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Sammanfattning:

Syfte: Syftet med studien var att undersoka eventuella skillnader mellan tva grupper av
barn med cerebral pares (CP) pd GMFCS-niva III-V, med avseende pa ledrorlighets-
inskrankning och hoftledslateralisering. Grupp 1 har senast, sedan 3 ars alder f6ljts enligt ett
uppfoljningsprogram for cerebral pares (CPUP) samt fatt tidiga insatser. Grupp 2 har
tidigast fran 6 ars alder haft tillgang till samma uppfoljning och insatser.

Bakgrund: I Barn- och ungdomshabiliteringens regi foljs barn med CP systematiskt enligt
CPUP vars syfte ar att, genom systematisk rontgenologisk och klinisk uppfoljning, i
kombination med tidiga insatser, begriansa ledrorlighetsinskrankning och hoftleds-
lateralisering. Barn som anlidnder efter 6 ars alder till Sverige har inte haft tillgéng till
samma insatser under forskolealdern.

Metod: Tvirsnittsstudien innefattade totalt 313 barn fran hela Sverige med CP, GMFCS-
niva: I1I-V, med uppgifter inregistrerade da barnen var 8 alternativt 7 ar. Tva grupper
jamfordes med varandra, grupp 1 (n=264) bestod av barn som registerats fran 3 ar eller
tidigare och grupp 2 (n=49) bestod av barn som registerats fran 6 ar eller senare.
Utvarderingsvariablerna var passiv ledrorlighet i nedre extremitet samt graden av hoftledens
lateralisering, angivet i migrationsprocent (MP).

Resultat: Resultatet visade pa signifikant battre rorlighet i hoftabduktion for grupp 2. Vid
jamforelse av, enligt CPUP, faststéllda gransviarden hade barnen pA GMFCS-niva IV-V i
grupp 2 signifikant mer allvarliga ledrorlighetsinskrankningar med avseende pa
knaextension, hamstringsvinkel och dorsalflexion.

Slutsats: Resultatet visade att barn med CP (7-8 dr, GMFCS IV-V) som tidigt f6ljts enligt
CPUP och fatt tidiga insatser hade mindre andel allvarliga ledrorlighetsinskrankningar med
avseende pa passiv rorlighet i nedre extremitet. Ett stort bortfall av inrapporterad rontgen
for grupp 2 gor det svart att dra négra slutsatser av variabeln hoftledslateralisering.
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Aims: The purpose of the study was to investigate differences between two groups of
children with cerebral palsy (CP) on GMFCS level III-V, according to decreasing
range of joint motion and hip displacement. The children in group 1 have, since the
age of 3 years been included in a follow-up program for persons with CP (CPUP).
They have also received early intervention from Swedish healthcare. Group 2 has
earliest from the age of 6 had access to the same follow-up and interventions.
Background: The Swedish healthcare follow children with CP systematically
according to CPUP whose purpose is to, through systematic radiographic and clinical
follow-up, combined with early intervention, limiting decreasing range of motion and
hip displacement.

Methods: This cross-sectional study included 313 children from all over Sweden
with CP, GMFCS level: III-V, with data registered when the children were 8 or
alternatively 7 years. Group 1 (n=264) consisted of children followed from 3 years or
earlier and group 2 (n=49) consisted of children who had the same interventions
earliest from 6 years of age. Evaluation variables were joint mobility in the lower
extremity and the level of the hip displacement, given the migration percentage
(MP).

Results: The results showed significantly better hip abduction for group 2. When
comparing, according CPUP, set alarm values the children on GMFCS level IV-V in
group 2 had significantly more serious decreasing range of joint motion with respect
to kneextension, popilitea angel and dorsiflexion.

Conclusion: The results showed that children with CP (7-8 years, GMFCS IV-V)
who early had been included in CPUP and received early intervention had less
serious contractures according to range of motion of the lower extremity. A big drop
in reported radiology for group 2 makes it difficult to draw any conclusions of the
variable hip lateralization.
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Introduktion

Cerebral pares

Cerebral pares (CP) ar en paraplydiagnos och defineras som en storningar av motorik
och balans, orsakad av en icke-progressiv skada pa den omogna hjarnan. Skadan
orsakar aktivtetsbegransningar, och de motoriska svarigheterna ar ofta kombinerade
med nedsatt perception, kognition, sensorik och kommunikation samt epilepsi och
beteendestorningar (1). Prevalensen i Europa varierar mellan 1,7 och 2,4/1 000 levande
fodda, enligt det europeiska registret for CP (SCPE), och det svenska uppfoljnings-
programmet (CPUP) (2-4). Eftersom CP ar en paraplydiagnos delas diagnosgruppen
upp i olika subtyper som beskriver symptom och utbredning; spastisk-uni- eller

bilateral form, ataktisk eller dyskinetisk form och faststalls vid 4-5 ars-alder (4, 5).
Gross Motor Classification System-Expanded & Revised (GMFCS E&R)

Gross Motor Classification System (GMFCS) ar ett klassifikationssystem i fem olika
nivaer som beskriver grovmotorisk forméaga hos barn och ungdomar med CP.
Tonvikten ligger pa formagan att sitta, sta och forflytta sig samt om det finns behov av
hjalpmedel. Den reviderade versionen fran 2007 (GMFCS E&R) bestar av 5 dlders-
intervaller i aldrarna 2 till 18 ar (6, 7). De ar beskrivna sa att det ar en tydlig och
meningsfull grans mellan de olika nivderna. Barn pa niva I gar sjalvstindigt utan
handhallna hjalpmedel och lar sig att hoppa och springa, dock med begransningar i
jamforelse med jamnéariga barn utan funktionsnedsattning. Barn pa niva II gar
sjalvstandigt, men med storre svarigheter att lira sig hoppa och springa. Barn pa niva
III behover ett handhéllet gdnghjalpmedel och har ett storre behov av rullstol vid
forflyttnignar utomhus. Barn pa niva IV transporteras i manuell rullstol eller kor
elrullstol. Barn pé niva V har begransad formaga till balbalans och huvudkontroll och
har ett stort hjalpbehov (6). Eftersom det ar svart att definiera och sarskilja utbredning
av funktionsnedséttningen pa basis av CP subtyp rekommenderar SCPE att graden av
funktionsnedsattning beskrivs med GMFCS (3). Det visar sig ocksa vara mer relevant
att anvinda GMFCS i relation till risk for hoftledsluxation dn att bedoma sannolikheten

for hoftledsluxation utifran de olika undergrupperna till CP (8).
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Sekundéara symptom vid Cerebral pares

Enligt definition av CP leder symptomen till aktivitetsbegransningar vilket bland annat
orsakas av inskrankt ledrorlighet och sekundara felstallningar (1). En form av
felstdllning ar hoftledslateralisering, ett tillstdnd som ofta ar forenat med smarta,
windsweptdeformitet (assymetrisk rotation av backen och hofter) och mojlig skolios-
utveckling for det drabbade barnet (9, 10). For att méata graden av lateralisering av
caputs femoris anvinds migrationsprocent (MP) som den viktigaste parametern for
bedomning caputs tackning av acetabelum (11). Flera studier har visat att en
begynnande lateralisering av caput har den hogsta indicen i tidig alder, med 6kad risk
ju hogre GMFCS-niva barnet befinner sig pa. Barn pA GMFCS-niva V har storst risk for
hoftledslateralisering mellan 2-5 ar, och vid 7-8 ars alder har 66 % av barnen
subluxerad hoft, d.v.s. mer dn en tredjedel av caput femoris ligger utanfor acetabelum.
Barn pa GMFCS-niva V 16per ocksa 2,5-3 ganger hogre risk att utveckla hoftleds-
luxation (MP >90%) jamfort med barn pa niva II1I-IV (8, 9).

