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Forord

Detta ar den elfte arsrapporten for CPUP (Uppféljningsprogram for cerebral pares) som
nationellt kvalitetsregister.

Cerebral pares (CP) ar ett tillstand med lagre incidens &n flera andra som ingar i nationella kvali-
tetsregister. Personer med CP behover regelbunden uppféljning och ofta livslang
behandling. | stallet for att folja resultatet av en given behandling, foljer CPUP resultaten av
kontinuerliga behandlingsinsatser fran spadbarnstiden upp i vuxen alder.

CPUP skiljer sig ocksa fran de flesta andra register genom att data fran uppféljningsprogrammet
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 och 2012 blev CPOP nationellt kvalitetsregister i Danmark. Under 2012 har delar av
Island och New South Wales i Australien anslutits till CPUP och 2013 har CPUP startat i Skott-
land, déar hela landet medverkar. CPUP samarbetar med flera andra lander dar planering for
CPUP-lik uppfdljning pagar (Finland, Tyskland, Holland, Spanien, Polen, Uruguay, Australien,
Jordanien).

Uppfdljning 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. I CPUP-vuxen féljs sedan 2015 at- och drickformaga med EDACS-skalan och
planering for inforande i barnuppfoljningen pagar.

Forskning och utvecklingsarbete baserat pa CPUP okar ar for ar. CPUP medverkar med jamforel-
sedata till VVarden i Siffror. CPUP ingar i nio doktorandprojekt som presenteras speciellt i denna
arsrapport. Utdver brukarmedverkan i styrgrupp och arbetsgrupper har ett medverkanderad orga-
niserats.

| arets arsrapport har vi analyserat de 11 mal vi satt upp for CPUP. Dessa mal har under 2016
inforts som dynamiska rapporter som finns pa hemsidan www.cpup.se.

CPUP blev 2015 upphojt till Niva 1-register, den hogsta certifieringsnivan for Nationella kvali-
tetsregister. Detta &r ett gladjande erk&dnnande av den positiva utvecklingen som skett av CPUP.
Grunden for CPUPs framgang ar de forbattringar vi astadkommit for personer med CP. Detta &r i
sin tur grundat pa det goda samarbetet mellan alla yrkesgrupper som arbetar genom CPUP. Ut-
vecklingen beror mycket pa alla goda rad och synpunkter fran brukare och personal inom habili-
tering och sjukvard. Vi hoppas pa en fortsatt gemensam utveckling av CPUP for att fortsatta for-
béattra uppfdljning och behandling av personer med cerebral pares.


http://www.cpup.se/
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Aktiviteter i dagliga livet

Ankel Fot Ortos (skena 6ver fot och fotled).

Area Under Curve.

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

Communication Function Classification System. Klassifikation av kommunikation.
Cerebral pares; bestaende aktivitetsbegransning pa grund av nedsatt rorelseforma-
ga/kroppshallning*, orsakad av tidig (fore tva ars alder) stérning i hjarnans struktur
och funktion. *ofta kombinerad med svarigheter betraffande sensorik, perception, kognition och
beteende, epilepsi, och med sekundéara problem fran muskler och skelett.

Cerebral Pares Uppfoljningsprogram och kvalitetsregister (= CPOP i Danmark och
Norge, CPEF pa Island, CPIPS i Skottland).

Eating and Drinking Ability Classification System. Klassifikation av &t- och drick-
formaga.

Gross Motor Function Measure. Bedomningsinstrument fér grovmotorisk funktion.
Gross Motor Function Classification System. Klassifikation av grovmotorisk
funktion.

Head-Shaft-Angle. Vinkeln mellan larbenshuvudets tillvéaxtzon och larbenets lang-
saxel. HSA anvands i CPUP Hip Score (sid 5).

Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell formaga.
Migrationsprocent = Reimers index (se nedan och sid 14).

Nedre extremiteterna (ben, fotter).

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

Pediatric Evaluation of Disability Inventory. Bedémningsinstrument fér ADL-
funktion.

Posture and Postural Ability Scale. Beddmningsinstrument for position och postural
formaga.

Riksforbundet for rérelsehindrade barn och ungdomar.

Reimers Index (rontgenmatt som visar andelen av larbenshuvudet som ligger utan-
for ledskalen). Se sid 14.

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).
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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 (hoft ur led) och svara kon-
trakturer (ledstelhet). Vi ville forhindra upp-
komsten av dessa komplikationer genom att
skapa ett system for att félja alla barnen pa
ett strukturerat satt under hela uppvéxten.
CPUP blev 2005 ett Nationellt kvalitetsre-
gister vilket innebar att inrapporterade upp-
gifter fran uppfoljningsprogrammet anvands
for att, i forbattringsprojekt och forskning,
forbattra behandlingen och 6ka kunskapen
om CP. Ar 2011 utvidgades CPUP till att
omfatta dven vuxna personer med CP. Ar
2015 blev CPUP certifierat som Niva 1 re-
gister.

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.

o 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. ibland innan CP-
diagnos kan faststéllas, eftersom hoftluxa-
tion 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 intraffar. Uppfolj-
ning av vuxna erbjuds for narvarande av
Vuxenhabiliteringen i 17 av 21 regioner.

Ar 2005 kunde vi, efter en 10 &rsuppfolj-
ning, visa att det gar att férhindra hoftluxa-
tion och minska antalet barn som utvecklar
svar kontraktur i Sverige. Forra aret visade
vi i en uppféljning vid 20 ars alder att den
kraftiga minskningen av hoftluxationer fran
10% till 0,4% bestar upp i vuxen alder.

Vi har genom en enké&tundersokning 2015
visat att dver 90% av bade familjer och kol-
legor anser att CPUP underlattar uppfolj-
ningen av barn och vuxna med CP och bidrar
till att de far ratt behandling i ratt tid. Over
90% av kollegorna anser att de lart sig mer
om CP genom CPUP och att kvaliteten pa
habiliteringsarbetet forbattrats genom CPUP.

Arligen organiseras CPUP-dagarna, ett tva-
dagars utbildnings- och uppféljningsmote
dar oftast 6ver 500 deltagare fran alla yrkes-
grupper kring CP-CPUP samlas.

CPUP har ett nara 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/

CPUP Hip Score

Ger sakrare riskbedomning av hoftluxation
vid Cerebral pares - CP

GOr sa har:
1. Ladda gratis ned appen

2. Matain vardet for de 4
riskfaktorerna*

3. CPUP Hip Score visar risken for
att barnets hoft skall forsamras
sa att forebyggande operation
behovs

Med CPUP har antalet barn i Sverige som drabbas av héftluxation minskat fran 10% till 0.4%.
Trots de goda resultaten vill vi 6ka precisionen for att avgora vilka barn som behdver opereras for
att férhindra héftluxation.

Genom forskning baserad pa CPUP-registret har 4 riskfaktorer fér hoéftluxation tagits fram.
*Riskfaktorerna ar: barnets alder, barnets GMFCS-nivad samt tva matt pa héftrontgen:
HSA=Head Shaft Angle och MP=Mligrationsprocent.

CPUP Hip Score har en hég sensitivitet och specificitet, med ett AUC-vdrde = 0.87.

Hermanson M, Hagglund 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.,



Deltagare i CPUP

Rapporter fran arbetsterapeuter, fysiotera-
peuter och ldkare som redovisas i denna ars-
rapport 2016 galler situationen for personer
som deltog i CPUP och som var bosatta i
Sverige under ar 2015.

Under aret tillkom ovanligt manga CPUP-
deltagare, 525 personer; 129 var vuxna och
396 var barn. Antalet nya barn i aldern 0-4
ar var ungefar som forvantat (220 barn).
Bland de aldre barnen (115 barn 9-18 ar) var
flertalet troligen nyinflyttade i landet.

Totalt féljdes 4544 personer med CP i
CPUP, 3716 barn/ungdomar 0-18 ar och 828
vuxna 19-74 ar. CP éar vanligare hos poj-
kar/mén, som var 57% av barnen och 56%
av de vuxna.

Hur deltagandet i CPUP utvecklats for varje
arskull sedan alla landets regioner anslutit
sig 2007 framgar av nedanstaende figur; 18
regioner foljer alla fodda fran och med ar

2000, ovriga tre startade uppfoljningen med
personer fédda 2001 eller 2002.

Tabellen pa nasta sida visar i vilken region
personer som foljs av CPUP bodde under
2015. Enstaka av dem ar personer som flyt-
tat och dar mottagande region inte fortsatt
uppféljningen annu.

Andelen vuxna med CP som deltog i CPUP
fortsatte ©ka i hela landet och var 2015
0,63/1000 i aldrarna 19-24 ar. Hogst var
andelen i Blekinge 2,63 Skane 2,30; Gotland
1,85; Uppsala 1,15; Kronoberg 1,03 och
Dalarna 1,00 per 1000 personer 19-24 bosat-
ta i respektive lan 2015. Under ar 2015 var
for forsta gangen vuxna bosatta i dvriga lan-
det tillsammans fler an de som f6ljs i Skane-
Blekinge, dar vuxenuppféljningen startade.

Andel deltagande barn i olika aldrar framgar
ur figuren nedan. L&s mer under rubriken
”Mal 1-2” pé sidan 8-10.

Antal deltagare i CPUP 2007-2015
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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
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Deltagare i CPUP Sverige 2015

Alder 25-743r 19-24 & 13-184&r 9-12&r 5-8&r 0-43r Totalt
Fédelsear 1941-90 1991-96 1997-2002 2003-06 2007-10 2011-15
Landsting/region

Blekinge 11 31 37 43 23 12 137
Dalarna 28 20 19 22 26 15 130
Gotland 25 8 6 6 5 1 51
Gavleborg 0 0 30 31 34 15 110
Halland 9 44 33 39 15 141
Jamtland 14 6 14 15 12 7 68
Jonkoping 1 7 30 39 36 29 142
Kalmar 2 0 6 28 22 26 84
Kronoberg 20 16 22 13 18 8 97
Norrbotten 20 18 16 20 20 8 102
Skane 105 233 223 146 135 93 935
Stockholm 42 19 155 201 222 130 769
Sormland 0 2 41 37 30 16 126
Uppsala 21 38 29 41 38 25 192
Varmland 0 0 16 22 24 19 81
Vasterbotten 0 0 30 29 25 22 106
Vasternorrland 0 7 35 28 28 10 108
Vastmanland 0 1 20 29 31 18 99
Vastra Gotaland 16 46 200 189 175 99 725
Orebro 1 0 22 28 34 17 102
Ostergotland 38 22 35 60 45 39 239
SVERIGE 345 483 1030 1040 1022 624 4545

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 oOver
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 Iag
prevalens f6ljda 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 2015 ars verksamhet blir da att
prevalensen barn 5-13 ar (fodda 2002-2010)
foljda i CPUP ska ligga éver 2,0/1000.

Andelen barn 5-13 ar som foljdes enligt CPUP
under ar 2015 i Sverige var 2,26/1000. Fyra
landsting 1&g under malnivan: Norrbotten 1,79;
Kronoberg 1,87; Stockholm 1,89 och Dalarna
med 1,94 barn i CPUP/1000 invanare 5-13 ar.
Stockholms laga CP-prevalens skilde sig statis-
tiskt signifikant fran Sverigegenomsnittet.

