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Forord

Detta ar denelfte arsrapporten it CPUP (Uppfdljningsprogram focerebral pares) som
nationellt kvalitetsregister

Cerebral pares (CP) ar ett tillstand med lagre incidens an flera andra som ingar i natioriella kval
tetsregister. Personer medP behdver regelbunden uppfdljning och ofta livslang
behandling. | stallet for att folja resultatet am given behandling, folier CPUP resultaten av
kontinuerligabehandlingsinsatser fran spadbarnstiden upp i vuxen alder.

CPUP skiljer sig ocksa fran deeflita andra register genom att data fran uppféljningsprogrammet
anvands till den del av CPUP som utgor nationellt kvalitetsregister. Informationen i registret ger
0ss en unik mojlighet att analysera och forbattra verksamheten kehkaita nationella rikihjer
ochgenom forskning utvardera olika aspekter av CP

CPUP har funnits i Skane och Blekinge sedan 1B#dgrammet utsags till nationellt kvalitegsr

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 s
dan 2010och 2012 blev CPOP nationellt kvalitetsregistddbanmark. Under 2012 har delar av
Island och New South Wales i Australianslutits till CPUP och 20U3ar GPUP startat i Skot

land dar hela landet medverkaEPUP samarbetar med flera andra lander dar planering for
CPURIik uppféljning pagarFinland, Tyskland, Holland, Spanien, Polen, Uruguaystralien,
Jordaniei

Uppfdljning av vuxna med CRBr nu infort i flera landsting Sverige och det anvands pa Island
Under 2014 inférdes formular for kognition och vi har borjat félja kommunikationsformaga med
CFCSskalan.l CPUPRvuxen foljs sedan 2015 -abch drickformagamed EDACSskalanoch
planeringfor inférande i barnuppféljningen pagar.

Forskning och utvecklingsarbete baserat pA CPUP okar ar foPBIP medverkar med jamfdre
sedata till Varden i SiffrolCPUP ingar nio doktorandprojekt som presenteras speciellt i denna
arsrapportUtdéver brukamedverkan i styrgrupp och arbetsgrupper har ett medverkandewd org
niserats.

| &rets arsrapport har vi analyserat de 11 mal vi satt upp for CP&#2a mal har under 2016
inforts som dynamiska rapporter som finns pa hemsidaw.cpup.se

CPUP blev 201%upphdit till Niva Lregister, den hogsta certifieringsnivan for Nationella ikval
tetsregister. Detta ar ett gladjande erkdnnande av den positiva utvecklingen som skett av CPUP.
Grunden for CPUPs framgang ar de forbattringastadkommit for personer med CP. Detta ar i

sin tur grundat pa det goda samarbetet mellan alla yrkesgrupper som arbetar genom t€PUP. U
vecklingen beror mycket pa allpdarad och synpunkteran brukare och personal inom habil

tering och sjukvaradVi hoppas pa en fortsatt gemems utveckling av CPUP for att fortsatta-fo

battra uppfdljning och behandling av personer med cerebral pares.


http://www.cpup.se/

Forkortningar/forklaringar
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Aktiviteter i dagliga livet

Ankel Fot Ortos (skena dver fot och fotled).

Area Under Curve

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

Communication Function Classification Systdffassifikation av kommunikation.
Cerebral pares; bestaende aktigbegransning pa grund av nedsatt rorelseiérm

sk

ga/kroppshallning*, orsakad av tidig (fore tva ars alder) storning i hjarnans struktur
och funkion. *ofta kombineradned svarigheter betraffande sensorik, perception, kognition och

beteende, epilepsi, och meekundara problem fran muskler och skelett.

Cerebral Paredppfoljningsprogranoch kvalitetsregistef= CPOP i Danmark och
Norge CPEF pa Island, CPIPS i Skottland

Eating and Drinking Ability Classification Systeiflassifikation av & ochdrick-
formaga.

Gross Motor Function Mease. Bedomningsinstrument fogrovmotorisk funktion.
Gross Motor Function Classification Systeftassifikation av grovmotorisk
funktion.

HeadShaftAngle. Vinkeln mellan larbeshuvudetdillvaxtzon ach larbenets lag
saxel.HSA anvands i CPUP Hip Score (sid 5).

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

Nedre extremiteterna (ben, fotter).

Neuropediatri ker 2r e+0o urgdomsnéufologh meeih
bi | i tdesneunogedliatrik.