Nir det giller ledrorlighet i nedre extremitet minskar den successivt, for barn péa alla
GMFCS-nivéer, i aldrarna 2-14 ar (12). Orsaken till att personer med CP utvecklar
nedsatt ledrorlighet och felstallningar ar mangfacetterat och beror framst pa en
onormal tonus, kokontraktion, nedsatt muskelstyrka, nedsatt balans, 6kad uttrott-
barhet samt nedsatt formaga att utfora isolerade rorelser (13). Nedsatt sensorisk
formaga sdsom perception och proprioception ar ocksa parametrar som paverkar
formagan att exempelvis sta uppratt med eller utan yttre stod (13, 14). Sammantaget
bidrar ovanstaende till muskelo-skelektala forandringar som leder fram till muskel-
forkortning, ledinstabilitet och skelettdeformitet (13). I vilka rorelseriktningar och i

vilken alder forsamringen sker dr dock beroende pa GMFCS-niva och CP subtyp (12).

Uppfdljning och interventioner fér barn med CP

Barn- och ungdomshabilitering

Barn- och ungdomshabilitering ar en verksamhet inom landstinget. Habiliteringen ska
kostnadsfritt ge rad, stod och behandling till barn och unga upp till 18 ars dlder som har

en diagnos inom autismspektrumstorning, utvecklingsstorning och/eller rorelsehinder

(15).
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Uppfoéljningprogram for cerebral pares, CPUP

I Barn- och ungdomshabiliteringens regi f0ljs personer med CP systematiskt enligt ett
uppfojningprogram (CPUP). Det startade i Skdne 1994 som ett samarbetsprojekt
mellan habilitering och barnortopedi i syfte att, genom systematisk rontgenologisk och
klinisk uppféljning i kombination med tidiga insatser, begriansa ledrorlighets-
inskrankning och forekomst av hoftledsluxationer. Programmet utsdgs 2005 till ett
nationellt kvalitetsregister, och det samlade materialet fran uppfoljningprogrammet
anvands till olika forskningsprojekt i syfte att 6ka kunskapen om CP och effekterna av
olika behandlingsinsatser (16). Fran och med 2007 deltar alla regioner i Sverige och
enligt 2014 ars rapport ar tackningsgraden hog, 95 % av alla barn med CP deltar i
registret. Registret innehaller olika formular (fysioterpi- ,arbetsterapi- , kognition,
neuropediatrik- , ortopedi- och rontgenformular) och uppgifterna registeras i CPUPs
databas av respektive yrkesgrupp. Uppfoljningsprogrammet har delvis natt sitt syfte, da

det visat sig att forekomsten av hoftledsluxation har minskat sedan inférandet av CPUP

(9).

Interventioner

Ett av CPUPs syften ar att tidigt upptiacka behov av preventiva interventioner i syfte att
motverka inskrankt ledrorlighet och hoftledsluxationer (16-18). Férutom preventiva
ortopediska- och spasticitetshammande operationer finns flera konservativa
behandlingsalternativ (4, 17, 18). Eftersom obalans i muskeltonus anses vara en orsak
till inskrankt ledrorlighet och hoftledslateralisering (13) har det under de senaste 20
aren tillkommit flera olika behandlingsmetoder i syfte reducera onormalt hog
muskeltonus i form av spasticitet (17). Ett exempel dr behandling med botulinumtoxin
(injektion av spasticitetshammande medel i enskild muskel), vilket kan anvindas med
eller utan kombination av ldngvarig t6jning (19-21). Behandling med botulinumtoxin i
kombination med en abduktionsortos gav, i direkt anslutning till interventionen, en
nagot mindre uttalad och langsammare lateraliseringsprogress jamfort med
kontrollgruppen (19, 20). Daremot reducerades inte behovet av ortopedisk hoftleds-
operation vid en langtidsuppfoljning 10 ar senare (20). Det finns ocksa studier som
indikerar att behandling med botulinumtoxin bor ges tidigt, vid MP pa 30%, for att
motverka progress av hoftledsdislokationen (22). Det finns evidens for att behandling
med botulinum toxin ger minskad spasticitet och forbattrad ledrorlighet i nedre
extremitet vid korttidsuppfoljning. Vid langtidsuppfdjning forefaller det dock mer
osdkert om behandlingen kan forhindra progress av ledrorlighetsinskrankning hos

vaxande barn med CP (23-25).
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Manuell stretching och langvarig t6jning, ar en ifrdgasatt behandlingmetod for att
motverka inskrankt ledrorlighet hos personer med CP. Det finns dock visst stod for att
ldngvarig t6jning i form av exempelvis gipsning over en eller flera leder bor anvandas
for att 6ka/bibehalla ledrorlighet (24). I 6vrigt finns tvetydig evidens for att manuell
stretching motverkar eller minskar forkomst av inskrankt ledrorlighet (24, 26-28). Ett
tydligt budskap i en Cochranerapport, 2010, ir att stretching inte har varken lang- eller
kortvarig effekt for personer med neurologisk skada eller sjukdom (29). I en rapport
fran Foreningen Sveriges Habilteringschefer, som syftar till att starka evidensen av
Barn- och ungdomshabiliteringes insater (EBH-rapport), rekommenderas dock

stretching for personer med CP for att motverka inskrankt ledrorlighet (30).

Nar det giller belastning i stdende finns det viss evidens for att regelbunden statraning
paverkar hamstringsmuskelns langd positivt (31). Det finns ocksa studier som tyder pa
att statiskt stdende temporart minskar spasticiteten i nedre extremitet. Daremot finns
det ingen siker evidens att statiskt stiende motverkar hoftdysplasi (felaktig utveckling
av hoftleden) (32). En mindre svensk undersokning drar ocksa slutsatsen att adduktor-
spasticitet i kombination med att benen sitts fast i stastodet paverkar caputs tendens
till lateralisering negativt (33). En annan idé ar att bredbentstidende skulle paverka
placeringen av caput i acetabelum positivt d& hoftabduktion ar ett ggynnsamt lage for

hoften, samtidigt som det ger en langvarig tojning av adduktorerna (34).