Prevalens mattlig-svar CP

| hela landet foljdes 0,84/1000 barn 5- 13 ar
med CP i GMFCS-niva IlI-V i CPUP; tretton
lan 1ag mellan 0,70 och 0,99/1000 barn. Tva
landsting hade pafallande lag prevalens, Norr-
botten med 0,57/1000 och Kronoberg med
0,64/1000. Detta beror troligen pa bristande
diagnostik och rekrytering till CPUP, men l&agre
andel overlevande spadbarn med svar funk-
tionsnedséttning kan inte uteslutas som orsak.
Slumpen kan spela in, men fér Norrbottens del
var skillnaden aven i ar statistiskt signifikant.

Tre lan hade istallet pafallande hog prevalens
barn med CP GMFCS IlI-1V: Blekinge 1,57
(aven lagsta 95% konfidensgransen lag over

nationell prevalens), Véstmanland 1,22, Jamt-
land 1,25. Troligen ar prevalensen barn med
svar CP (GMFCS I11-V) hogre i dessa lan, men
fyndet skulle ocksa kunna forklaras av slumpen,
eller av mindre fullstandig rekrytering av barn
till CPUP i andra landsting.

Mal 2. ”Mer cin 80% av alla barn i CPUP som
fyllt 5 ar skall ha av lékare faststalld CP-
diagnos”. (Figur sid 9) Endast i undantagsfall
behéver man vanta langre an till 4-5 ars alder
for att kunna faststalla CP diagnos. Vi har dar-
for, och for att vi anvander femarsgrans for pre-
valensberakningarna, sankt aldern i detta mal
fran sju till fem ar. Malnivan har darmed sankts
till 80% fran 90% i forra arsrapporten.

Totalt i landet var det 1745 av de 2317 barnen
5-13 ar i CPUP som hade faststalld CP-diagnos
(75%). For 39 barn (1,5%) hade man annu inte
kunnat avgora om kriterier for CP-diagnos var
uppfyllda. Resten, 533 barn (23%) 5-15 ar gam-
la saknade rapport fran neuropediatriker avse-
ende om kriterierna for CP diagnos var uppfyll-
daeller inte.

Tretton landsting uppnadde mal 2.

Aktiv diagnostik?

Alla har rétt till diagnos, som bl.a. &r en forut-
sattning for att valja réatt behandling. Kunskap
om sin kropp och fakta om den diagnos och
funktion man har gor ocksa att man kan "leva 1
ett begripligt sammanhang, med mojlighet att
paverka sin situation” (A Antonovsky, 1979).

Kombinationen av processmatten i Mal 1 och 2 i
figuren nederst nésta sida ar till hjalp for att
beddma om det finns en mer eller mindre aktiv
CP-diagnostik i respektive landsting/region.

| tre landsting som uppnatt Mal 1 om prevalens
barn i CPUP Qver 2,0/1000 hade 97-98% av
barnen av NP faststdlld CP diagnos: Halland,
Kalmar och Vasterbotten, dér det alltsa finns en
sérskilt aktiv diagnostik av CP. S6rmland och



Andel barn 5-13 ar med faststalld CP-diagnos (%)

M FaststalldCP m Kan ej avgéras
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Jamtland (31)
Jonkoping (85)
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Kronoberg (38)
Morrbotten (41)
Skane (318)
Stockholm (467)
Sormland (77)
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Varmland (53)
Vasterbotten (64)
Vasternorrland (63)
Vistmanland (69)
V Gotaland (401)
Orebro (68)
Ostergdtland (119)
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Gotland har hamtat upp nagra procent sedan
forra arsrapporten, men liksom i Norrbotten
finns patagligt lag andel barn med av lakare

Prevalens CP (antal/1000 barn)
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Andel (procent) av
samtliga barn fodda
2002-2010 i respektive
landsting dar neurope-
diatriker bedémt om
kriterier for CP ar upp-
fyllda respektive att
detta inte kunde avgo-
ras "for narvarande”.
Antal barn i denna alder
i respektive region inom
parentes.

faststélld diagnos, vilket talar for att barn med
CP inte far bedémning av neuropediatriker en-
ligt rekommendationer och mal.

Andel barn fédda 2002-
2010 som foljdes i CPUP
under 2015. BI3 stapel
visar CP prevalens (antal
barn féljda i CPUP per
1000 barn). Rod stapel
visar prevalens barn med
faststalld CP. Antal barn i
denna alder i respektive
region inom parentes.

Kvalitetsindikator ”aktiv
diagnostik” = blg stapel >
2,0/1000 i kombination
med réd stapel sé néra
bla som mdéjligt



Minskad rekrytering till tidig CPUP-start
eller sjunkande prevalens barn med CP?

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

| nedanstaende figur ses att av barn fodda
2007-2011 var runt 1,5/1000 féljda i CPUP
vid tva ars alder. | de tva foljande kohorterna
fodda 2012 och 2013, som fyllde tva 2014
och 2015 var allt lagre andel inkluderade i
CPUP vid tva ars alder (1,22 respektive
1,14/1000).

Det ar mojligt att férekomsten av CP mins-
kat, sarskilt av svar CP som brukar upptack-
as tidigast. Det ar dock lika mojligt att pre-
valensen vid tva ars alder ar lag p.g.a. att
lagre andel smabarn med CP/trolig CP iden-
tifierats och inbjudits till CPUP.

Av figuren framgar ocksa att andelen barn
som foljs i CPUP Okar med barnens alder
aven efter fyra-fem ars alder da diagnosen
brukar vara klar. Barn med lindrig motorisk

Prevalens CP relaterat alder och fodelsear
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funktionsnedséttning (GMFCS 1) kommer
ofta sent till diagnos, sérskilt vid ovanlig CP
typ utan spasticitet (balansstorning-ataxi
eller atetos). CP-diagnosen och CPUP-
uppfoljning missas inte sallan ocksa vid den
svaraste graden (GMFCS V) av funktions-
nedsattning dér flerfunktionshinder &ar vanli-
gast.

Motoriken &r mindre i fokus vid lakarbesok
p.g.a. svarbehandlad epilepsi eller standiga
luftvagsproblem som kréver mycket sluten-
vard. Samma sak kan galla barn med vissa
syndrom, dar den intellektuella funktions-
nedsattningen & mest i fokus, men som
ibland ocksa har CP.

Sen diagnos av barn fodda i landet ar troli-
gen den viktigaste forklaringen till att CP-
prevalensen ¢kar med aldern, atminstone
fram till 7-8 ars alder. Prevalensen CP kan
ocksa paverkas av inflyttningen, dock endast
om andelen barn med CP bland de inflyttade
ar betydligt hogre an i den Sverigefodda
befolkningen.

Prevalens barn med CP
i CPUP per 1000 barn i
olika fodelsekohorter.
Varje linje motsvarar
prevalensen foljda i

—~-£2007  CpUP for barn fodda

—f2008 ot visst &r, varje prick

—-f2009 .
£ 2010 ar prevalensen av den
f.2011 arskullen i CPUP under
£2012 rfespektwe ar fran 2007
£2013 till och med 2015; §tor
£201a  Prick markerar tva ars
f.2015 alder. Forsta pricken i

varje linje motsvarar
noll ars alder, andra

pricken ett ar o.s.v.

2014 2015

Lena Westbom



Rapporteringsfrekvens till CPUP. Mal 3-5.

Arbetsterapeut- och fysioterapeutformular

Av de 3 313 barnen fodda 2000-2014 hade
2765 (83%) beddmts och rapporterats till
CPUP med arbetsterapeutformuldr vid minst
ett tillfalle under 2015 och 2879 (87%) hade
rapporterats enligt fysioterapeutformuléret.
Barn i funktionsnivd GMFCS | i kombina-
tion med MACS | undersoks vartannat ar.
For denna grupp har vi darfor inkluderat
aven barn som ar undersokta 2014. Resulta-
ten kan inte jamstéllas med beddémningslis-
torna i 3C som baseras strikt pa fodelsema-
nad och rapportering tva ganger per ar for
barn 0-6 ar i GMFCS II-V.

2015 var det fem landsting som uppnadde
malet 90% for arbetsterapeutformularet och
sju landsting for fysioterapeutformuléret (se
figurer och tabell sidan 18). For hela landet

har andelen rapporterade arbetsterapiformu-
lar okat fran 83 till 84% och andelen fysiote-
rapiformular ligger oférandrat pa 87%.

Rontgenformular

Enligt vardprogrammet skall alla barn i
GMFCS 11I-V hoftrontgenundersokas en
gang per ar fram till 8 ars alder, darefter sker
individuell uppféljning. Vi har analyserat
andelen barn fodda 2007 och senare |
GMFCS 111-V, anmadlda till CPUP senast
december 2014, som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen nagon gang under
2015. Elva landsting uppnadde malet 94%
(se figur och tabell sidan 18). Under 2015
var 92% rapporterat rontgenundersokta vil-
ket &r en 6kning med 2% jamfort 2014.

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)

SVERIGE (3313)
Blekinge (76)
Dalarna (77)
Gotland (14)

Gavleborg (109)
Halland (110)

Jamtland (48)
Jonkoping (127)
Kalmar (78)
Kronoberg (56)
Norrbotten (59)
Skane (476
Stockholm (678
Sormland (105)
Uppsala (123)
Varmland (78)
Vasterbotten (9
Vasternorrland (82)
Vastmanland (94)
V Gétaland (560)
Orebro (87)
Ostergotland (166)

)
)
7)
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Mal 3. Andelen barn fédda 2000-2014 som rapporterats bedomda enligt arbetsterapeutformular 2015.
Antalet barn i respektive region 2015 angivna.
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Andelen barn rapporterade av fysioterapeut (%)

SVERIGE (3313)
Blekinge (76)
Dalarna (77)
Gotland (14)
Gavleborg (109)
Halland (110)
Jamtland (48)
Jonkoping (127}
Kalmar (78)
Kronoberg (56}
Norrbotten (59}
Skane (476)
Stockholm (678)
Sérmland (105)
Uppsala (123)
Varmland (78)
Vasterbotten (97)
Vasternorrland (82)
Vastmanland (94}
V Gotaland (560)
Orebro (87)
Ostergotland (166)
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Mal 4. Andelen barn fédda 2000-2014 som rapporterats bedémda enligt fysioterapeutformular 2015.
Antalet barn i respektive region 2015 angivna.

Andelen barn rapporterade hoftrontgenundersokta (%)

SVERIGE (522)
Blekinge (9)
Dalarna (18)

Gotland (0)

Gévleborg (12)
Halland (18)
Jamtland (9)

Jénkoéping (23)
Kalmar (19)

Kronoberg (10)

Norrbotten (9)

Skane (85)
Stockholm (110)

Sormland (12)
Uppsala (21)

Varmland (10)

Vasterbotten (18)
Vasternorrland (12)
Vastmanland (19)
V Gétaland (60)
Orebro (16)
Ostergétland (32)

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Mal 5. Andelen barn med GMFCS llI-V fédda 2007 och senare som rapporterats undersékta med hoft-
rontgen under 2015. (Gotland har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

Gunnar Héagglund
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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 innebdr 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 foljd 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-vuxen" i landet i maj 2016.