Pediatric Evaluation of Disability InventorBeddémingsinstrumenfor ADL -
funktion.

Posture and Postural Ability ScaBedomningestrumentér position och postural
formaga.

Riksforbundet for rorelsehindrade barn och ungdomar.

Reimers Indexrfntgenmatt som visandeknav larbenshuvudet som ligger utan
for ledskalen)Se sid 14.

Surveillance of Cerebral Palsyburope (europeiskt natverk som bl.a. féljer och
analyserar forekontsn av CP i olika lander).

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

speci
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Vad ar CPUP?

| Skane och Blekingstartades 1994 ett pp
féljningsprogram fér barn med CP, CPUP,
som ett samarbetsprojekt mellan barncgtop
din och habiliteringen. Bakgrunden var att vi
sag ett flertal barn med CP med smartsamma
hoftluxationer (hoft ur led) och svara ko-
trakturer(ledstelhex Vi ville forhindra ugp-
komsten av dessa komplikationer genom att
skapa ett system for att folja alla barnen pa
ett strukturerat satt unddrela uppvaxten.
CPUP blev 2005 etNationellt kvalitetse-
gister vilket innebar att inrapporteradepap
gifter fran upfoljningsprogrammet anvands
for att, i forbattringprojekt och forskning
forbattra behandlingen och ©6ka kunskapen
om CP. Ar 2011 utvidgades CPUP till att
omfatta &ven vuxnapersoner med CPAr
2015 blev CPUP certifierat som Niva &-r
gister.

Syftet med ®UPar.

1 Att genom kontinuerlig och langsiktig
undersokning av rorelseorganen inko
bination med, vid behov, tidigt insateb
handling férséka forhindra uppkomst av
hoftluxation och svara kontrakturer och
darigenom optimera funktion och hoja
livskvalitet forpersoner med CP.

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

1 Att forbattra samarbetet mellan olika
yrkeskategoriekring personer med CP.

Grunden for CPUP ar att alla barn med CP
identifieras tidigt och erbjuds deltagande.
Barnen kormer in i programmet pa initiativ
av sitt lokala habiliteringsteam sa fort CP
liknande symtom ses, dvialandinnan CPR
diagnos kan faststéllas, eftersom hofdux
tion ofta intraffar redan under smabarnsaren.

Efter 4 ars alder bedoms om CP foreligger
och vilken CPsubtyp barnet har. De barn
som inte uppfyller kriterierna for diagnosen

CP lamnar da CPUPUndersokningsdata
registreras kontinuerligt och aterkoppling
sker i realtid till det behandlande teamet sa
att behandlingsinsatser kan séttas in sa snart
en eventuell férsamring intraffarUppfolj-

ning av vuxna erbjuds for narvarande av
Vuxenhabiliteringen i 17 av 21 regioner.

Ar 2005 kunde vi, efter en 1@rsuppfdj
ning, visa att det gar att forhindra hoftax
tion och minska antalet barn som utvecklar
svar kontraktur iSverige Férra aret visade
vi i en uppféljning vid 20 ars aldeatt den
kraftiga minskningen av hoftluxationdran
10% till 0,4% bestamupp i vuxen alder.

Vi har genomen enkatundersoknin@015
visat attover 90% av bade familjerch kd-
legor anser att CPURInderlattar uppfd
ningen av barwch vuxnamed 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 CPU®agarna, ett &
dagars utbildnings och uppféljningsmote
dar oftast 6ver 500 deltagare fran alla wke
grupper kring CFCPUP samlas.

CPUP har ett nara samarbete med Registe
centrum Syd(RC Syd)som ar ett komg-
tenscentrunfiér kvalitetsregister. RC Syd ger
bland annat stéd i utveckling av hemsida och
rapporteringiinktioner. RC Syd har ocksa
medverkat med databearbetning och stati
tisk analys till utvecklingsprojekt, foks
ningsprojekt oh till vara arsrapporter.

Mer information om CPURvww.cpup.se

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

Mer information om RC Sydvww.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, fysiater
peuter och lakare som redovisas i denmsa ar
rapport 2016galler 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 barnAntalet nya barn i aldern-@

ar var ungefar som forvantaf220 barn).
Bland de aldre barnen (115 bari® ar) var
flertalet troligen nyinflyttade i landet.

Totalt foljdes 4544 personer med CH
CPUP,3716barn/ungdomar-18 ar och 83
vuxna 1974 ar.CP ar vanligare hos po
kar/man, som var 57% av barnen och 56%
av de vuxna.