Positionering i liggande, sittande och staende ar ytterligare en behandlingsform som
anvands for att uppna symmetri under dygnets alla timmar i syfte att motverka
hoftledslateralisering (35). I Sverige ar de flesta barnhjialpmedel kostnadsfria for
familjerna, vilket innebar att i stort sett alla barn och ungdomar har mgjlighet att sitta
och sta dven om de ar beroende av yttre stod sdsom arbetsstol eller nagon typ av
stastod (36). Det finns ocksa visst stod i litteraturen for att positionering ger farre

hoftledsluxationer, ett minskat behov av botulinumtoxin, ortopedisk kirurgi och ortoser

(35).

En av orsakerna till att personer med CP drabbas av inskriankt ledrorlighet ar nedsatt
muskelstyrka (13). Det finns evidens for att styrketraning forbattrar gangformagan hos
barn med CP (37), men inte hur traningen paverkar den passiva ledrorligheten (38).
Det finns ocksa viss evidens att grovmotorisk funktionell traning, som att resa sig upp
fran sittande till stiende och aktiviteter i staende, paverkar den posturala kontrollen,

men daremot ar det osdkert om traningen motverkar felstallningar (39).
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D& CPUP-registret har hog tackningsgrad ar det sannolikt att barn som registreras i
uppfoljningsprogrammet i 6-ars alder eller senare har anlant till Sverige senare och
darmed inte haft tillgdng samma preventiva insatser. Man kan darfor anta att det
endast ar ett fatal barn, med mattlig till svar CP, som haft tillgéng till de preventiva
konservativa insaterna, som systematiskt ges i svensk habiliterings regi, utan att vara
registrerade i CPUP-registret forran vid 6 ars alder. CPUP gor det darfor mojligt att
anvianda matdata fran de barn som senast fran 3 ars alder foljts enligt uppfoljnings-
programmet och fatt de insatser som beskrivits i introduktionen och jaimfora med de
barn som har anlint till Sverige senare, och darfor inte haft tillgang till samma insatser
i forskolealdern. Enligt UNICEFs faktablad har, i vissa medel- och laginkomstlénder,
endast ett fatal barn tillgéng till rehabilitering/habilitering, kirugiska ingrepp och
adekvata hjalpmedel (40). Det gar darfor att anta att en del av de barn som anlander till
Sverige inte haft tillgang till uppfoljning, hjalpmedel, ortopediska och och icke-
ortopediska insater i sina hemlinder, i samma utstrackning som barnen boende i

Sverige.

Konservativa interventionerna ar, i kombination med uppfoljning enligt CPUP, vil
forankrade nationellt och anvands som prevention for att forhindra eller begransa
graden av inskrankt ledrorlighet och hoftledslateralisering (18). Foreningen Sveriges
Habiliteringschefer beskriver i en EBH-rapport, angdende interventioner for att
bibehalla ledrorlighet, de olika insatsernas evidens (30). Aven om det finns studier som
tyder pa att manuell stretching, 1angvarig t6jning, statraning, styrketraning och
positionering i kombination med botulinumtoxin, kan paverka ledrorlighet och
forekomst av hoftledsluxationer, dr det behandlingsformer vars evidens ar ifragasatt
(17, 20, 24, 35). Flera forfattare menar ocksa pa att det kravs preventiv kirurgi for att

undvika hoftledsluxation (9, 41, 42).

Syfte och fragestallning

Syftet med studien var att undersoka om det fanns nagra skillnader mellan tva grupper
av barn med CP pA GMFCS-niva III-V, med avseende pa ledrorlighetsinskrankning och
hoftledslateralisering. Barnen i den ena gruppen (grupp 1) har senast fran 3 ars alder
foljts enligt CPUP. Dessa barn har ocksa fatt tidiga insatser fran Barn- och ungdoms-
habilitering och svensk sjukvard, vars syfte har varit att motverka ledrorlighets-
inskrankning och hoftledsluxation. Barnen i den andra gruppen (grupp 2) har tidigast

fran 6 ars alder hatft tillgang till samma uppf6ljning och insatser.
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Fragestallningar

e Finns det skillnader, vad giller ledrorlighet i nedre extremitet, mellan gruppen
barn som senast fran 3 ars alder (grupp 1) haft tillgang till insatser fran Barn-
och ungdomshabiliteringen och svensk sjukvard, inklusive uppfoljning enligt
CPUP, och den grupp barn som tidigast frén 6 ar (grupp 2) har tillgéng till
samma insatser.

e Finns det skillnader, vad galler hoftledslateralisering, mellan gruppen barn som
senast fran 3 ars alder (grupp 1) har haft tillgang till insatser fran Barn- och
ungdomshabiliteringen och svensk sjukvard, inklusive uppfoljning enligt CPUP,
och den grupp barn som tidigast fran 6 ar (grupp 2) har tillging till samma

insatser.

Metod och material

Deltagare och design

Den genomforda studien dr en tvirsnittsstudie som baseras pa uppgifter,
inrapporterade till CPUP, mellan aren 2007 och 2015 fran alla regioner i Sverige.

Totalt fanns 672 barn med CP, GMFCS III-V, med inregistrerade uppgifter i
fysioterapiformuliret vid 8 alternativt 7 ars uppf6ljning. Populationen delades in i tva
grupper, grupp 1 bestod av barn som registerats i CPUP vid 3 ar eller tidigare och grupp
2 bestod av barn som registerats fran 6 ar eller senare. Fran och med 2007 deltar alla
regioner i Sverige i uppfoljningsprogrammet, men barn fodda upp till 7 ar innan
respektive regions intrade CPUP har registerats i efterhand (43). Det betyder att de haft
tillgang till insatser via Barn- och ungdomshabiliteringen, d&ven om de inte foljts enligt
CPUP. For aktuell studie var det intressant att jamfora tva grupper av barn; de som haft
tillgdng till tidiga insatser fran Barn- och ungdomshabiliteringen och svensk sjukvard
(grupp 1), inklusive uppfoljning enligt CPUP, jamfért med de barn som inte haft
tillgang till samma insatser i forskoledldern (grupp 2). Av den anledningen exkluderas
barn i grupp 2 som registerats innan 2009, med undantag av de tidigt anslutna
regionerna Sk&ne-Blekinge vars mitdata inkluderades fran och med 2007. Aven de
barn som var fodda i Sverige, men inte registerats i CPUP forran vid 6 ars alder eller
senare, exkluderades. De barnen exkluderades, eftersom man kan anta att de haft tidig
tillgéng till insater fran Barn- och ungdomshabilitering och svensk sjukvard dven innan
de registerats i CPUP. Flera barn saknade uppgifter om fodelseland, aven de