Av dem som erbjuder vuxenuppféljning var
det tolv regioner som kunde svara ja pa fra-
gan och darmed uppfyller malet under 2015.

Blekinge Ja
Dalarna Ja
Gotland Ja
Gavleborg
Halland Ja
Jamtland Ja
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten Ja
Skane Ja
Stockholm
Soérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
V Goétaland Ja
Orebro
Ostergétland
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Dessa regioner &r Blekinge, Dalarna, Got-
land, Halland, Jamtland, Norrbotten, Skane,
Uppsala, Vastra Gotaland och Ostergétland
som har varit igang i nagra ar, samt Sérm-
land och Kronoberg som tillkommit under
2015.

Vastmanland, Kalmar och Orebro forbereder
uppstart 2017. | Stockholms lan har uppfolj-
ningen paborjats i enstaka distrikt men upps-
tart for hela regionen planeras till 2018. Ov-
riga regioner planerar uppstart nar de barn
som féljs i CPUP gar over till vuxenuppfolj-
ning under 2018 eller 2019.

Nej, planerar uppstart

Nej, enstaka personer eller distrikt
Nej, planerar uppstart
Ja, inom vuxenhabiliteringen

Nej, enstaka personer eller distrikt
Ja, inom vuxenhabiliteringen

Ja, inom vuxenhabiliteringen

Nej, planerar uppstart

Nej, enstaka personer

Nej, planerar uppstart

Nej, enstaka personer

Nej, planerar uppstart
Ja, inom vuxenhabiliteringen

Elisabet Rodby Bousquet



Hofter - hoftluxation. 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 RI > 40 % oftast
behover opereras for att de inte skall luxera.
Malnivan i CPUP &r att andelen barn 0-16 ar
utan hoftluxation skall 6verstiga 99.5%.
Fjorton landsting uppnar det malet (se tabell
sidan 18) och for hela landet &r siffran
99.6%.

Arton barn, 12 flickor och 6 pojkar, hade
2015 registrerad hoftluxation, en 6kning med
4 barn jamfort 2014. Tva de 14 barnen med
hoftluxation registrerade 2014 har avlidit.
Barn som ar fodda mer &n tre ar fore respek-
tive regions medverkan i CPUP och barn
som flyttat in i landet med redan luxerad
hoftled ar inte inkluderade. Vi hade 2015
atta barn fodda i utlandet som hade manifest
luxation nér de kom till Sverige.

Barnen med hoftluxation dr rapporterade
fran foljande landsting (andelen luxerade i
relation till antalet barn i CPUP inom paren-
tes):

Kalmar 1 (1,3 %)
Skane 1 (0,2 %)
Stockholm 2 (0,3%)
Uppsala 1 (0,8 %)
Varmland 1 (1,3 %)
Vésterbotten 4 (4,2 %)
Vastra Gotaland 4 (0,7 %)
Vésternorrland 3 (3,7 %)
Véastmanland 1 (1,1 %)

Tva av barnen har luxerat i vantan pa sko-
liosoperation. De 6viga har beddmts vara i
for svagt allmantillstand for att genomfora
hoftoperation.

14

Reimers index (RI) = a/b x100

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 fére CPUP. De flesta luxationer sker
under forskolealdern. Utan CPUP skulle vi
nu ha haft cirka 350 barn med luxerad hoft i
Sverige. Mot bakgrund av de ofta svara kon-
sekvenserna av hoftluxation vid CP ar det
mycket gléddjande att vi fortsatter att forhind-
ra hoftluxation i sa stor utstrackning. Det ar
var gemensamma uppfoljning och behand-
ling som ligger bakom denna dramatiska
forbattring.

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.

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 12 landsting (se figur).

Andelen barn

SVERIGE (3313) |
Blekinge (76) |
Dalarna (77) )
Gotland (14)

Gavleborg (109)
Halland (110)
Jamtland (48)

Jonkaping (127)
Kalmar (78)

Kronoberg (56) |

Norrbotten (59)
Skane (476) |

Stockholm (678) |

sormland (105) |
Uppsala (123) )

Virmland {78) |

Vasterbotten (97) |
Vasternorrland {82)
Vastmanland {94)
V Gotaland (560)
Orebro (87)
Ostergétland (166)

70

———

De flesta barn med uttalad skolios eller barn
som ar skoliosopererade ar i GMFCS I11-V. |
figuren langst ned visas andelen barn som &r
skoliosopererade i olika regioner. Vi ser att
det ar stora regionala skillnader. Det ar dock
sma tal sa flera av resultaten kan vara
slumpmassigt betingade. Pa sidan 33 be-
skrivs det pagaende projektet for att kartlag-
ga och jamfoéra rutiner for skoliosbehandling
i olika delar av landet.

och ungdomar utan mattlig eller uttalad skolios (%)

Mal 8.

Andelen barn fédda
2000-2014 utan mattlig
eller uttalad skolios. An-
talet barn i respektive
region 2015 angivna.

95 100

Andelen ungdomar i GMFCS IlI-V som rapporterats skoliosopererade (%)

SVERIGE (1244)
Blekinge (33)
Dalarna (37)
Gotland (1)
Givleborg (30)
Halland (33)
Jamtland (26)
Jonkoping (42)
Kalmar (31)
Kronoberg (19)
Norrbotten (24)
Skane (188)
Stockholm (251)
Sérmland (34)
Uppsala (44)
varmland (29)
Vasterbotten (40)
Vasternorrland (32)
Vastmanland (43)
V Gétaland (208)
Orebro (37)
Ostergotland (62)
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Andelen barn i GMFCS
IlI-V fodda 2000-2014
som rapporterats skoli-
osopererade. Antalet
barn i GMFCS IlI-V i re-
spektive region 2015
angivna.

Gunnar Hagglund
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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 gréna eller gula métvarden for dorsalflex-
ion i fotleden med rakt kna.

Mal 11 &r att >90% av alla barn 0-16 ar skall
ha grona eller gula matvérden for fyra rérel-
sematt i dvre extremiteten (axelflexion, arm-
bagsextension, supination, handledsexten-
sion).

Vi har olika gransvarden for nedre extremi-
teten beroende pa om barnet ar i GMFCS |-
11 eller IV-V. Vi har raknat pa de olika
gransvérdena for varje enskilt barn.

Alla tre malen uppnas pa riksniva. Mal 9
uppnas av 9 regioner, mal 10 av 15 regioner
och mal 11 av 19 regioner (se figurer och
tabell sidan 18). Det &r nagot farre regioner
som uppnar malen jamfort forra aret. En
orsak kan vara att vi nu har fler barn som &r
aldre, 14-16 ar.

Det svaraste malet att uppna ar knaexten-
sion. Det kan bero pa att malet ar hogt satt
samtidigt som det ar mycket viktigt att be-
halla god knaextension for personer i alla
GMFCS-nivaer, d.v.s. for att undvika crouch
vid gang (kndande gang) foér personer i
GMFCS I-111 och for att undvika utveckling
av "windsweptstallning" (bada benen vridna
at ena sidan) hos personer i GMFCS I11-V.

Andelen barn med grona eller gula varden for kndextension (%)

SVERIGE (2601
Blekinge (64
Dalarna (58
Gotland (8
Gavleborg (83
Halland (102
Jémtland (40
Jonkoping (100
Kalmar (60

Kronoberg (47

Norrbotten (38
Skane (406

Stockholm (493

Sormland (76
Uppsala (101
varmland (62
Vasterbotten (91
Vasternorrland (63
Vastmanland (75
Vastra Gotaland (431
Orebro (80
Ostergotland (123

50 55 60 65

75 80 85 90 95 100

Mal 9. Andelen barn fédda 2000 — 2015 med grona eller gula varden for kndextension.
Antalet barn rapporterade i respektive region inom parentes.



Andelen barn med grona eller gula varden for dorsalflexion fotled (%)

SVERIGE (2620)
Blekinge (64)
Dalarna (60)
Gotland (8)
Gavleborg (83)
Halland (102)
Jamtland (41)
Jonkoping (100)
Kalmar (61)
Kronoberg (47)
Norrbotten (41)
Skane (405)
Stockholm (505)
Sérmland (75)
Uppsala (103)
Varmland (62)
Vasterbotten (91)
Vasternorrland (63)
Véastmanland (75)
Vastra Gotaland (430)
Orebro (80)
Ostergdtland (124)

50 55 60 65 70 75 80 85 90 95 100

Mal 10. Andelen barn fédda 2000 — 2015 med gréna eller gula varden for dorsalflexion i fotleden
med rakt kna. Andelen barn rapporterade i respektive region inom parentes.

Andelen barn med grona eller gula varden for 6vre extremiteterna (%)

SVERIGE (2450)
Blekinge (60)
Dalarna (59)
Gotland (7)
Gavleborg (67)
Halland (102)
Jamtland (40)
Jonkoping (97)
Kalmar (53)
Kronoberg (49)
Norrbotten (26)
Skane (388)
Stockholm (463)
Sérmland (76)
Uppsala (93)
Varmland (61)
Vasterbotten (82)
Vasternorrland (48)
Vastmanland (71)
Vastra Gotaland (421)
Orebro (70)
Ostergotland (117)

50 55 60 65 70 75 80 85 90 95 100

Mal 11. Andelen barn fédda 2000 — 2015 med grona eller gula varden for samtliga
fyra rorelsematt i 6vre extremiteten.

Gunnar Hagglund och Alicja Wizert
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Sammanfattning av maluppfyllelse

Foljande malindikatorer for CPUP togs fram
2014. Forslagen har varit pa remiss hos kon-
taktpersoner i CPUP och hos verksamhets-
cheferna inom habiliteringen 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 5 ars alder har av
lakare faststalld CP-diagnos >80%

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

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

5. Andelen barn i CPUP med GMFCS 1l11-V,
0-8 ar, som &r rontgenundersokta enligt upp-
foljningsprogram >94%

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

7. Andelen barn i aldern 0-16 ar utan hoft-
luxation >99.5%

8. Andelen 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.

SVERIGE

Blekinge

Dalarna

Gotland

Gavleborg

| tabellen ar de upp-

Halland

nadda malen i olika

Jamtland

landsting markerade

Jonkoping

med gront/gult. Obser-

Kalmar

vera att vissa mal ar

Kronoberg

osakra i landsting med

Norrbotten

fa deltagare.

Skane

Stockholm

Sormland

Uppsala

Varmland

Vasterbotten

Vasternorrland

Vastmanland

V Gotaland

Orebro

Ostergotland




Bilateral Spastisk Cerebral Pares

BSCP &r en av de tva vanligaste subtyperna
och den som omfattar det allra bredaste
spektrat av funktionstillstand — fran relativt
lindrig CP, t.ex. GMFCS | samt MACS |
utan andra associerade funktionsnedsatt-
ningar till GMFCS V samt MACS V med
omfattande flerfunktionsnedsattning. Under
2015 fanns i CPUP 987 barn och ungdomar
5-18 ar med BSCP i CPUP. | arets rapport
fokuserar vi pa den fjardedel av barnen med
BSCP som har storst funktionsnedsattning,
de med funktionsniva motsvarande kombina-
tionen GMFCS V-V och MACS V-V (266
barn).

Av dessa var CP-subtyp enligt den tidigare
svenska definitionen Kklassificerad for 246
barn, och fordelad enligt nedanstaende ta-
bell.