Hur deltagandet i CPUP utvecklats for varje
arskull sedan alla landetggioner anslutit
sig 2007 framgaav nedanstaende figud.8
regionerfoljer alla fodda fran och med ar

2000, ovriga tre startade uppfoljningen med
personefédda 2001 eller 2002.

Tabellen pa nasta sida visar i vilken region
personer som foljs av CPUP boddeder
2015. Enstaka av dem &r personer sort fly
tat och dar mottagande regiontenfortsatt
uppfoljningen annu.

Andelen vuxnamed CP som deltogCPUP
fortsatte Oka i hela landet och var 2015
0,63/1000i aldrarna 194 ar. Hogst var
andelen i Bleking®,63 Skane2,30 Gotland
1,85 Uppsala 1,15 Kronoberg 1,03 och
Dalarna 1,00 per 1000 personer29bos&

ta i respektive lan 2015. Under ar 2015 var
for forsta gdngen vuxna bosatta i 6vriga-la
det tillsammans fler an de som foljs i Skane
Blekinge, dar vuxenuppfoljningen startade.

Andel deltagande barn i olika aldrar framgar
ur figuren nedan.Lds mer under rubriken
0M-420 1p - 844 dan

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
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CPUP; 2011 startade uppfoljningen av vux@RUPefter en projekttid 2002010
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Deltagare i CPUP Sverige2015

Alder 2574 ar 1924 ar 1318 ar 9-12ar 5-8ar 0-4ar Totalt
Fodelsear 194190 199196 19972002 200306 200710 201115
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 30 31 34 15 110
Halland 1 9 44 33 39 15 141
Jamtland 14 6 14 15 12 7 68
Jonkoping 7 30 39 36 29 142
Kalmar 0 6 28 22 26 84
Kronoberg 20 16 22 13 18 97
Norrbotten 20 18 16 20 20 8 102
Skéane 105 233 223 146 135 93 935
Stockholm 42 19 155 201 222 130 769
Soérmland 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 12.

Mal 1. 6Preval ens barn
CPUP i regionen i aldern-46 ar ska ligga dver
2,0/ 1000 Béikgrunden car att GCGP
forekomsten i Ersaldernbrukar ligga Over
2/10007 det gor det i alla vastlander och har
hittills gjort i alla epidemiologiska studier i 8v
rige. Efter fem ars alder ses ytterligare 6kning
av CPRprevalensen p.g.a. sen diagnos. An sa
lange ar troligen framsté&rklaringen till 1&g
prevalenstf °© | j da i CPUP att
CP-diagnos eller att barn med trolig eller saker
CP inte inbjuds att delta. Endast ett litetafat
valjer bort att delta i CPUP.

| hela landet deltar arskullarna fodda fran och
med 2002 och de har annudntippnatt 16 ars
alder Mal 1 fér 2015 ars verksamhet blir da att
prevalensen barn-853 ar (fodda 2002010)
foljdai CPUP ska ligga 6ver 2,0/1000.

Andelen barn 83 ar som féljdes enligt CPUP
under ar 2015 i Sverigear 2,26/1000. Fyra
landsting 1&g undemalnivan: Norrbotteri,79
Kronoberg 1,87 Stockholm 189 och Dalarna
med 1,94barn i CPUP/1000 invanare13 ar.
Stockholms laga Gprevalens skilde sig stati
tiskt signifikant fran Sverigegenomsnittet

Prevalens mattlig-svar CP

| hela landet folides 84/1000 barn 513 ar
med CP i GMFC8iva lll-V i CPUP, tretton
lan 1ag mellan 0,70 och 0,99/1000 barn. Tva
landsting hade péfallande lag prevalens, rNor
botten med 0,57/1000 och Kronoberg med
0,64/1000. Detta beror troligen pa bristande
diagnostikoch rekytering till CPUR men lagre
andel Overlevande spadbarn med svarkfun
tionsnedsattning kan inte uteslutas som orsak.
Slumpen kan spela in, men fér Norrbottens del
var skillnaderéiven i arstatistiskt signifikant.

Tre lan hade istéllet pafallande h@gevalens
barn med CP GMFCS HV: Blekinge 1,57
(aven lagsta 95% konfidensgransen lag over

8

nationell prevalens)Vastmanland 1,22, Jam
land 1,25.Troligen ar prevalensen barn med

me gvar ¢(GMFES liVyhggre dessa lan, men

fyndet skulle ocksa kunna fdgeasav slumpen,
eller av mindre fullstandig rekrytering av barn
till CPUP i andra landsting.