exkluderades om de hade inrapporterade insatser vid forsta inregisterade uppfoljnings-



tillfallet i CPUP. Av 674 barns inregisterade uppgifter i CPUP uppfyllde 313 barn
inklusionskriterierna, 264 i grupp 1 och 49 i grupp 2 (Figur 1).
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Figur 1: Flodesschema éver bortfall och gruppindelning.
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Om 8 ars registering saknades har 7 ars inregisterade data fran fysioterapiformularet

anvants. 10 barn hade genomgatt nagon form av ortopedisk- och/eller spasticitets-

hdmmande operation mellan 7 och 8 ars alder, och dven i de fallen har 7 ars mattillfalle

anvants (Tabell 1). Nir det galler rontgen hiamtades uppgifterna fran rontgen-

formularet och den rontgenbedémning som lag narmast 8 respektive 7 ars

fysioterapibedomning har anvants i studien.

Tabell 1: Fordelning av dlder vid anvdnd fysioterapibedomning

Alder vid uppfdljning Grupp1 Grupp2 Totalt
fysioterapi n (%) n (%) n (%)
7 &rs uppfoljning 103 (39) 14 (28,6) 117(37,4)
8 &rs uppfoljning 161(61) 35(71,4) 196 (62,6)
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Datainsamling och registeruppgifter

Nar ett barn uppvisar tecken pa CP-liknade symtom informeras och tillfragas
foraldrarna om deras barns eventuella deltagande i CPUP. De barn som sedan ingar i
CPUP f0ljs enligt standardiserade, yrkesspecifika formular som registreras manuellt i
CPUP-databas. All data, bakgrundsdata och utvarderingsvariabler, som ligger till grund
for aktuell studie har hamtats ur CPUP-registret. Utvarderingsvariablerna var
ledrorlighet i nedre extremitet samt graden av hoftledens lateralisering, angivet i MP
(Tabell 2).

Tabell 2: Bakgrundsdata och utviarderingsvariabler som inhdmtats frGn CPUP-registret

Uppgifter Variabler

Bakgrundsdata Konservativa insatser for grupp 1 (5 ars uppfoljning),
ortopediska- och spasticitetshimmande operationer, kon,
GMFCS-niva och CP subtyp.

Utvarderingsvariabeler Ledrorlighet nedre extremitet: respektive variabels saimsta
sida- hoftabduktion, hoftextension, hamstringsvinkel,
knéextension och dorsalflexion med extenderat kna.

Hoftledslateralisering: migrationsprocent (MP) som mits i
Reimersindex (RI).

For att beskriva vilka konservativa insatser de tidigt registerade barnen (grupp 1)
erhallit i forskoleadldern, har 5 ars uppfoljningstillfalle (CPUP) anvants (tabell 3).
Uppgifterna, som avser insatser sedan foregaende mattillfille, finns angivet i CPUPs
fysioterapiformulér. Belastning i stdende anges i typ av stastod, positionering av fot och
fotled anges i anvindning av eventuell fotortos. Tillgang till hjalpmedelsstol indikerar
att barnet, &tminstone under en del av barnets vakna tid, positioneras i sittande. Aven
interventioner sisom behandling med botulinumtoxin samt traning for att bibehalla

ledrorlighet och forbattra styrka anges i fysioterapiformuléaret.
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Tabell 3: Forteckning éver vilka konservativa insatser tidigt registrerade barn med CP,
GMFCS-niva III-V, erhallit det senaste Gret innan 5 ars uppfoljining i CPUP. Insatserna syftar
bland annat till att motverka ledrorlighetsinskrdnkning och héftledslateralisering. 19 av totalt
264 barn i grupp 1 saknade 5 Grs uppfoljining.

Konservativ insats 5 ars
uppfoljning
n = 245 (%)
Anvénder stdhjalpmedel 203 (82,9)
Anvander ortoser 206 (84,1)
Anviander hjalpmedelsstol 200 (81,6)
Tranar specifik styrka 191 (78)
Tranar specifik rorlighet 221 (90)

Behandlats med botulinumtoxin 83 (33,9)

For att ytterligare beskriva populationen i studien har historiska data 6ver
inregisterade ortopediska- och spasticitetshammande operationer inhdmtats fran
CPUP-registrets operationsformular samt kompletterats med uppgifter fran
fysioterapiformuliret (Tabell 4). Nar det galler grupp 2 saknas uppgifter om vilka
konservativa och/eller kirurgiska insatser de erhallit under forskoletiden och gruppen
kan darfor inte beskrivas med avseende pa dessa insatser. Vilka operationer barnen i
grupp 2 genomgatt sedan de registerats i CPUP, vid 6 ars alder eller senare, finns

redovisat i tabell 4.

Tabell 4: forteckning dver vilka olika typer av ortopediska operationer och/eller operationer
1 syfte att minska spasticitet som barn med CP, GMFCS-III-V, genomgdtt innan 7 ars dlder.
NE=Nedre extremitet SDR=Selektiv dorsal rizotomi

Grupp 1 Grupp 2 Total
n=264(%) n=49 (%) n=313
Totalt antal opererade barn 117 (44,3) 3(6,1) 120 (38,3)

- I__{('jftoperation (mjukdelsingrepp alt hoftosteotomi) 67 (57,3) 1

- Ovrig ortopedisk operation 11 (9,4)

- Genomgitt ett flertal operationer pé olika nivieri NE 14 (12,0) 2

- SDR alt baklofenpump 17 (14,5)

- SDR alt baklofenpump + kompletterande ortopedisk 8(6,8)

operation
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Utvarderingsvariabler

Ledrorlighet i nedre extremitet anges i grader och méts med goniometer enligt en
standardiserad manual i CPUP (44, 45). Undersokningarna utfors av fysioterapeuter pa
de regionala habiliteringarna. Barn pA GMFCS-niva III-V, under 6 &r, undersoks 2
ganger per ar och barn over 6 ar undersoks 1 gang per ar (46). Matdata registreras
sedan i fysioterapiformularet i CPUPs databas. Reliabiliteten for ledrorlighetsmatning
med goniometer for barn med CP varierar ndgot mellan olika leder. Tva studier visar
ungefar samma inter- och intrareliabilitet for hoftextension (ICC 0,95 resp 0,98) och
lagst interreliabilitet (ICC 0,61) for hoftabduktion (47, 48).

For att uppméarksamma att det finns risk for inskrankt rorlighet anvinds, enligt CPUP,
standardiserade griansviarden (larmvirden), uppdelade efter GMFCS-nivaerna I-I11
samt IV-V. I foreliggande studie har gransviarden for barn pA GMFCS-niva IV-V
anvants och barnen pA GMFCS-niva III exkluderas dd grupperna jamfors med avseende
pa forekomst av larmvarden. Gront viarde innebér god ledrorlighet, gult varde
signalerar ett virde som bor beaktas och behandlas, rott varde innebéar inskrankt
ledrorlighet (Tabell 5) (49).