GMFCS GMFCS GMFCS GMFCS

IV IV \ \Y Totalt
MACS MACS MACS MACS
\% \% \% \'
S diplegi 60 11 12 13 96
S tetraplegi 15 7 9 119 150
Totalt 75 18 21 132 246

Neuropedatrikformuléret var registrerat for
236 barn och ungdomar (91%). Atta av tio
var fodda i Sverige och sex av tio var prema-
turfodda. Bilddiagnostik av hjarnan (MRT
eller datortomografi) for 177 personer visade
periventrikulédr skada hos 39%, kortikal ska-
da hos 29%, missbildningar hos 19% och
basal ganglie-skada hos 8%. Ovriga 5% hade
normala fynd. En av tio personer hade
shuntoperarad hydrocefalus.

Arton av barnen (7,6%) hade testats av psy-
kolog innan NP-formuldret fylldes i (oftast
vid 4-5 ars alder), medan klinisk bedémning
var gjord for ovriga av de 143 barn som hade
uppgift om intellektuell funktionsniva
(60%). Endast tio av de 143 bedémdes ha

19

intellektuell funktionsniva ovan gransen for
utvecklingsstorning.

Svar synskada/blindhet rapporterades for
vart tredje (77 barn), medan synen inte var
bedomd eller bedombar hos ytterligare en
tredjedel (79 barn). 171 personer behandla-
des for epilepsi (73%), 95% i gruppen
GMFCS V plus MACS V.

Regelbunden beddmning av grovmotorisk
funktion med GMFM rekommenderas for
alla barn med CP. GMFM var 2015 rappor-
terad hos 16 av de 260 barnen med svar
BSCP, och minst en gang senaste nio aren
hos 107 barn. Av regionerna med mer &n 20
barn med svar BSCP hade mer an halften av
barnen bedomts minst en gang med GMFM i
Stockholm, Ostergétland och V Gétaland.

Kommunikationsformaga var klassificerad
med CFCS hos 211 barn med svar BSCP
(GMFCS och MACS IV-V). Tre fjardedelar
av barnen hade stora svarigheter aven med
kommunikation, dvs CFCS niva IV och V.
Detta innebdr att kommunikationen séllan
eller ibland &r effektiv med kanda partners
och de kommunikationsmetoder som an-
vands ar oftast enkla ljud, blickar eller gester
(se figur nésta sida).

Handfunktionsbedémning enligt House (0-8)
visade att en fjardedel av barnen och ung-
domarna i gruppen inte anvande nagon av
sina hénder aktivt (House 0), ungefar lika
stor andel (27%) anvénde sin basta hand som
en passiv hjalphand (House 1-3) och 44%
som en aktiv hjalphand (House 4-6). Bima-
nuell formaga saknades hos 65 %.

Matning av passiv ledrorlighet i Gvre extre-
miteterna visade att 37% av personerna i
gruppen uppvisade tecken pa kontraktur
(gult eller rott varde) for axelflexion, 20%
for armbagsextension, 33% for supination,
24% for handledsextension med bo6jda, och
45% for handledsextension med raka fingrar.



Som jamforelse, hade i gruppen barn och
ungdomar med USCP (se arsrapport for
2014) endast 4% en kontraktur i arm/hand.

20% av personerna med svar BSCP uppvisa-
de tecken pa smarta vid passivt rorelseuttag i
axeln, 4% i armbage och 8% vid passiv su-
pination och handledsextension. Omvardnad,
pa/avkladsel och hygien innebar att passiv
ledrorlighet behover tas ut och kontrakturer
kan gora det svart och smartsamt att skota
om dessa personer. 72% uppgavs vid be-
domning ha inslagen tumme (thumb-in-
palm) i minst en av sina hénder, men har kan
som tidigare diskuterats finnas en viss over-
diagnostik.

Med tanke pa den hdga andelen av kontrak-
turer inom ovre extremiteterna, var andelen
personer som behandlats med botulinumtox-
in relativt 1ag (16,5%) och endast fyra hand-
operationer i hela gruppen var registrerade
under senaste aret.

Handortoser hade ordinerats fér 60% av per-
sonerna med svar BSCP, men endast 41%
uppgavs anvanda dem. Nattskena for att for-
hindra eller minska kontrakturer i handled,
tumme och fingrar dominerade. Ortoser med
syfte att underlatta funktion genom stod for

tumme och handled hade ordinerats for 20-
talet personer.

Av 236 personer med svar BSCP var 112
(47%) opererade for att forhindra hoftluxa-
tion, vilket val motsvarar den hoga risken i
denna grupp. Nitton hade baklofenpump och
15 var skoliosopererade. Fysioterapirappor-
terna 2015 visade att 105 (45%) hade skolios
varav halften (54 st) beddmdes som mattlig
eller uttalad. Korsett anvandes av 84 perso-
ner (35%). Stahjalpmedel anvandes av 198
(84%) och AFO av 186 (79%).

Den grupp av barn och ungdomar med CP
som vi har har valt att beskriva utgor bara en
fjardedel av alla barn med BSCP, men repre-
senterar det klart storsta vardbehovet. Manga
har férutom de motoriska problemen dven
associerade andra funktionsnedsattningar. En
stor andel uppvisade tecken pa ledkontraktur
och smérta vid uttag av passiv ledrorlighet
inom QOvre extremiteterna. Dessa kontraktu-
rer kan ha negativa konsekvenser for om-
vardnad och dagliga aktiviteter for dessa
personer sarskilt om de tilltar med 6kande
alder. Barnen har ocksa hog risk for kon-
trakturutveckling i nedre extremiteterna samt
hog risk for hoftluxation och skolios.

CFCS klassificering och kommunikationsmetod
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CFCS-klassifikation samt kommunikationsmetod for barn med BSCP i MACS och GMFCS IV-V.

Marianne Arner, Gunnar Hagglund, Lena Krumlinde Sundholm, Lena Westbom
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Funktionella fardigheter

| PEDI utvérderas barnens funktionella far-
digheter och denna kunskap ar viktig bade
for den individuella habiliteringsplaneringen
och som registeruppgift. For 2015 hade 69
PEDI-bedomningar registrerats for barn mel-
lan 1-12 ar, av bade arbets- och fysioterapeu-
ter. Endast fem 1an hade rapporterat (Uppsa-
la 23, Stockholm 12, Ostergotland 10, Vastra
Gotaland 4, Orebro 3). Det ar inte obligato-
riskt att rapportera PEDI i CPUP, men efter-
som kunskap om sjalvstandighet i dagliga
aktiviteter ar viktig vill vi uppmana till 6kad
rapportering! Vi tror att fler PEDI-
bedémningar har gjorts under aret men efter-
som de oftast inte gors vid samma tillfalle
som o6vriga CPUP-undersdkningar kan in-
rapportering i 3C latt glommas bort. Figuren
nedan visar relationen mellan medelvérden
for Personlig vard, Rérelseférmaga och So-
cial formaga i relation till MACS respektive
GMFCS Klassifikationer. Resultaten for Per-
sonlig vard och Rorelseformaga visar en
tydligt minskande formaga med hogre
MACS och GMFCS nivaer, medan Social
formaga fordelas jamnare Over de olika
funktionsnivaerna.

PEDI funktionella fardigheter
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Traning av ADL och arm-handfunktion

For barn och ungdomar fodda 2000-2015
hade 44% (1285) av de som undersokts en-
ligt arbetsterapeutformularet erhallit insatser
for ADL eller handfunktionstraning utover
handortoser, botulinumtoxin eller operation.
De representerade alla MACS-nivaer, men
jamfért med hela populationens fordelning
var det en storre andel personer med hogre
MACS nivaer (111-V) som haft dessa insatser
(se figur nedan).

Fordelning av MACS-nivaer for barn som erhallit
arbetsterapi for ADL- eller handfunktionstraning

MACS Il
21%

Fordelning av MACS nivaer for 1285 barn och
ungdomar som erhallit behandlingsinsatser for
ADL eller arm- handfunktion.

PEDI Funktionella fardighe-
ter (skalpodng, 0-100) for 69
barn 3-12 ar, fordelning
o6ver MACS och GMFCS ni-
vaer for Personlig vard,
Rorelseformaga och Social
formaga.

Social formaga

MACS V
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De i sérklass mest frekventa insatserna har
varit tojning for att forbattra eller uppratthal-
la ledrorlighet (595), samt ADL-traning
(246), vilka ocksa varit de mest langvariga
insatserna (>12 veckor). Vanligen &r det
foraldrarna som genomfor detta efter in-
struktion fran arbetsterapeut, for att mojlig-
gora att barnet ska fa daglig 6vning. Okad
sjalvstandighet i av- och pakladning och vid
toalettbesok ar de omraden som oftast tranats
(se figur nedan).

ADL-trdnings omraden

17%

m Ata dricka

m Av-och pakladning
Toalettsituation
Hygien

23%

Procentuell fordelning av omraden fér ADL som
tranats for 246 barn.

Arm-handfunktionstraning har genomforts
och registrerats for 531 barn med ungeféar
lika fordelning mellan de olika behand-
lingsmodellerna (se figur nedan). Intressant
att se var att intensivtraning med en period
av daglig tréaning under begransad tid, ar den
oftast valda metoden, vilket det ocksa finns
god evidens for. Behandlingsperiodernas
langd har varierat ungefér lika for de olika
modellerna.

De olika metoderna for trdning av arm-
handfunktion som kan registreras i CPUP
har anvants i nagot varierande omfattning
Med Arm-handfunktionstraning (144) menas
av arbetsterapeut utformat handtraningspro-
gram som genomférs med viss regelbunden-
het under begrénsad period. Uppgiftsoriente-
rad tréaning med inriktning handfunktion
(188) innebar traning av handrelaterade far-
digheter som t.ex. att kndppa, knyta, skriva,
rita, trycka pa kontakter. Arbetsterapi enligt
specificerat koncept kan vara Modifierad ClI-
terapi (92), eller Bimanuell tréning (107)
som Habit eller bimanuell arbetsterapi.

Frekvens och behandlingsperiodens langd for olika metoder av arm-
handfunktionstrdaning
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B Arm/handfunktionstraning
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B Uppgiftsorienterad traning
Bimanuell traning

Intensitet av traning for de olika metoderna fér arm- handtraning angivet som antal ganger per vecka (till
vanster i figuren) samt behandlingsperiodens langd angivet som antal veckor (till hoger i figuren).

Lena Krumlinde Sundholm



Korsett och ortoser nedre extremiteterna

Den vanligaste ortostypen ar ankel-fot-ortos
(AFO) som 2015 anvandes av 53% av alla
barn fodda 2000-2015, oftrandrad andel
jamfort de tva senaste aren. Rapporterad
anvandning varierar mellan 30 och 70% mel-
lan olika regioner.

Stahjalpmedel anvéands av 31%, en 6kning
med 3% jfrt 2013 men of6randrat jfrt fore-
gaende ar. Av de tre typerna av stahjalpme-
del var stdskal vanligast (22%), darefter
tippbréada/stastod (14%) och starullstol (3%).
Utredning av skillnaderna i rapporterad an-
vandning har visat att definitioner och rap-

portering av tipp och starullstol varierar och
behover fortydligas.