Mal2.o0 Mer 2n 80% av all a
fylit 5 ar skall ha av lakare faststalld GP
di a g n(lEgarosid 9 Endast i undantagsfall
behéver man vénta langre &ill 4-5 ars alder
fBraatt Kunna fasts®@lla 8P‘ diagn®sS Vi RaP-da
for, och for att vi anvander femarsgrans fée-pr
valensberakningarna, sankt aldern i detta mal
fran sju till fem ar. Malnivan hadarmedsankts

till 80% fran 90% i forra arsrapporten.

Total i landet var defl745av de 2317 barren
5-13 &r i CPUP som hade faststalld -drRgnos
(75%). For 39 barn (15%) hade man annu inte
kunnat avgora om kriterier for G#agnos var
uppfyllda. Resten533barn 3%) 515 ar gan-
la saknade rapport franeuropediatriker aes
ende om kriterierna for CP diagnos var upipfyl
da eller inte.

Tretton landsting uppnadde mal 2.

Aktiv diagnostik?

Alla har ratt till diagnos, som bl.a. ar en féru
sattning for att valja ratt behandling. Kunskap
om sin kropp och fakta om den diagnos och
funktion man har g°r
ett begripligt sammanhang, med mdjlighet att
paverkas i n

Kombinationen av processmatteMal 1 och 2 i
figuren nederst néasta sidar till hjalp for att
beddma om definns en mer eller mindre aktiv
CP-diagnostiki respektive landsg/region.

| tre landsting som uppnatt Mal 1 om prevalens
barn i CPUP Over 2,0/100Bade 97-98% av
barnenav NP faststalld CP diagnos Halland
Kalmar och Vasterbottendar det alltsa finns en
sarskilt aktiv diagnostik av CP. Sérmland och

ock

si tuat vskyl@79)( A Ant



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

M FaststalldCP m Kan ej avgéras Uppgift saknas

SVERIGE (2319)

Blekinge (53)

Dalarna (54)

Gotland (11) Andel (procent) av
Gé;ﬁ'l’:nfj}:f; santliga barn fédda
Jimtland (31) 2002-2010 i respektive
Jonkoping (85) H =

Kl (52) landsting dar neurog-

diatriker beddémt om

kriterier for CP ar up-

fyllda respektive att

detta inte kunde aviy-

NI & € FI N YNNI NI
Antal barn i denna alder

i respektive regioiinom

parentes

Kronoberg (38)
Morrbotten (41)
Skane (318)
Stockholm (467)
Sormland (77)
Uppsala (89)
Varmland (53)
Vasterbotten (64)
Vasternorrland (63)
Vistmanland (69)
V Gotaland (401)
Orebro (68)
Ostergdtland (119)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Gotland har hamtat upp nagra procent sedan faststalld diagnos, vilket talar for att barn med
forra arsrapporten, men likso i Norrbotten CP inte far bedémning av neuropediatriker e
finns patagligt 1&g andel barn med av lakare ligt rekommendationer och mal.

Prevalens CP (antal/1000 barn)

® FaststilldCP  m | CPUP
Andel barn fédda 2002

SVERIGE (2321) e
Blekinge (53)
2010 som foljdesCPUP
Dalarna (54) o
Cotiand(01) upder 2015. Bla stapel
Gavleborg (82) —— A visarCPprevalens (antal
Halland (81) Py H H
Jamtland (31) — barn foljda i CPUper
16nksping (85) E— —— 1000barn). RAd stapel
Kalmar (55) .
Kronoberg (38) — visar prevalensarnmed
Norrbc;tten (41; faststalld CP. Antal barn i
Skane (318 —— o . .
Stockholm (467) — denna alder i respektive
sérmland (77) region inom parentes.
E.lppsala (89) — — L ~ -
 Varmland(53) —— - YOIt AUSUAAYRALIF U
Vasterbotten {64) . v ’ — >~
s — gagy 2 A A o O
G Stalancl {401} — ————— 2,0/1000 i kombination
Orebro(68) e ———— med rod stapel s& nara
Ostergotland (119) — o ceers
: bla som mgjligt
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Minskad rekrytering till tidig CPUP -start
eller sjunkande prevalens barn med CP?