Tabell 5: Enligt CPUP standardiserade grdnsvdrden for nedre extremitet, for att

uppmdrksamma inskrdnkt ledrorlighet, risk for inskrdnkt ledrorlighet samt god ledrérlighet.

GHFCS TV

Héftabduktion

Hamstringsvinkel

<30°

o <OO
Kniextension >-20° <-10°
o o

<0°

Dorsalflexion m extenderat kna

Graden av hoftledens lateralisering anges i MP, och bendmns Reimers index (RI) med
enheten procent. RI bedoms med hjalp av rontgenundersokningar som genomfors
enligt ett specifikt virdprogram (44). Barn med CP pa GMFCS-niva III-V rontgas en
gang per ar eller oftare om det bedoms relevant. Bilderna granskas av en rontgenlidkare

innan de registreras i CPUPs databas.

MP har i jamforelse med andra rontgenologiska méatt pa hoften god samtida validitet

och reliabilitet (50). Det forefaller dessutom finnas konsensus mellan flera forfattare
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om vilken MP som forligger vid dislokation av héftleden. RI 6ver 33 % innebéar en
dislokation (subluxation) av hoftleden. RI pa 90-100% innebar att hoftleden ar luxerad
(51, 52). Om RI 6verstiger 40% och 6kar med 10% pa ett ar kan det vara en indikation

for preventiv kirurgi (9, 41).

Aven virdet pa hoftledens MP kan Klassificeras med hjilp av standardiserade
gransvarden. Ett "gront varde” innebar att caput femoris har en tillfredsstéllande
tackning i acetabulum, om RI ar mindre an eller lika med 33%. Ett RI mellan 33 % till
39 % klassificeras det som ett Gult varde” och det bedoms finnas en risk for framtida
luxation. Med ett RI pa 40% eller mer, anses hoften sannolikt vara i behov av kirurgiskt

ingrepp och klassificeras som ett "r6tt virde”, enligt CPUP (11).

Inregistrerade matdata da barnen var i lderspannet 7-8 ar jamfors mellan grupp 1 och
2 med avseende pa utfallet av ledrorlighet i nedre extremitet. Nar det galler hoft-
rontgen, for utvardering av hoftledslateralisering, samstammer inte tidpunkten for
undersokningarna med inrapporterad fysioterapiuppfoljning. Alder vid réntgen-

undersokningen kan darfor variera mellan 6 till 9 ar (Figur 2).

Av de 49 barnen i grupp 2 saknade 8 (16,3 %) ett varde pa hoftabduktion, 7 (14,3 %) ett
inrapporterat viarde pa hoftextension och 12 (24,5%) barn en inrapporterad
hoftrontgen. For de 264 barnen i grupp 1 var motsvarande bortfall 25 (9,5 %), 14 (5,3
%) respektive 9 (3,4 %).

Grupp1 Gruppz
Barn med CP, GMFCSIII-V, Barn med CP, GMFCSIII-V,
inregistrerade i CPUP senast inregistrerade i CPUP tidigast
vid 3 dirs dlder vid 6 dirs dlder
r ¥
Jamforagrupproch2i8 alt. 7 &rs

Alder med avseende pa
Utvarderingsvariablerna:

+ Hoftabduktion

* Héftextension

* Knaextension

* Hamstringsvinkeln

+ Fotens dorsalflexion med
extendert kni

* Migrationsprocent

Figur 2: Flodesschema over hantering av mdtdata CPUP-registret
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Statistisk analys

Eventuella skillnader mellan grupperna, med avseende pa bakgrundsvariablerna kon,
CP subtyp och GMFCS-niva berdknades med Chi-2 test. Eftersom grupperna inte var
lika stora och grupp 2 inneholl fa individer samt att datat inte var normalfordelat,
analyserades skillnader mellan grupperna med avseende pa utviarderingsvariablerna,
med icke-parametriska test. Jimforelsen mellan de olika gruppernas undersoknings-
variabler genomférdes med hjilp av median, kvartilavstand samt 10:e percetilen. P-
vardeberdkningar genomfordes med Mann-Whitney U test. Alla statisktiska

berakningar utfordes i IBM SPSS, version 23 och 22.

Vidare kategoriseras utvarderingsvariablerna i, enligt CPUP, standardiserade
gransvarden och fordelningen av utfallet redovisas visuellt i stapeldiagram. P-vardes
berdkningar genomfordes med Chi-2 test. De standardiserade griansviardena ar
uppdelade i GMFCS-nivaerna I-III samt IV-V och darfér har GMFCS-niva III uteslutits

och resultatet avser endast niva IV och V. Signifikansniva sattes till p<0,05.

Etiska aspekter

Ett, av foraldrarna godkant, syfte med CPUP ar att samla information om diagnosen CP
till olika forskningsprojekt. Nar uppgifter fran CPUP-databasen anvands for
uppsatser/arbeten inom hogskoleutbildningen skall projektbeskrivning lamnas till
CPUPs registerhallare. Registerhéllaren ansvarar bland annat for att etiska provnings-
niamnden godkant studier, dar s behdvs. Forutsatt att reglerna for forskning i CPUP-
databasen f6ljs och att etiska principer beaktats kravs inget godkdnnande av
publikationskommittén (representanter fran CPUPs styrgrupp och RC syd) for arbetets
genomforande (53). Till foreliggande studie har endast avidentifierad information
erhéllits. Ytterligare godkdnnande, forutom fran registerhéllaren, bedomdes inte vara
aktuellt.

Resultat

Av de 313 barnen med CP, GMFCS-niva I1I-V, som uppfyllde inklusionskriterierna var
118 flickor och 189 pojkar, 264 barn var tidigt registerade (grupp 1) och 49 barn var
sent registerade (grupp 2). Det fanns en signifikant skillnad mellan grupperna vad

géller konsfordelning (p=<0,001), men 12,2 % av barnen i grupp 2 saknade uppgifter
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om kon. I bdda grupperna dominerade andelen pojkar (60,6 % i grupp 1 respektive 59,2
% i grupp 2). Det foreldg dven en signifikant skillnad vad géller diagnostiserad CP
subtyp (p=0,030), men den spastiska formen av CP var vanligast i badda grupperna,
59,1 % igrupp 1 och 55,1 % i grupp 2. Daremot foreldg inte nagon signifikant skillnad
vad giller fordelning av GMFCS-niva ( p=0,859) (Tabell 6).

Tabell 6: Fordelning av antal barn, CP, GMFCS III-V, i grupp 1 ( tidigt registerade barn)
grupp 2 (sent registerade barn) med avseende pd GMFCS-nivé och CP-subgrupp.