Korsett anvands av 10% av barnen, samma
andel som de senaste tva aren. Det finns en
stor variation i korsettanvdndning mellan
olika regioner dar flera av skillnaderna ar
statistiskt signifikanta.

Orsakerna till den stora rapporterade sprid-
ningen i anvandning av AFO och stahjalp-
medel har i projekt utretts av sjukgymnast
Caroline Martinsson, se sidan 33. Korsettan-
vandning kartlaggs i forskningsprojekt av
sjukgymnast Katina Pettersson, se sidan 39.

Andelen barn fodda 2000-2014 som rapporterats anvianda AFO (%)

Sverige 2648 |
Blekinge 64 |
Dalarna 60 |
Gotland 8 |

Gdvleborg 85 |
Halland 102 |
Jimtland 42 |

Jénkdping 100 |
Kalmar 63 |

Kronoberg 47 :

Norrbotten 41
Skane 413 |

Stockholm 512 |

Sérmland 76 i
Uppsala 103

Varmland 62 |

Vasterbotten 91 |
Vasternorrland 63 |
Vastmanland 75 |
Véstra Gotaland 435 |
Orebro 80
Ostergdtland 126 |
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Andelen barn fédda 2000-2014 som 2015 rapporterats anvanda ankel-fot-ortos (AFO)
i respektive region. Totala antalet barn rapporterade 2015 i respektive region angivna.
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Andelen barn fodda 2000-2014 som rapporterats anvinda stahjdlpmedel (%)

W Tipp M Stdskal m Stérullstol

Andelen barn fodda 2000-2014 som rapporterats anvanda stahjalpmedel i respektive region.
Totala antalet barn uppfdljda i respektive region angivna.

Andelen barn fodda 2000-2014 som rapporterats anvinda korsett (%)

Sverige 2648
Blekinge 64
Dalarna 60
Gotland 8
Gévleborg 85
Halland 102
Jamtland 42
Jonképing 100
Kalmar 63
Kronoberg 47
Norrbotten 41
Skane 413
Stockholm 512
Sormland 76
Uppsala 103
Varmland 62
Vasterbotten 91
Vésternorrland 63
Vastmanland 75
Véstra Gotaland 435
Orebro 80
Ostergotland 126
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Andelen barn fédda 2000-2014 som 2015 rapporterats anvanda korsett i respektive region.
Totala antalet barn rapporterade 2015 i respektive region angivna.

Gunnar Hagglund
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Operationer

| doktorandprojekt (Anna Telleus, se sid 40)
skall operationspanoramat analyseras med
hjalp av databaser pad Socialstyrelsen och
Statistiska Centralbyran. | jamforelse med
Socialstyrelsens slutenvardsregister ser vi att
vi har en mycket hog téckningsgrad vad
géller operationsrapportering om vi ser till
de samlade rapporterna vi har i operations,
fysioterapeut- och arbetsterapeutformuléren.
Vi har analyserat operationer for barn fodda
2000 - 2011 da det motsvarar samkdrningen
med Socialstyrelsen. Av de 2927 personerna
har 799 (27%) genomgatt ndgon ortopedisk,
handkirurgisk eller neurokirurgisk operation
fram till 31 dec 2015.

Den vanligaste operationen ar gastroknemi-
us-achilles-forlangning (halseneforlangning)
som gjorts pa 353 (12%) barn. Andelen som
operarats &r hogst hos barn i GMFCS Il och
okar med aldern upp till 23 % hos 15-
aringarna (se figurer). Det finns som ses i

Andelen barn fodda 2000-20011 opererade
med gastro-achillesforlangning relaterat
GMFCS-niva (%)
20

15

10

25

25
20
15
10

figur nasta sida stora regionala skillnader. |
Halland och Kronoberg har 1.9-2% opere-
rats, i Jamtland och Ostergétland har 25-
28% opererats. | doktorandprojekt (Olof
Lindén, se sid 38) skall langtidsresultat av
olika behandlingar av gastrosoleusforkort-
ning analyseras.

Olika operationer for att forhindra hoftlux-
ation (adduktor-psoastenotomi, proximal
femurosteotomi, backenosteotomi) har gjorts
pa 355 personer (12%). Bland ungdomarna i
12-15 arsaldern har 17% opererats. Detta
motsvarar bra den troliga risken for hoftluxa-
tion i totalpopulationen personer med CP. |
figur nésta sida ses andelen opererade barn i
olika regioner. De flesta skillnaderna ar inte
statistiskt signifikanta. Dalarna och Uppsala
har farre opererade &n riksgenomsnittet och
Ostergotland har fler opererade, framfor allt
med adduktor-psoastenotomi.

Andelen barn fodda 2000-20011 opererade
med gastro-achillesforlangning relaterat
alder (%)
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Andelen barn fodda 2000-2011 opererade med gastro-achillesforlangning i

SVERIGE (2926)
Blekinge (68)
Dalarna (66)
Gotland (13)
Gavleborg (97)
Halland (105)
Jamtland (42)
Jonkoping (116)
Kalmar (65)
Kronoberg (49)
Norrbotten (51)
Skane (424)
Stockholm (605)
Sormland (91)
Uppsala (100)
Varmland (70)
Vasterbotten (82)
Vasternorrland (76)
Vastmanland (86)
V Gotaland (491)
Orebro (87)
Ostergotland (142)

SVERIGE (2926)
Blekinge (68)
Dalarna (66)
Gotland (13)
Gavleborg (97)
Halland (105)
Jamtland (42)
Jonkoping (116)
Kalmar (65)
Kronoberg (49)
Norrbotten (51)
Skane (424)
Stockholm (605)
Sérmland (91)
Uppsala (100)
Varmland (70)
Vdsterbotten (82)
Vasternorrland (76)
Vastmanland (86)
V Gotaland (491)
Orebro (87)
Ostergotland (142)

olika regioner (%)
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Andelen barn fodda 2000-2011 hoftopererade i olika regioner (%)
W Adductor-psoastenotomi B Femurosteotomi  Backenosteotomi
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Gunnar Hagglund
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Av barnen fodda 2000-2014 behandlas 1,9%
med baklofenpump och 2,2% &r rhizotomio-
pererade. Eftersom baklofenpumpsbehand-
ling kan paborjas i alla aldrar utom for de
yngsta ar det naturligt att andelen behandla-
de okar med stigande alder. Rhizotomiopera-
tion gors oftast i 3-5 arsaldern. Det samman-
faller med den aldern da spasticiteten oftast
ar som hogst, for att sedan ofta avta med
stigande alder. Den hogre andelen barn fod-
da 2007 och senare som rhizotomiopererats,
7-10 per ar, aterspeglar en klar ékning av
antalet rhizotomioperationer under senare ar.

Andelen barn opererade med

baklofenpump relaterat fodelsear (%)

Under 2015 har 21% av barnen fodda 2000-
2013 behandlats med botulinumtoxin i benen
och 7,6% har behandlats i armarna. Andelen
ar beraknad pa antalet barn som rapporterats
med fysioterapi- respektive arbetsterapifor-
mular under aret. Andelen botulinumtoxin-
behandlade i Sverige &r vésentligen oférand-
rad jamfort tidigare ar och spridningen mel-
lan olika landsting ar oférandrtat stor. Det &r
dock relativt manga skillnader som inte ar
statistiskt signifikanta (se figurer nasta sida).

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012

Andelen barn opererade med rhizotomi

relaterat fodelsear (%)
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Andelen barn fédda 2000-2013 som rapporterats behandlade med
botulinumtoxin i armar och hander 2015 (%)

SVERIGE (2475)
Blekinge (62)
Dalarna (59)
Gotland (7)
Gavleborg (79)
Halland (99)
Jamtland (42)
Jénkoping (98)
Kalmar (53)
Kronoberg (49)
Norrbotten (25)
Skane (387)
Stockholm (461)
Sormland (74)
Uppsala (96)
Vdrmland (61)
Vésterbotten (87)
Vasternorrland (48)
Vastmanland (74)
V Gétaland (427)
Orebro (73)
Ostergotland (114)
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Andelen barn fodda 2000-2013 som rapporterats behandlade med
botulinumtoxin i benen 2015 (%)
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CPUP - vuxen

Vuxenuppfoljning i 17 regioner

Uppfoljningsprogrammet for vuxna med CP
infordes i Skane och Blekinge 2011 efter ett
pilotprojekt under 2009-2010. Under 2012
paborjades uppfoljning av vuxna &ven i
Jamtland, Norrbotten, Uppsala och Gotland.
Aret darpé startade delar av Stockholm Vist-
ra Gotaland och Halland. Under 2014 starta-
de Dalarna, Kronoberg och Ostergétland,
foljda av Jonkoping, S6rmland, Vastman-
land och Vasterbotten som tillkom 2015.
Under forsta halvaret 2016 har aven Vas-
ternorrland startat vilket innebar att det nu &r
17 av 21 regioner i Sverige som erbjuder
vuxenuppfoljning i varierande grad (se kar-
ta). Kalmar och Orebro férbereder uppstart
och har redan enstaka personer inrapportera-
de.

2011 E2012 02013 82014 02015 02016

Region och artal for paboérjad vuxenuppfdljning.

29

Majoriteten av dem som ingar i vuxenupp-
foljningen har inte tidigare deltagit i CPUP
som barn.

Undersokningarna gors vid fasta aldrar ut-
ifran grovmotorisk funktionsniva (GMFCS-
niva). Vid behov kan undersokningarna
genomforas tatare. Formuldr for undersok-
ning, sjalvrapporterad fatigue och halsorela-
terad livskvalitet, manualer, rutiner for upp-
foljningsintervall, hoft- och rygg PM samt
information om 6vergang fran barn till vux-
en finns tillgangliga pa hemsidan. Dessa kan
anvandas for uppféljning tidigast fran 16 ars
alder och skall anvéndas till alla fran 19 ars
alder.

Antalet deltagare har 6kat med 45%

Fram till den 31 december 2015 har 739
personer i aldrarna 16-73 ar inkluderats i
vuxenuppfoljningen, medelaldern &r 25,8 ar.
Detta ar en 6kning med 228 personer (45%)
sedan foregaende ar. Det &r totalt 418 (57%)
mén och 321 (43%) kvinnor som deltar. En
tredjedel av deltagarna (250 personer) foljs
av Vuxenhabiliteringen i Region Skane.

Antal inkluderade personer tom 2015

Blekinge
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Gotland
Halland
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Stockholm
Soérmland
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Vasterbotten
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Ostergétland
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Antal personer per region som undersokts
och rapporterats in i CPUP tom 2015.



Aldersférdelning
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Aldersfordelning av de 739 personerna
som deltar i vuxenuppféljningen.

Béattre handfunktion och kommunikation
an grovmotorik hos vuxna med CP

Nedan visas fordelningen i grovmotorisk
funktionsniva (GMFCS 1-V), handfunktion
(MACS [-V) och kommunikationsférmaga
(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 ).
Ingen person klassificerad i GMFCS | har
samtidig MACS niva IV eller V.

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

Handfunktion paverkas av ledrorlighet

MACS-niva skiljer inte mellan aldersgrup-
per eller kon. Daremot har handfunktion ett
samband med ledrorlighet i hand, armbage
och axel. Béttre ledrorlighet minskar risken
for nedsatt handfunktion (House-niva) pa
bade dominant och icke-dominant sida.