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

| nedanstaende figusesatt av barn fodda
20072011 var runt 1,5/1000 féljda i CPUP
vid tva ars alder. dle tva foljande kohorterna
fodda 2012 och 2013, sofgllde tva 2014
och 2015var allt lagre andel inkluderade i
CPUP vid tva ars aldef1,22 respektive
1,14/1000)

Det ar mojligtatt forekomgen av CP mig-
kat, sarskilt av svar CP som brukar upgtac
as tidigast. Det ar dock lika mojligt attepr
valensen vid tva ars alder ar lag p.g.a. att
lagre andel smabarn med CP/trolig CPnide
tifieratsochinbjuditstill CPUP.

Av figuren framgéar ocksa att aelgn barn

som foljs i CPUP o6kar med barnens alder
aven efter fyréfem ars alder da diagnosen
brukar vara klar. Barn med lindrig motorisk

Prevalens CP relaterat alder och fodelsear

2,5

1,5

0,5

0

CPUP 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
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funktionsnedsattning GMFCS 1) kommer
ofta sent till diagnos, sarskilt vid ovanlig CP
typ utan spasticitet (balansstiorg-ataxi
eller atetos). Cfliagnosen och CPUP
uppfélining missas inte sallan ocksa vid den
svaraste grade(GMFCS V) av funktiors-
nedsattningdar flerfunktionshinderar vani-
gast

Motoriken ar mindrei fokus vid lakarbesok
p.g.a. svabehandladepilepsi dler standiga
luftvagsproblem som kraver mycket slate
vard Samma sak kan galla barn med vissa
syndrom, dar den intellektuella funkt®n
nedsattningen ar mest i fokus, men som
ibland ocksa har CP.

Sen diagnos av barn fodda i landettréti-
gen den viktigast forklaringen till att CP-
prevalensen Okar med alder@tminstone
fram till 7-8 ars alderPrevalenserCP kan
ocksa paverkas av inflyttningedockendast
om andelen barn med CP bland de inflyttade
ar betydligt hbgre &n i den Sverigefédda
befolkningen.

Prevalens barn med CP
i CPUP per 1D barni
olika fodelsekohorter.
Varje linje motsvarar
prevalensen foljda i

—~f2007  CPUP for barn fédda
—f.2008 et visst &r, varje prick
::zgi’i éoir prevalgnsen av den
o011 arskullen i CPUP under

respektive ar fran 2007
till och med 2015. Stor
prick markerar tva ars
alder. Forsta pricken i
varje linje motsarar

noll ars alder, andra
pricken ettaro.s.v.

f.2012
f.2013
f.2014
f. 2015

2014 2015

Lena Westbom



Rapporteringsfrekvens till CPUP. Mal 3-5.

Arbetsterapeut- och fysioterapeutformular

Av de 3 313barren fodda 2002014 hade
2765 (83%) beddmts och rapporterats till
CPUPmMed arbetsterapeutformuléird minst
ett tillfalle under 201%ch 2879(87%) hade
rapporterats enligtfysioterapeutformuléaret
Barn i funktionsnivd GMFCS | i kombin
tion med MACSI undersdksvartannat ar.
For denna gnop har vi darfor inkluderat
avenbarn som &r undersokta 20Resulb-
ten kan inte jaAmstéallas med beddomningsli
torna i 3C som baseras strikt pa fodeldem
nad och rapportering tva ganger per ar for
barn 06 ari GMFCS V.

2015 var detfem landsting som uppmuie
malet 90%for arbetsterapefdgrmularet och
sju landstingfor fysioterapeudbrmularet (se
figurer och tabellsidan18). For helalandet

har andelen rapporterade arbetstdoapiu-
lar okat fran 83 till 8% och andelen fysiet
rapiformufr ligger oférandrapa 8P%.

Rontgenformular

Enligt vardprogrammet skall alla barn i
GMFCS IV hoftrontgenundersdokas en
gang per ar fram till 8 ars alder, darefter sker
individuell uppfoljning. Vi har analyserat
andelen barn fodda 2006ch senare i
GMFCS 11I-V, anmaélda till CPUP senast
december 2014som rapporterats ha unmde
sokts med bftrontgen nagon gang under
2015 Elva landsting uppnadde malet 94%
(se figur och tabell sidarl8). Under 2015
var 92% rapporteratrontgenundersokta Ivi
ket arendkningmed 26 jamfort 204.

