65.

Arner M, Eliasson AC, Nicklasson S, Sommerstein

K, Héagglund G. Hand function in children with cere-
bral palsy. A population-based study of 367 children
aged 4-14 years. J Hand Surg. 2008;33A:1137-1347.

Héagglund G, Wagner P. Development of spasticity
with age in a total population of children with cere-
bral palsy. BMC Musculoskeletal Disorders. 2008,
9:150

Westbom L, Hagglund G, Nordmark E. Cerebral
Palsy in a total population 4-11 years old in southern
Sweden. Prevalence and distribution according to
different CP classification systems. BMC Pediatrics.
2007, 5;7(1):41.

Hégglund G, Lauge-Pedersen H, Persson M. Radio-
graphic threshold values for hip screening in cerebral
palsy. J Childrens Orthop. 2007;1:43-47.

Delhusen Carnahan K, Arner M, Hagglund G. Asso-
ciation between gross motor function (GMFCS) and
manual ability (MACS) in children with cerebral
palsy. A population-based study of 359 children.
BMC Musculoskeletal Disorders. 2007;8:50.

Hégglund G, Lauge-Pedersen H, Wagner P. Charac-
teristics of children with hip displacement in cerebral
palsy. BMC Musculoskeletal Disorders. 2007;8:101.

Persson M, Hagglund G, Lauge-Pedersen H. Wind-
swept hip deformity in children with cerebral palsy. J
Pediatr Orthop. 2006;15B:335-338.

Hégglund G, Andersson S, Dlppe H, Lauge-Pedersen
H, Nordmark E, Westbom L. Prevention of hip dislo-
cation in children with cerebral palsy. The first ten
years experience of a population-based prevention
programme. J Bone Joint Surg. 2005;87-B:95-101.

Hégglund G, Andersson S, Diippe H, Lauge-Pedersen
H, Nordmark E, Westbom L. Prevention of severe
contractures might replace multi-level surgery in CP.
Results of a population based health care program and
new techniques to reduce spasticity. J Pediatr Orthop.
2005;14:268-272.

Nordmark E, Hagglund G, Lagergren J.

Cerebral palsy in southern Sweden. Il. Gross motor
function and disabilities. Acta Paediatr 2001;90:1277-
1282.

Nordmark E, Hagglund G, Lagergren J. Cerebral
palsy in southern Sweden. I. Prevalence and clinical
features. Acta Paediatr 2001;90:1271-1276.


https://webmail.lu.se/owa/redir.aspx?C=082c0f7d85d848028fbffa3d2f4b4cec&URL=https%3a%2f%2fvanja.epost.vgregion.se%2fpubmed%3fterm%3d%2522Himmelmann%2520K%2522%255BAuthor%255D
https://webmail.lu.se/owa/UrlBlockedError.aspx




ISBN 978-91-88017-05-5

Copyright © 2015