Inskréankt flexion i axeln &r vanligt och fore-
kommer hos drygt hélften av alla vuxna
klassificerade i GMFCS | och okar till
knappt nio av tio i GMFCS V. Full rorlighet
ar betydligt vanligare i armbagsextension,
handledsextension och dven supination.

Eftersom det finns ett klart samband mellan
ledrorlighet och handfunktion oberoende av
alder och kon ar det angelaget att vi fortsat-
ter folja ledrorligheten i Ovre extremiteterna
och vid behov satter in atgarder for att mins-
ka risken for forsamrad handfunktion dver
tid.

v« CFCS

Communication Function Classification System

Sedan CFCS inférdes 2014 har 604 av de
totalt 739 personerna Klassificerats. Den
storsta andelen ar klassificerade i niva |
(54%). De flesta anvénder tal som kommu-
nikationssatt men i niva IV och V forefaller
ljud och blick vara de vanligaste metoderna.

Kommunikationsmetoder

180 HTal
160 mLjud
140 -
120 M Blick, ansiktsuttryck
100 - M Handtecken

80 - .

0 m Kommunikationsbok
40 W Talapparat

20 -
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Kommunikationsmetoder redovisat i
antal personer per CFCS niva I-V.



Forflyttning

Inomhus &r det 313 personer (44%) som gar
utan hjalpmedel, 62 (9%) anvander gang-
hjalpmedel som rollator och kryckkappar
medan 13 (2%) kryper. Uppgift om FMS
saknas for 34 personer. Manuell rullstol an-
vands av 340 personer (49%) vid forflytt-
ning inomhus, av dessa dr det mindre &n
halften, totalt 152 personer som Kkor sjélv
medan 188 vuxna med CP blir kérda av na-
gon annan vid forflyttning korta strackor
motsvarande 5 meter inomhus. Det ar drygt
en tredjedel av dem som anvéander rullstol
inomhus som har en elektrisk rullstol, totalt
126 personer (19%) av alla vuxna i CPUP.
Av dessa ar det 80 personer (63%) som kor
sjélv.

Utomhus &r det en nagot lagre andel (36%)
som gar utan hjalpmedel och 6% som an-
vander ganghjalpmedel. Det &r 366 personer
som anvander manuell rullstol ute och av
dessa ar det enbart 88 personer (24%) som
kor sjalv, resterande tre fjardedelar blir kor-
da av ndgon annan. Det ar 227 personer som
anvander elrullstol vid forflyttning ute och
av dessa ar det 155 (68%) som kor sjalv.
Uppgift om rullstol saknas i nd&rmare 10% av
alla inrapporterade formular. Totalt 97 per-
soner (13%) uppges cykla i nagon form.
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Andel vuxna i GMFCS I-V som anvander manuell
rullstol utomhus redovisat om de kor sjalv eller
ar beroende av nagon annan och “blir kord”.

Skolios

Skolios rapporteras hos 311 personer (42%)
varav 215 (29%) uppges ha l&tt skolios me-
dan 51 (7%) uppges ha mattlig och 45 (6%)
har uttalad skolios. Darutover tillkommer 76
personer som ar skoliosopererade (10%).
Endast 24 vuxna (3%) har uppgift om att de
anvander korsett och rontgenverifierad
Cobbvinkel &r inrapporterad for 14 personer.
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Skoliosforekomst (%)

Stéende

Det ar 336 personer (47%) som star utan
stod medan 306 (43%) star med stod, och 75
personer (10%) inte star alls.

Tippbrada/stastod ar vanligast forkommande
och anvands av 121 personer (16%) medan
93 (13%) anvander staskal och 27 (4%) sta-
rullstol.
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80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

I Il 1 v \

Anvandning av korsett och stahjalpmedel (%)



At och drickférméga -
Nytt fran 2016

Fran arsskiftet 2015/2016 foljer vi aven
at- och drickformaga med den 5-gradiga
klassifikationen EDACS Klassifikationssy-
stem for at- och drickférmaga (”’Eating and
Drinking Ability Classification System”).

EDACS ér utvecklat i England for personer
med CP fran 3 ars alder och fokus ligger pa
effektivitet och sakerhet. Eva Sjdstrand, lo-
goped pa Habiliteringen i Motala, har Gver-
satt EDACS till svenska och genomfor ett
forskningsprojekt inom habiliteringen i Re-
gion Ostergotland for att utvérdera detta
ytterligare. Manual finns pa hemsidan.

En individs at- och drickformaga uttrycks
som niva I-V, foljt av en uppgift om vilken
grad av assistans som behdvs vid maltiderna.
Niva | innebar den hogsta nivan av utférande
och niva V den lagsta.

Nivd 1  Ater och dricker sikert och effektivt

Nivd Il Ater och dricker sikert men med vissa
begrdnsningar i effektivitet

Niva Ill  Ater och dricker med vissa begrins-
ningar avseende sakerhet; det kan
finnas begransningar i effektivitet

Nivd IV Ater och dricker med betydande
begransningar avseende sakerhet

NivaV  Oférmogen att dta sdkert - sondmat-

ning bor dvervagas for naringstillforsel

Sjalvstandig (S) kan féra mat och dryck till sin
egen mun utan assistans.

Kraver Assistans (KA) behover hjalp att féra mat
eller dryck till munnen, via annan person eller
anpassad utrustning.

Totalt Beroende (TB) totalt beroende av nagon
annan for att féra mat eller dryck till munnen.
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Pa gang under 2016

e Vid CPUP-dagarna i Sollentuna 2015
tillsattes tva arbetsgrupper som utreder
beddmningsinstrument for fall och ADL.

e CPUPs arbetsgrupp for vuxna har for-
starkts med en ortopedingenjor och en
deltagare med CP.

e Forskning pagar for att utvardera halso-
relaterad livskvalitet for vuxna baserat pa
CPUP.

e Faktablad for personer med CP och
andra som kan vara intresserade har ut-
arbetats av AACPDM “The American
Academy for Cerebral Palsy and Deve-
lopmental Medicine” Lifespan Care
Committée. Dessa Oversatts till svenska
och kommer att goras tillgangliga pa
hemsidan.

e CPUP erbjuder utbildning lokalt i sam-
band med uppstart av vuxenuppfoljning
for de regioner som &r intresserade.
Under 2016 sker detta i Kalmar, Orebro
och pa Island.

Validering av data

Validering av inrapporterade data har ge-
nomforts och vi vill uppmérksamma er pa att
skalorna FMS och House & omvanda mot
GMFCS och MACS. Detta innebér att en
person klassificerad i GMFCS niva V inte
samtidigt kan ha FMS niva 6. Detta galler
aven for MACS V och House 8 samt omvant
MACS | och House 1.

Vi &r tacksamma for att ni i storsta mojliga
utstrackning fyller i samtliga variabler i un-
dersokningsformuléren dven om svaret ar
nej/anvéander ej/kan ej.

STORT TACK till alla er som gor det moj-
ligt for vuxna att delta i CPUP!

Elisabet Rodby Bousquet



Utvecklingsprojekt och forbattringsarbete baserat pa CPUP

CPUP ar inte bara ett kvalitetsregister. En
lika viktig del ar uppféljningsprogrammet
med malen att bland annat forhindra upp-
komst av hoftluxation och svara kontraktu-
rer. Det praktiska genomfdrandet av den
kontinuerliga uppféljningen och preventiva
behandlingen sker pa olika satt i olika regio-
ner. Mycket lokalt utvecklingsarbete ligger
bakom de goda resultat vi hittills natt.

Den enkatundersokning som genomfordes
2015 visade 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 anvéander
ocksa CPUP i planeringsarbete och priorite-
ringsarbete. Enkéten presenterades i forega-
ende arsrapport.

Nedan presenteras exempel pa pagaende
utvecklingsprojekt relaterade till CPUP.

Ryggar - skoliosbehandling

| samarbete med Foreningen Sveriges habili-
teringschefer har ett projekt for att beddma
evidens for olika metoder att férebygga och
behandla skolios vid CP genomforts. Projek-
tet slutfordes 2015. Som framgar av rappor-
teringen av ryggoperationer, korsettanvand-
ning och ryggstatus finns det stora behand-
lingsvariationer i landet. Skillnaderna kan
bero pa olika vardprogram och operationsin-
dikationer men ocksa pa olika vantetider till
operation. Vi vet att vantetiderna till rygg-
operation ibland &r mer &an arslanga. Vi vet
att barn forsamrats under vantetiden och i
nagot fall har hoftluxation skett under vante-
tiden till ryggoperation. Vi vet ocksa att det
finns brister i ryggrontgenuppfoljning av
barn med CP i CPUP. I projektet kartlaggs
vardprogram, vantetider, behandlingsresultat
for skolios vid CP i landet.
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Projektet sker i samarbete med samtliga sex
Kliniker som opererar skolios vid CP i Sveri-
ge. Information fran Svenska ryggregistret
skall komplettera information som finns i
CPUP. Malet &r att skapa enhetligare rutiner
och redovisa olika behandlingsalternativ.

Analys av behandlingsskillnader i landet
for ortoser och stahjalpmedel

Den stora variationen i rapporterad anvand-
ning av underbensortoser och stahjalpmedel
har analyserats i projekt av sjukgymnast Ca-
roline Martinsson i Boras. Da det géller stah-
jalpmedel &r definitionen av staskal klar me-
dan definitionen av starullstol, tipp och stas-
tod tolkats och rapporterats olika. Definitio-
nerna skall darfor fortydligas. Da det galler
underbensortoser framkom att flera regioner
med hog rapporterad anvandning i storre
utstrackning anvander AFO preventivt redan
vid gréna varden for dorsalflexion, framfor
allt om barnet har hdg tonus i gastrosoleus.
Regioner dar enbart ortoped far ordinera
ortoser har lagre anvandningsgrad. Projekt-
rapporterna finns pa www.cpup.se.

Funktionskontroll for vuxna

| Jonkoping pagar ett forbattringsprojekt
mellan Ortopedtekniska avdelningen och
Vuxenhabiliteringen. Ortopedingenjor, fy-
sioterapeut och arbetsterapeut har tillsam-
mans utarbetat rutiner for funktionskontroll
nér det galler vuxna med CP.

Ortopediska insatser for vuxna

| flera regioner bl.a. i Stockholm, Skane och
pa Gotland pagar forbattringsprojekt mellan
vuxenhabiliteringen och ortopeder for att fa
fungerande rutiner vad géller ortopedkonsul-
tationer och ortopediska insatser for vuxna
med CP. Projektet i Stockholm presenterades
vid CPUP-dagarna 2015.



Samverkan Habilitering-Kommun

| bland annat Norrbotten har forbattringspro-
jekt kring CPUP-vuxen genomforts som lett
till samverkan mellan Vuxenhabiliteringen,
Kommunen och Halsocentralen. | Norrbot-
ten har CPUP-bedémningen en central roll i
samarbete med behandlande aktorer i Kom-
munen och pa Halsocentral. CPUP bedom-
ningen ar en habiliteringsinsats och bedom-
ningen kan vara en del av underlaget i habili-
teringsplanen.  Behoven av insatser som
grundar sig pa bedémningen redovisas i en
natverkstraff med personen och dess behand-
lande kontakter fran kommun/landsting. In-
satserna samordnas och behandlare far ett
kvitto pad pagaende insatser.