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)

0 10 20 30 40

50 60 70 80 90 100

Mal 3. Andelen barn fédda 2002014 som rapporterats bedomda enligt arbetsterapeutformular 2015.
Antalet barn i respektive gion 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)

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Mal 4. Andelen barn fodda 200R014som rapporterats bedomda enligt fysioterapéatmular 2015
Antalet barn 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 GMFCSVIfodda 2007 och senare som rapporterats undersokta metd hof
réntgen under 2015(Gotland har inga rapporterade barn i aldl grupp).

GunnarHagglund
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Deltagande i CPUP vuxen. Mal 6

Mal 6 ar att vuxna med CP skall ha mgjli

het att understkas och fdljas enligt CPUP.

Malet innebamatt 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 vuxenhalslit
ring, kommun eller priméarvard.

For att kartlaga situationen skickades en
forfragan till samtliga kontaktpersoner for
"CPUPRvuxen" i landet i maj 2016.

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

Dessa regioner &Blekinge, Dalarna, Ge

land, Halland, Jamtland\orrbotten,Skane,

Uppsala,Vastra Gotaland ocldstergotand

som har varit igang i nagra ar, samt r8ér
land ochKronoberg som tillkommit under
2015.

Vastmanland, Kalmar och Orebro forbereder
uppstart 2017. | t8ckholms lan har uppfpl
ningen pabdrjats i enstaka distrikt men sHpp
tart for hela regionen planeras till 2018v-O
riga regioner planerar uppstart nar de barn
som foljs i CPUP gar over till vuxenuppfol
ning under 2018 eller 2019.

Blekinge Ja

Dalarna Ja

Gotland Ja

Gavleborg Nej, planerar uppstart

Halland Ja

Jamtland Ja

Jonkoping Nej, enstaka personer eller distrikt
Kalmar Nej, planerar uppstart
Kronoberg Ja,inom vuxenhabiliteringen
Norrbotten Ja

Skane Ja

Stockholm Nej, enstakgersoner elledistrikt
Sormland Ja, inom vuxenhabiliteringen
Uppsala Ja, inom vuxenhabiliteringen
Varmland Nej, planerar uppstart
Vasterbotten Nej, enstaka personer

Vasternorrland
Vastmanland
V Gotaland
Orebro
Ostergotland

Nej, planerar uppstart

Nej, enstaka personer

Ja

Nej, planerar uppstart

Ja, inom vuxenhabiliteringen

Elisabet Rodby Bousquet
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Hofter - hoftluxation. Mal 7.

Malet med hoftuppfoljningen ar att forhindra
hoftluxation, dvs. hoftr som gar ur led,ed
finierat som Reimers index (RI) 100% (se
figur). Vi vet att hofter med R¥ 40 % oftast
behdveropereras for att de inte skalixera.
Malnivan i CPUP &r att andelen bari®ar
utan hoftluxation skall Overstiga 99.5%.
Fjorton landsting uppnar det malet (se tabell
sidan 18) och for hela landet ar siffran
99.6%.

Arton barn 12 flickor och 6 pojkar, hade
2015 registrerad hoéftluxation, en 6kning med
4 barn jamfort 2014Tva de 14 barnen med
hoftluxation registrerade 2014 har ai
Barn som &ar fédda mer an tre ar fore réspe
tive regions medverkan i CPUP och barn
som flyttat in i landet med redan luxerad
hoftled ar inte inkluderadeVi hade 2015
attabarn fodda i utlandet som hade manifest
luxation nar de kom till Sverige.

Barren med hoftluxation ar rapporterade
fran foljande landsting (andelen luxerade i
relation till antaletbarn i CPUP inom pare
tes):

Kalmar 1 (1,3%)
Skane 1 (0,2 %)
Stockholm 2 (0,3 %)
Uppsala 1 (0,8 %)
Varmland 1(1,3%)
Vaderbotten 4 (4,2 %)
Vastra Gotand 4 (0,7%
Vasternoriand 3 (3,7%)
Vastmanland 1(11%

Tva av banen har Inerat i vantan pa ske
liosoperation. De dvigahar beddomts vara i
for svagt allmantillstand for att genomféra
hoftopewtion.