Grupp 1 Grupp 2 Totalt p-varde
n (%) n (%) n (%)
Kon
Flickor 104 (39,4) 14 (28,6) 118 (37,7) < 0,001
Pojkar 160 (60,6) 29 (59,2) 189 (60,4)
Ej registrerat o (o) 6 (12,2) 6 (1,9)
GMFCS-niva 0,856
I 53 (20,1) 9 (18,4) 62 (19,8)
v 109 (43,3) 19(38,8) 120 (40,9)
v 102(38,6)  21(42,9) 123 (39,3)
CP-subtyp 0,030
Ataxi 6(2,3) 2(4,1) 8(2,6)
Dyskinesi 86 (32,6) 12 (24,5) 98 (31,3)
Ej 16 (6,1) 7 (14,3) 23(7,3)
Kklassifiserad/blandform
Spasticitet 153 (59,1)  27(55,1) 180 (58,5)
Ej klassifiserad 0 1(2,0) 1(0,2)
Totalt 264 (100) 49 (100) 313 (100)

Av de inrapporterade utvarderingsvariablerna, ledrorlighet i nedre extremitet och
hoftledslateralisering (RI), var skillnaden mellan grupperna signifikant vad géller
passiv rorlighet i hoftabduktion, dar grupp 2 hade signifikant battre rorelseomféng
jamfort med grupp 1. Medianvarde och kvartilavstand for grupp 1 var 35° (30°-40°)
respektive 40° (30°-45°) for grupp 2 (p=0,019). I 6vrigt visade inte jamforelsen mellan

grupperna pa nagra signifikanta skillnader (Tabell 7).
Da barnen som genomgatt nagon form av ortopedisk operation alternativt selektiv

dorsal rizotomi eller inopererad baklofenpump innan 7 ar exkluderades, visade inte

resultatet pa nagra signifikanta skillnader mellan grupperna.
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Tabell 7: Ledrérlighet angivet i grader samt reimersindex angivet i procent (median,
kvartilavstdnd och 10:e percentilen) hos barn i dldersspannet 7-8 Gr, CP, GMFCS III-1V. Hos
barn i den grupp barn som senast vid 3 drs dlder (grupp 1) respektive den grupp barn som
tidigast vid 6 ars alder (grupp 2) registerats i CPUP (grupp 2).

Tidigt registerade barn, Sent registerade barn,
Variabel grupp 1 (n=264) grupp 2 (n=49)

Median (kvartilavstind) 10:e percentilen Median (kvartilavstind) 10:e percentilen P

Hoftabduktion 35 (30-40) 20 40 (30-45)2 21 0,019
Héftextension 10 (0-10) -5 7,5 (0-15)P -6,4 0,707
Hamstrings- 130 (125-140) 115 130 (120-140) 110 0,108
vinkel

Kniextension -2 (-10-0) -20 0 (-20-0) -30 0,747
Fotled 5 (0-10) -7,3 10 (-6,25-15) -21,5 0,873
dorsalflexion

RI 26 (33-20) 43 25 (31,5-18)° 42 0,227

RI=reimersindex
a Hoftabd: n= 41
b Hoftext: n= 42
cRI:n=37

Vid jamforelse av utvarderingsvariablerna med standardiserade gransvarden, for barn
pa GMFCS-niva IV-V (n=251), hade grupp 1 ( n=211) signifikant mindre andel roda
varden jamfort med grupp 2 (n=40) vad giller kndextension (16,1 % respektive 30 %,
Pp=0,037), hamstringsvinkeln (24,6 % respektive 45 %, p=0,009) och dorsalflexion (9,3
% respektive 21,6 %, p=0,028). I 6vrigt var skillnaderna mellan grupp 1 och 2 inte

signifikanta (Figur 3).

D& barnen som genomgatt nagon form av ortopedisk operation alternativt selektiv
dorsal rizotomi eller inopererad baklofenpump innan 7 ar exkluderades, visade
resultatet att grupp 1 (n=110) hade signifikant mindre andel r6da varden jamfort med
grupp 2 (n=38) vad giller hamstringsvinkeln (27,1 % respektive 44,7 %, p= 0,045). I

ovrigt var skillnaderna mellan grupp 1 och grupp 2 inte signifikanta.
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larmvarden GMFCS IV-V

. | | |
80%

70%

60%

50% m inskrankt rrl
40% risk for inskrankt rrl
30% God rrl
20%
10%
0,
0% 17 oa 1 2b 1 2 1 2 1 2 1 2
hoftabd hoftext kndext hamstringsvinkel dorsalflex RI

Figur 3: Andelen gréona, gula och roda virden, med avseende pd ledrorlighet i nedre extremitet
och hbftledeslateralisering hos barn i dldern 7-8 Gr, CP, GMFCS IV-V. Jc'imﬁ)'relse mellan de
barn som senast vid 3 ars foljs enligt CPUP och de barn som tidigast fran 6 ars alder har
tillgang till samma uppfoljining. Grona, gula och réda virden baseras pd CPUPs
standardiserade grdnsvdrden som delar in ledrorlighet och hoftledslateralisering i god, risk

for inskrdnkt samt inskrdnkt rorlighet respektive grader av héftledslateralisering.
a Hoftabd:n=32

b Hoftextension: n=33

¢ RI: n=31

Diskussion

Resultatet av studien visade pa en signifikant skillnad avseende hoftens rorlighet i

abduktion, dar barnen i grupp 2 hade en bittre ledrorlighet. Resultatet av jamforelse
mellan de icke-opererade barnen visade inte pa nagra signifikanta skillnader.

Daremot fanns signifikanta skillnader vad giller jamforelse av CPUPs standardiserade
gransvarden for barnen pa GMFCS IV-V, dar grupp 2 hade storre andel inskrankt
rorlighet (roda varden) vad géaller knaextension, hamstringsvinkeln och fotens
dorsalflexion. D4 barnen som genomgatt ndgon ortopedisk och/eller spasticitets-
hdmmnade operation exkluderades hade grupp 2 signifikant storre andel réda viarden
med avseende pa hamstringsvinkeln. I 6vrigt fanns inte négra signifikanta skillnader
mellan gruppen barn med CP, GMFCS III-V, som registrerats i CPUP senast vid 3 ar
alder och haft tillgang till standardiserad uppfoljning med vil férankrade insatser via
Barn- och ungdomshabiliteringen och svensk sjukvérd (grupp 1), och den grupp barn

som tidigast fran 6 ar (grupp 2) har haft tillgang till samma insatser. Gruppernas
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sammansattning var jamforbara vad giller GMFCS-niva, men skilde sig ndgot vad
géller CP subtyp och kon. Vi vet att barn pd GMFCS-niva V med spastisk form av CP
har storst risk att drabbas av hoftledslateralisering (11), men skillnaden mellan
grupperna bedoms inte paverka resultatet i studien. Dessutom menar flera forfattare
att GMFCS-niva ar mer anvandbart som prediktivt instrument, jamfort med CP subtyp,
nar det giller att bedoma risk for hoftledslateralisering (8).