Fallférekomst, fallrisk, radsla for att falla
Nedsatt balans och rorelseférmaga kan oka
risken for fall hos vuxna med cerebral pares.
Detta kan i sin tur ge upphov till skador eller
paverka val av aktiviteter. En arbetsgrupp
med fysioterapeuter fran Sverige, Norge och
Island undersdker om och hur fallférekomst,
fallrisk och radsla for att falla skulle kunna
foljas i CPUP. Tanken ar att kunna upptacka
tilltagande svarigheter och vid behov kunna
sétta in forebyggande insatser.

ADL
Aktiviteter i det dagliga livet staller delvis
andra krav pa vuxna med cerebral pares &n
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pa barn. Initialt undersoktes vuxnas ADL-
formaga i CPUP med ADL-taxonomin. Vid
utvérdering av instrumentets mategenskaper
var dessvarre resultaten sa daliga att den inte
kunde fortsatta anvandas i CPUP. En grupp
arbetsterapeuter arbetar med att kartlagga
olika instrument for att se om nagot av dem
kan vara lampliga for att komplettera under-
sokningsformuldret for vuxna.

Halsorelaterad livskvalitet
Egenrapporterad hélsorelaterad livskvalitet
foljs i CPUP for vuxna. Ett projekt pagar for
att inventera vilka generiska eller diagnos-
specifika instrument som skulle vara lampli-
ga for att folja hélsorelaterad livskvalitet
aven for barn och ungdomar i CPUP.

Medverkanderad

Under 2015 har projekt for att skapa med-
verkanderad (brukarrad) for CPUP genom-
forts och avslutats. Projektet har genomforts
i samarbete med Riksféreningen for Rorel-
sehindrade Barn och Ungdomar (RBU).
CPUP har nu ett medverkanderad vars upp-
gift ar att vara radgivande for CPUP. Med-
verkanderadet bestar av personer med CP,
foraldrar/anhdriga till personer med CP och
representanter for CPUP. Mer information
finns pd www.cpup.se.



Pagaende forskningsprojekt baserade pa CPUP

Antalet publicerade artiklar baserade pa
CPUP har 6kat ar for ar sedan 2009 (se sidan
43-44). | satsningen pa Nationella kvalitets-
register ar ett av malen att forskning skall
Oka med 300% fram till slutet av 2016. Det
malet har vi uppnatt for CPUP.

Hittills har fem doktorsavhandlingar och 43
vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP
publicerats.

Mans Persson Bunke, ortoped i Lund dis-
puterade 2015 péa en avhandling med titeln
”Hip and spine in cerebral palsy”. Avhand-
lingen baseras pa data fran CPUP. | avhand-
lingen visades bland annat att andelen barn
med windsweptstallning som startat fran
nedre extremiteten minskat med CPUP. Ris-
ken att utveckla skolios &r relaterad till bar-
nets alder och GMFCS-niva. Tva studier
utvarderade mategenskaperna for tva matme-
toder som anvands i CPUP. Bade den kli-
niska ryggbedémningen och beddmnings-
instrumentet PPAS (Posture and Postural
Ability Scale) visade mycket god interbe-
domarreliabilitet och validitet for att identi-
fiera skolios och asymmetrier hos personer
med CP.

CPUP ingar for narvarande i nio doktorand-
projekt. Pa foljande sidor presenterar de nio
doktoranderna sina projekt.
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Utover doktorandprojekten pagar ett 20-tal
enskilda studier baserade pa CPUP. Har be-
skrivs ndgra omraden:

Skeletthalsa

Barnortoped Ann-Charlott Soderpalm (Go-
teborg) leder forskningsprojekt dar skelett-
hélsa hos barn med CP analyseras. Cirka 200
barn i alla GMFCS-nivaer undersoks med
bland annat upprepade DEXA-métningar.

Smarta

Smarta hos barn i CPUP ar kartlagt och pub-
licerat i artikel 2016 (se referenslista). CPUP
deltar i internationell multicenter-studie av
smarta hos vuxna med CP. Flera studier pla-
neras for att bland annat kartldgga orsaker
till smarta.

Socioekonomiska och halsokonsekvenser
av CP

Hélsoekonom Johan Jarl och utvecklings-
psykolog Ann Alriksson-Schmidt analyserar
de halsoekonomiska konsekvenserna av att
leva med CP i Sverige, i termer av hélsa,
dodlighet, utbildning, arbetsmarknadsutfall
och socioekonomisk status.

Effekt av abducerat staende
Sjukgymnast Caroline Martinsson (Boras)
genomfor studie dar hoftutvecklingen analy-
seras hos barn med abducerat staende jam-
fort barn med ’rakt” stdende.

Kontrakturutveckling

Fysioterapeut Erica Cloodt (Vaxj6) studerar
knékontraktur hos barn med CP och fysiote-
rapeut Marita Vasterbo (Gavle) jamfor kon-
trakturutveckling hos barn med CP i relation
till nar de gar med i CPUP.

For narmare information om pagaende
forskning - se www.cpup.se.


http://www.cpup.se/

Arm-handfunktion hos barn med cerebral pares; forandring over tid,
prediktion av kontrakturer samt metodutveckling av en objektiv méat-
metod.

Jenny Hedberg Graff, arbetsterapeut och doktorand i Stockholm

Avhandlingsarbetet omfattar fyra delstudier. De tva forsta studierna har en
retrospektiv longitudinell populationsbaserad design och ar baserade pa
CPUP data.

Kontrakturutveckling i évre extremiteter hos barn med cerebral pares, en
populationsbaserad longitudinell studie. Syftet ar att beskriva utveckling av
kontrakturer i 6vre extremiteterna hos barn med CP samt berdkna risken for kontrakturutveckling.
Resultaten visar att 34% av barnen utvecklade kontrakturer, vanligast i handled och supination.
MACS niva var den viktigaste prediktorn. Endast 10% av barn i MACS niva | mot 65% av barn i
MACS niva V utvecklade kontrakturer. Rorelseinskrankningarna startade vid 4-7 ars alder och
okade med stigande alder.

Kartlaggning av behandlingspredicerande faktorer till Botulinumneurotoxin (BoNT) injektioner i
ovre extremiteterna hos barn med CP. Syftet ar att beskriva andelen barn med CP som erhaller
BoNT i Gvre extremiteten, nar i alder, hur rérligheten utvecklats fram till forsta behandlingstill-
fallet samt att identifiera behandlingspredicerande faktorer.

De tva sista studierna innefattar vidare utveckling av en objektiv méatmetod for barn med CP.
Accelerometri kommer att vidareutvecklas och testas angaende metodens:

- Relevans och anvéndbarhet for objektiv registrering av méngd rorelser i 6vre extremiteterna.
- Kanslighet for forandring i saval kliniska test som i rorelseutfoérande i vardagen.

Hoftdeformitet vid Cerebral Pares
Per Larnert, ortoped och doktorand i Linkdping

| projektet studerar vi olika aspekter av deformiteter i och kring hoftleden
vid svarare former av CP.

| forsta arbetet undersoks sambandet mellan grovmotorisk funktion, alder
och utveckling av hoftmigration vid GMFCS I11-V. Andra arbetet studerar
skillnader i kliniska variabler som rorelseomfang, grad av spasticitet etc
. hos barn som tidigt migrerar jamfort med de som har vasentligen stationa-

. | ra hofter. Dessa 2 forsta arbeten baseras pa registerdata fran CPUP. | tredje
arbetet planeras att i en randomiserad studie undersoka om tidigt utférd mjukdelsoperation mins-
kar risken for senare hoftmigration hos barn med sérskilt hog risk. | sista arbetet studeras pato-
mekaniska monster vid hoft-, backen- och ryggfelstallningar med hjélp av klinisk och radiologisk
undersokning, registrering med tryckmatta, yt-EMG och rdrelseanalysutrustning.
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Hormonstérande miljogifter och CP

Andréa Sehlstedt, AT-lakare och doktorand i Lund
> Enheten for miljoepidemiologi, Arbets-och miljomedicin
Lunds Universitet

Jag vill ta reda pa om halten av hormonstdrande miljogifter i mammans
blod under graviditeten paverkar risken att barnet hon béar pa far CP. Det
finns forskning som visar att paverkan av miljogifter under fosterlivet kan
fa stora effekter dels pa fosterutvecklingen men ocksa pa halsa och utveck-
ling senare i livet. Hormoner fungerar som budbérare mellan celler i krop-
pen. Hormonstérande miljogifter ar miljogifter som stor denna funktion pa
nagot satt. Dessa miljogifter finns 6verallt omkring oss. En typ av hormonstérande miljogifter ar
de hogfluorerade dmnena som bland annat finns i impregneringsmedel och anvénds for att géra
klader vattenavvisande eller livsmedelsforpackningar fettavvisande. | den man de alls bryts ned i
naturen sker detta mycket langsamt och manga av de hogfluorerade &mnena ackumuleras i levan-
de organismer. En dansk studie har visat ett samband mellan halter av hogfluorerade @mnen i
mammans blod och risken for pojkar att drabbas av CP. Genom att analysera blodprov fran gra-
vida kvinnor sparade i biobanken The Southern Sweden Maternity Cohort och sedan lanka den
informationen till uppgifter i CPUP och fodelseregistret Perinatal Revision Syd, hoppas jag att vi
ska fa reda pa mer om sambandet mellan sedan tidigare kanda riskfaktorer for CP, hormonstoran-
de miljogifter och risken att ett barn far CP.

Prevention of hip dislocation in cerebral palsy
Maria Hermanson, ST-l&kare och doktorand i Lund

Hoftluxation vid CP leder ofta till smérta, deformiteter (kontrakturer och
skolios) samt svarigheter att sitta, ligga och std. Det ar darfor av stor vikt

. att forsoka forhindra hoftluxation. Detta &r ofta mojligt genom regelbund-
na kliniska och rontgenologiska kontroller under barnets uppvéxttid och
preventiv behandling vid tecken pa subluxation.

Malet med projektet &r att narmare analysera vilka barn med cerebral pares som riskerar att drab-
bas av hoftluxation och vilka parametrar som bidrar till detta. Att battre forsta vilka parametrar
som inverkar pa risken for hoftluxation medfor att uppféljningsprogram fér barn med CP kan

optimeras, bade vad galler uppféljningsschema, val av forebyggande behandlingsmetod och tid-
punkt for behandling.