14

Reimers index (RI) = a/b x100

Vi vet att cirka 10% av alla med CP (25% av
alla med CP i GMFCS HV) utvecklade
hoftluxation med de uppféljningsrutiner vi
hade fore CPUP. De flesta luxationer sker
under forskoledldern. Utan CPUP skulle vi
nu ha haficirka 350barn med luxerad hoft i
Sverige.Mot bakgrund av de ofta svararko
sekvenserna av hoftluxation vid CP ar det
mycket gladjande att vi fortsatter att fortiin

ra hoftluxation i s& stor utstracknindet ar
var gemensamma uppfoljning och bedan
ling som ligger bakom denna dramatiska
forbattring.

Medelaldern for personer i CPUP okKar.
Manga barn ar nu i aldern da sksl utve-
las och det blir mer och meiktigt att rygy-
uppfdljningen ocksa ar aktiv sa att inte thof
lateralisering sker pa grund av backeptip
ning orsakad av skolios innefattande keick
net.

Gunnar Hagglund



Ryggar - skolios. Mal 8

Malet med rygguppfoljningen ar att minska  De flesta barn medttaladskolios eller barn
uppkomsten av operationskrdvande skolios som &r skoliosopererade ar i GMFCSWI |
och att upptacka sadan skolios i tid. figurenlangst nedrisasancklen barn som ar

M3l 81 CPUP r att >5% av alla barn <16 skoliosopererade olika regioner Vi ser att
ar skall haingen eller endadfitt skolios. | det ar stora regionala skillnader. Detdack

o - o , A tal saflera av resultaten kan vara

aretsanalys har vi raknat palla barn fodda sma ta s . 2

2000 och senare.iVuppnar malet Sverige sIurnpmassqt lzetlngade.Pa S'd?n33 be- "

och 112 landsting(sefigur). skrivs d_et pagaenqle projektet .for att kag{I_a
ga och jamfoéra rutiner for skoliosbehandling

i olika delar av landet.

Andelen barn och ungdomar utan mattlig eller uttalad skolios (%)
SVERIGE (3313) | : : :
Blekinge (76) |

Dalarna (77) —
S O B
Gotland (14)
I B
Gavleborg (109)
I E—
Halland (110} —_—
Jénkaping (127) —— Mal 8.
Kalmar {78) ) B Andelen barn fédda

Kronoberg (56)
Norrbotten (59)
Skane (476) |
Stockholm (678) |
sérmland (105) |
Uppsala (123) )
Virmland {78) |
Vasterbotten (97) |
Vasternorrland {82)
Vastmanland {94)
V Gotaland (560)
Orebro (87)
Ostergétland (166)

70

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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100

25

20002014 utan mattlig
eller uttalad skoliosAn-
talet barn i respektive
region 2015 angivna.

Andelen barn i GMFCS
-V fodda 2002014
som rapporterats skeél
osopereradeAntalet
barn i GMFCSM i re-
spektive region 2015
angivna.

Gunnar Hagglund



Ledrorlighet. Mal 9-11.

Mal 9 ar att 90% av alla barn-16 ar skall
ha gréna eller gula matvarden for knaexte
sion.

Mal 10 &r att >90% av alla barr1® ar skall
ha grona eller gula matvarden for dorsadfle
ion i fotleden med rakt kna.

Mal 11 &r att >90% av alla barn16 ar skall
ha grona éér gula matvardefor fyra rord-
sematt i 6vre extremitetefaxelflexion, am-
bagsextension, supination, handledsexte
sion).

Vi har olika gransvarden for nedre extiem
teten beroende pa om barnet ar i GMFGS
Il eller IV-V. Vi har réknat pa de olika
granwardena for varje enskilt barn.

Alla tre malen uppnapa riksniva. Mal 9
uppnas av 9 regioner, mal 10 av 15 regioner
och mal 11 av 19 regioner (se figurer och
tabell sidan18). Det ar nagot farre regioner
som uppnar malen jamfort forra aret. En
orsak karvara att vi nu har fler barn som ar
aldre, 1416 ar.

Det svaraste malet att uppna ar knaexte
sion. Det kan bero pa att malet ar hogt satt
samtidigt som det ar mycket viktigt ate-b
halla god knaextension for personer i alla
GMFCSnivaer, d.v.s. for att udvika crowch

vid gang (kndande gang)for personer i
GMFCS HII och fér attundvika utveckling

av "windswepstallning" (bada benen vridna
at ena sidanos personer i GMFCS V.

Mal 9. Andelen barn f6dd2000¢ 2015med grona eller gula varden for kndension.
Antalet barn rapporterade i respektive region inom parentes.
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