Beskrivningen av vilka insatser barn med CP pa GMFCS-niva I11-V erhaller i
forskoledldern visade pa att en stor andel av barnen anvinde staskal, ortoser och
hjalpmedelsstol. Det samstimmer med Rodbys studie (36) som visade pa att de flesta
barn i Sverige, som inte sjalva har har forutsattning att sitta och sta, erhéller hjalp-
medel for &ndamalet. Nar det géller behandling och handledning av fysioterapeut
tranade mellan 80-90 % specifik rorlighet och/eller specifik styrka och drygt en
tredjedel hade, mellan 4-5 4r, behandlats med botulinumtoxin. Aven om
sammanstallningen avser aret innan 5 ars uppfoljning, och insatserna naturligtvis kan
variera nagot pa individniva, fir man anta att barn som haft kontakt med Barn- och
ungdomshabilitering innan 3 ars alder har erhallit mojlighet till samma behandling och
traning under flera ar. Sammanstéallningen tyder dock pa att en stor andel barn, med
medelsvar till svar CP, och deras natverk, 1agger mycket tid och energi pa att forhindra
inskrankt ledrorlighet och hoftledslateralisering. Dessutom har knappt hélften av
barnen i grupp 1, och drygt 5 % av barnen i grupp 2, innan 7 ars alder genomgéatt nagon
form av ortopedisk- och/eller spasticitetshimmande operation. Vilka eventuella
ortopediska operationer som barnen i grupp 2 genomgatt innan de registerats i CPUP
eller vilka konservativa insatser barnen erhallit i respektive hemland, innan de anlant

till Sverige, ar dock okant.

I CPUPs arsrapport 2015 presenteras tre mal. Tva av malen avser ledrorlighet nedre
extremitet och malsattningen var att ledrorligheten for rorelseriktningarna kna-
extension och dorsalflexion ska vara ”grona eller gula” for >90 % av alla barn med CP,
oberoende av GMFCS-niva (54). Resultatet i aktuell studie visade att det mélet inte ar
uppnétt, da 83 % av barnen i grupp 1 och 70 % av barnen i grupp 2 hade gula eller
grona varden med avseende pa passiv kndextension. Daremot hade 90 % av barnen i
grupp 1 och niistan 80 % i grupp 2 gula eller grona virden pa fotens dorsalflexion. Aven
vid jamforelse med tidigare studier var medianvardet och 10:e percentilen i den har
studien sdmre, jamfort med tidigare studie dar man ocksa undersokt passiv ledrorlighet
hos barn, innan respektive efter inférandet av CPUP. I den studien kunde man visa att

CPUP samt spasticitetshimmande konservativ behandling minskat forekomsten av
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svara kontrakturer (17). Det samstammar daremot med foreliggande studie, dar
jamforelsen av CPUPs gransvarden resulterade i signifikant battre varden for grupp 1,
vilket innebar att gruppen som haft tillgéng till tidig uppfoljning med efterfoljande
insatser hade mindre allvarliga ledrorlighetsinskrankningar. Att skillnaden mellan
mellan grupperna inte ar entydiga kan forstas bero pa en rad olika faktorer. En tankbar
orsak ar att en del av barnen i sitt hemland har haft tillgéng till ortopediska
operationer, hjalpmedel och konservativa insatser som syftat till att bland annat
motverka ledrorlighetsinkrankning och hoftledslateralisering. Enligt UNICEFs
faktablad fran 2013 ser forutsittningarna for barn med rorelsehinder mycket olika ut i
manga lag- och medelinkomstlander, inte séllan beroende av den enskilda familjens

ekonomi (40).

En annan orsak skulle kunna vara att ledrorlighetsinskrankningar utvecklas olika, och
ar beroende av GMFCS-niva och alder. Nordmark och Héagglund visade i en studie att
hoftabduktion for barn med bilateral CP, och ligre GMFCS-niva minskar fran 7 ars
alder. Daremot minskar hamstringsvinkeln, kndextension och fotens dorsalflexion
redan fran 2 ars alder (12). Det dr nagot som kan forklara att rorelseriktning —
hoftabduktion, var en rorelseriktning med god ledrorlighet och hog andel ”grona
varden” i bdda grupperna. Detta i motsats till hamstringsvinkeln, fotledens
dorsalflexion och knéextensionen som, i bada grupperna, hade hogst andel “gula och
roda varden”, d.v.s. virden som bor beaktas respektive bedoms som inskrankt
ledrorlighet. Ytterligare felkilla ar ett betydande bortfall av méatvarden just for

variablerna hoftabduktion och hoftextension for barnen i grupp 2.

Oavsett om barnen var tidigt eller sent registerade eller hade genomgatt ndgon form av
ortopedisk- och/eller spasticitetshammande ingrepp, hade endast 10% av 313 barn ett
RI 6ver 42 %. Det ar ett resultat som kan sdgas samstimma med studier dar
hoftledsluxationer minskat radikalt efter inforandet av systematisk uppfoljning enligt
CPUP (9). Larnet m.fl. kommer i sin studie fram till att 47% av barnen pA GMFCS-niva
V, 24% for barnen pa GMFCS-niva IV och 23% av barnen pa GMFCS-niva III riskerar
att innan 7-8 ars alder utveckla en hoftledslateralisering pa >40% (8). Att det inte
foreldg nagon signifikant skillnad mellan grupp 1 och 2, vad géller graden av
hoftledslateralisering, kan eventuellt forklaras med ett stor bortfall av rontgenuppgifter
i grupp 2 och att resultatet delvis beror pa slumpen. Bortser man fran det betydande
bortfallet ar det ett resultat som inte samstammer med tidigare studier dar inforandet
av CPUP bidragit till en markant minskning av hoftledslateralisering (9, 10). Det kan

ocksa, eventuellt, forklaras med att barnen i grupp 2 erhéllit likvardiga konservativa
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insatser och/eller genomgéatt ndgon form av kirurgiskt ingrepp innan de registerats i

CPUP, i Sverige eller i sitt ursprungsland.