Alder, grad av funktionsnedsattning (GMFCS) och migrationsprocent (MP) &r sedan tidigare
kanda riskfaktorer for hoftluxation. Risken minskar med stigande alder och 6kar med stigande
GMFCS och MP. | projektet har vi analyserat vinkeln mellan tillvaxtzonen i collum femoris och
femurs langsaxel (head-shaft angle, HSA). Studien har visat att dven 6kad HSA é&r en riskfaktor
for hoftluxation. Ovannamnda riskfaktorer (alder, GMFCS, MP och HSA) ligger till grund for
utvecklingen av CPUP Hip Score — ett verktyg som kan anvéndas for att rdkna ut risken for hoft-
luxation under de kommande fem aren.
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Spasticitets- och kontrakturutveckling i gastrocsoleus vid CP
Olof Lindén, ortoped och doktorand i Lund

Jag heter Olof Lindén, &r lakare och sedan 1,5 ar specialist i ortopedi.
Sedan ett drygt ar arbetar jag pa barnortopeden i Lund. Mitt doktorandpro-
jekt har for avsikt att anvanda CPUP for att 6ka forstaelsen kring spastici-
tet och muskelforkortning i vadmuskulaturen/halsenan (gastrocsoleus) hos
barn med cerebral pares. Malet &r att genom matdata i registret visa pa

b naturalforloppet hos dessa fenomen under uppvaxten, for att pa sa sétt ge
ett storre beslutsunderlag for om och eventuellt nar man skall ga in med
behandling. Behandling kan dels innefatta seriegipsning for att forlanga muskel men ocksa opera-
tion med forlangning av halsenan. Da det kan finnas nackdelar med operation i form av svaghet
och forsamrad gangfunktion under tillvéaxten, ar det viktigt att valja ut ratt grupp patienter for
detta ingrepp. Avsikten &r att félja hur det gatt for personer som genomgatt forlangning av hélse-
nan men ocksa att gora en framatblickande studie som jamfor gipsbehandling med operation.
Genom CPUP finns nu ett unikt underlag for att 6ka forstaelsen och kunskapen kring dessa fra-
gor.

Orthopaedic surgery in children with Cerebral Palsy, register studies
from the Swedish national quality register CPUP
Nikos Kiapekos, ortoped och doktorand i Stockholm

Cerebral palsy (CP) is the most common neurologic disorder in children
in which there is a movement disability caused by a damage of the brain.
In severe CP the hip is often affected and this may cause hip dislocation.

In order to prevent this, orthopaedic surgeons perform surgery either on
the muscles or on the skeleton. These types of surgery are often successful
in reducing the pain, but the process is quite long. The need for reoperation is always a risk, espe-
cially when considering the sickest children.

Several studies show that surveillance programs can be effective in identifying children with in-
creased risk of hip dislocation. By studying the data from CPUP we could show dramatic changes
in the results depending on how the children were treated. However, we try to focus on the out-
comes after the first operation in the hip whether this is a soft-tissue or a skeletal surgery and the
future requirement for another operation in the same hip. By doing that we could identify the risk
factors associated with reoperations.

Many children who underwent surgery on the muscles would need a more extensive skeletal sur-
gery in the near future do to specific risk factors. On the other hand, children who were treated
from the beginning with more extensive surgery have considerable lower risk for reoperations.
By interpreting the data from the national Swedish register we aim to identify some new risk fac-
tors.
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Livskvalitet och muskuloskeletala felstallningar hos barn med cere-
bral pares

Katina Pettersson, fysioterapeut och doktorand i Lund

Jag ar doktorand vid Lunds universitet, inriktning ortopedi. Parallellt med
studier jobbar jag som sjukgymnast vid habiliteringen i Véasteras, Vastman-
land. Fran och med hosten 2016 kommer jag via Norrbacka-
Eugeniastiftelsens forsorg kunna forska pa heltid.

¢ Kring manga av de behandlingsmetoder som sjukgymnasten/ fysioterapeu-
N ~ ten utfor finns liten eller ingen evidens och tre av mina fyra delstudier
L WS 1| kommer titta narmare pa detta.

Som forsta studie har jag tittat pa forekomst, indikation och maluppfyllelse for korsettbehandling
hos barn (0-14 ar) med CP i Sverige i forhallande till alder, kon, grovmotorisk funktionsniva och
skolios. Studie 2 kommer validera det halsorelaterade livskvalitetsformuldaret CPCHILD, “Care-
giver Priorities and Child Health Index of Life with Disabilities” for svenska forhallanden. Det
kommer ursprungligen fran Kanada och anvénds internationellt. CPCHILD ér till for barn med
svar form av CP, GMFCS niva 4-5.

| studie 3 ska jag titta narmare pa korsettbehandling avseende skoliosutveckling, hoftstatus och
posturala asymmetrier och studie 4 kommer undersoka effekten av stahjalpmedel, sa som staskal
och stastdd, avseende smarta och ledrorlighet i hoft, kna och fotled. Min férhoppning &r att dessa
studier, som mojliggors via data fran CPUP, kan hjalpa sjukgymnaster, andra yrkesgrupper, barn
och familjer med ytterligare kunskap for att underlatta val och insatser i vardagen.

Posture Management

Atli Agustsson, Physiotherapist and MSc Bioeng, PhD-student,
Department of Physiotherapy / Research Centre of Movement Science,
School of Health Science, University of Iceland, Reykjavik, Iceland

My PhD thesis is on "Posture management"” and the main focus is the effect
A of habitual posture on body distortion. | participated in the development of
\ (' the clinical assessment tool PPAS - “the Posture and Postural Ability

Scale" together with Pauline Pope, Gudny Jonsdottir and Elisabet Rodby

Bousquet. The first study is a psychometric evaluation of the PPAS now

used in CPUP. (Published in Clinical Rehabilitation 2014 Jan 28(1):82-90.
E-pub 2012 Nov 28) Study two and three are based on adults participating in CPUP. One study
examines the relationship between hip range of motion and sitting posture. The other study
examines the 24-hour perspective for adults with CP, time spent in different positions and its
relation to asymmetries. The fourth study has a focus on postural asymmetries but mainly in the
lying position. | work clinically at Endurhaefing which is one of the two centers in Iceland
working with CPEF/ CPUP.
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Analys av kirurgisk behandling och sjukvardskontakter for personer
med cerebral pares i Sverige. Register och ganganalys studier.
Anna Telleus, ortoped och doktorand i Stockholm

Huvudsyftet ar att utvardera nuvarande ortopedisk behandling av barn
med CP i Sverige for att pa detta satt skapa en bas for forbattringar av den
ortopediska behandlingen. Genom att anvanda CPUP och Socialstyrelsens
register vill vi analysera vilka operationer som utfors pa barn med CP rela-
terat till deras alder, GMFCS niva och CP-subtyp. Mer specifikt vill vi
ocksa jamfora dyskinetisk CP med spastisk CP. Det ar ocksa av intresse
att se om det forekommer variationer dver landet i exempelvis vardkon-
takter och operationspanorama. Far barn/vuxna med CP likvardig och jamstalld vard oberoende
av var i Sverige de bor?

Ett annat syfte med projektet ar att karaktéarisera, utifran ett ortopediskt perspektiv, nagra kliniskt
viktiga skillnader mellan dyskinetisk och spastisk CP. Da dessa tva former av CP skiljer sig i
dominerande symtom och klinik &r det viktigt att utvardera nuvarande ortopedisk behandling i
dessa tva grupper for att kunna specialanpassa behandling for barn med dyskinetisk CP.

Syftet med delarbete 4 ar att analysera om det finns specifika karaktaristika i gdngmonstret hos
barn med dyskinetisk cerebral pares. Mycket lite ar beskrivet inom ganganalys pa barn med dys-
kinetisk cerebral pares.

Det finns idag inga internationella eller nationella studier som kartlagt hur stor andel av personer
med CP som genomgar olika typer av operationer. Med hjalp av de unika svenska registren finns
majlighet att analysera detta och finna samband som tidigare ej 4r kinda. Okad kunskap om vilka
rorelse- eller funktionsinskrankningar vid CP som leder till ortopedisk operativ behandling ger
underlag for prevention och forbattring av behandlingsmetoder. Aven internationellt pagar en
stravan mot alltmer evidensbaserade behandlingsmetoder for CP. Nar det galler ortopedisk opera-
tiv behandling rekommenderas speciellt forskningsanvandning av register for att kunna genomfo-
ra tillrackligt omfattande studier.
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Status for CPUP i relation till kvalitetsregistersatsningen

| den femariga satsningen for att utveckla de
Nationella Kvalitetsregistren har foljande
mal satts upp till utgangen 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 - 2016 har dyna-
miska utrapporter skapats i projekt fi-
nansierat av kvalitetsregistersatsningen.

v' 80% av verksamhetscheferna skall an-
véanda kvalitetsregistren i sin uppfoljning
och i forbattringsarbete. - Enkatunder-
sOkning 2015 visade att 60% av landets
verksamhetschefer anvander CPUP pa
detta satt. Med de nu framtagna dynam-
siska rapporterna raknar vi med okad
anvandning.

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
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 poang for varje:

*Oppna arsrapporter

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

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

*| styrgrupp eller motsvarande

*PROM eller PREM

*Resultatdata for patienten pa webben

*Resultat i varden

Forbattring, 1 poang for varje:

*|dentifierade forbattringsomraden

*Satta malnivaer

*Exempel pa forbattringar beskrivna

*Minst 50% av verksamhetscheferna anvdnder 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 nar-
mar oss.

Gunnar Hagglund



Sammanfattning

Vid utgangen av 2015 deltog 4547 personer i
CPUP i Sverige, en 6kning med 500 sedan
foregaende arsskifte. For de arsklasser som
foljs i alla regioner motsvarar antalet delta-
gande en prevalens pa 2,26/1000 vilket talar
for att vi har en mycket hdg tdckningsgrad
(>95%). Tackningsgraden raknat som ande-
len deltagande regioner ar i Sverige sedan
flera ar 100%.

CPUP uppfoéljning finns dven i Norge, Dan-
mark, Island och Skottland. I dessa fem lan-
der deltar f.n. cirka 9000 personer med CP
och antalet berdknas 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 2015 medverkade
739 personer en 6kning med 45% jamfort
2014,

Undersokningsfrekvensen, dvs. andelen rap-
porter for personerna i registret under 2014
av forvéantade rapporter enligt program, var
87% for fysioterapeutformuléret, 83% for
arbetsterapeutformuldret och 92% 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 forebyggande
och da maste problem, som exempelvis
minskad ledrorlighet, upptackas pa ett tidigt
stadium.

Ett av syftena med CPUP dr att forhindra
hoftluxation. Vi hade vid utgangen av 2018
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18 barn (0.4%) i CPUP i Sverige med hoft-
luxation. Fére CPUP drabbades 10 % av alla
barn med CP av hoftluxation, sa det &ar en
dramatisk forbattring vi astadkommer.

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.

2015 var ett handelserikt ar for CPUP. Som
exempel kan ndmnas att:

e CPUP blev utsett till Niva 1 — register
den hogsta certifieringsnivan for Natio-
nella kvalitetsregister.

e Dynamiska rapporter for CPUPs 11 mal
skapades (och slutférdes 2016).

e CPUP borjade delta med information i
Oppna Jamforelser/Varden i Siffror.

e Rapportering av kognitiv funktion infor-
des i CPUP efter utredning pa initiativ av
brukarorganisationerna i Norden.

e Rapportering av kommunikation (CFCS)
infordes i CPUP for barn och vuxna.

e Medverkanderad fér CPUP bildades.

e CPUP-hips Score for att bedéma risken
for hoftlateralisering skapades, se sid 5.

e Antalet utvecklingsprojekt var fler &n
tidigare, se sid 33-34.

e Antalet doktorander som forskar med
hjélp av uppgifter i CPUP 0kade och &r
for ndrvarande nio personer, se sid 35 —
40.
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