En forklaringen till att resultatet inte paverkades nimnvért av att barn som genomgatt
nagon form av ortopedisk- eller spasticitetshammande operation exkluderas, kan vara
att samtliga utvarderingsvariabler, bade ledrorlighet och graden av hoftleds-
lateralisering, ur CPUP-registret inte var korrelerat till den sida det eventuella
kirurgiska ingreppet var utfort. Alla virden var den “sdmsta sidans” virde, vilket kan
vara den sida som inte atgdrdats med ett kirurgiskt ingrepp. Det betyder att &ven om
barnet genomgatt ndgon form av ortopedisk operation kan inhdmtat virde i den har
studien gilla den "andra sidan”, den sida som vid aktuell uppf6ljning var simst. En
annan forklaring till att resultatet inte skiljer sig ar att ortopediska operationer har
behandlats utan hiansyn till vilket kirurgiskt ingrepp som utforts. Det innebir att
barnets samtliga utviarderingsvariabler har exkluderas oavsett vilken rorelseriktning,
eller led i nedre extremitet, det genomgangna kirurgiska ingreppet varit avsett att

paverka.

Resultatet av studien visade att skillnaderna mellan grupperna inte var entydiga, trots
olika forutsattningar i forskolealdern. Det kan sdagas samstimma med de studier vars
resultat visat att tidiga insatser sdsom staende i staskal, stretching, ortoser,
positionering och botulinumtoxin kan bromsa, men inte forhindra progress av
ledrorlighetsinskrankning och hoftledslateralisering (20, 21, 23, 25, 26, 32, 35). Det
finns ocksa mycket som talar for att det kommer att beh6vas en reoperation under
uppvixten, &ven om barnen genomgatt nagon form av preventiv operation i syfte att
forebygga hoftledsluxation i forskoledldern (9). Beskrivningen av vilka insatser barnen i
grupp 1 erhallit, vad giller hjalpmedel och specifik traning, har inte heller presenterats
med avseende pa vare sig kvalitet, anvandningstid eller frekvens. For att utvardera de
olika insatsernas eventuella effekt pa utvarderingsvariablerna, ledrorlighet och
hoftledslateralisering, behover varje enskild intervention matchas med utfalls-
variablerna, vilket skulle vara en intressant fragestillning for framtida studie.
Dessutom bor tillaggas att utvarderingvariablerna i foreliggande studie endast utgor en
liten del av det man onskar uppna med de beskrivna interventionerna. Studien jamfor
grupperna endast med avseende pa variablerna ledrorlighet och hoftledslateralisering,
vilket innebar att ingen hiansyn har tagits till andra viktiga variabler pa kropps-
funktionsniva sasom andingsfunktion och magtarmfunktion. Resultatet sager inte
heller ndgot om hur tidig uppfoljning och tidiga insatser paverkar aktivitetsformaga,

livskvalitet och mgjlighet till delaktighet.
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Syftet med aktuell studie var att jamfora tva olika grupper, en grupp som fatt tidiga
insatser och uppfoljning samt en grupp som inte haft tillgang till samma insatser i
forskoledldern. Av den anledningen exkluderades barn i grupp 2 som var registerade
fore 2009, och 2007 for Skane- Blekinge, da de haft tillgang till habiliteringsinsatser
innan respektive regions intrade i CPUP. Vidare exkluderades barn i grupp 2, med
fodelseland Sverige eller med oként fodelseland som erhéllit insatser innan forsta
registrering i CPUP. Det dr ett metodval som gar att diskutera och som till viss del

bygger subjektiv bedomning av vilka barn som skulle exkluderas.

Studiens design och de begransade antalet barn som ingétt i studien, i kombination
med att CP ar en heterogen diagnos, gor det inte mojligt att dra slutsatser om orsak till
utfallet i de olika grupperna. Vidare ar det vid analys av resultatet viktigt att ta hansyn
till att bakomliggande orsaker till utfall inte ar ként (55). Kdnda faktorer var alder vid
uppfoljning, alder vid registering, CP subtyp, GMFCS-niv4, fodelseland, eventuell
genomgangen ortopedisk operation innan 7 ars alder samt vilka konservativa insatser
(grupp 1) erhallit da barnen var mellan 4 och 5 &r. Daremot ar det oként vilka insatser
barnen i grupp 2 haft tillgang till innan de registerats i CPUP. Det skulle kunna finnas
barn i grupp 2 som haft tillgang till konservativa och/eller kirurgiska insatser redan i

forskoleéldern, i Sverige eller i sitt ursprungsland.

En av svagheterna i en registerstudie, ar att resultatet inte blir mer tillforlitligt &n
inregisterat data. Bortfallet av utviarderingsvariablerna migrationsprocent, passiv
hoftabduktion och héftextension for grupp 2, i kombination med att grupp 2 var liten
(n=49), utgor en felkilla som maste beaktas. Aven ofullstindigt ifyllt neurologformulir

med bland annat avsaknad av ursprungsland paverkar resultatets tillforlitlighet.

Att jamfora tva grupper av barn kan vara kansligt och det skulle kunna vara ett etiskt
dilemma att jamfora barn som anlént till Sverige efter forskoleadlderna med barn som
vaxt upp i Sverige. Bdda grupperna i den hir studien inkluderade dock barn med annat
fodelseland dn Sverige. Syftet med inklusionkriterierna i grupp 2 var endast att barnen
béde skulle vara sent registrerade i CPUP, och haft andra forutsattningar i forskole-
aldern dn de barn som redan i férskoledldern hatft tillgang till systematisk uppfoljning

och insatser via Barn- och ungdomshabiliteringen och svensk sjukvard.

D& barnen med CP, pA GMFCS-niva III-V, lagger mycket tid pa att forebygga hoftleds-

lateralisering och inskrankt ledrorlighet ar det viktigt att den tiden anvands till traning
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och behandling som verkligen har onskad effekt. Resultatet av den har studien antyder
att det finns ett behov av ytterligare forskning vad galler effekten av interventioner som
syftar till att forhindra uppkomst av inskrankt ledrorlighet och hoftledslateralisering.
Eftersom vi vet att ledrorligheten minskar da barnen blir dldre vore det intressant att
genomfora en liknande studie med dldre barn, ungdomar eller vuxna. Ytterligare
forskningsomraden skulle kunna vara att undersoka om tidig uppfoljning och tidiga
insatser gor skillnad for variabler som miter livskvalitet, aktivitetsformaga och
delaktighet. Det ar ocksa viktigt att fortsatta verka for komplett registering av data i
kvalitetsregistret, for att mojliggora studier som syftar till att 6ka kunskapen om barn

och vuxna med diagnosen cerebral pares.

Konklusion

I denna studie jamfordes barn med CP, GMFCS-niva I1I-V, som haft tillgang till tidiga
respektive sena insatser inklusive uppfoljning enligt CPUP. Resultatet visade inte pa
nagra signifikanta skillnader med avseende pa ledrorlighet i nedre extremitet, forutom
variabeln hoftabduktion.

Daremot visade jamforelse av standardiserade gransviarden for barn pa GMFCS-niva
IV-V, att gruppen som fétt tidiga insatser hade mindre andel barn med allvarlig
ledrorlighetsinskrinkning. Aven om resultatet bor beddmas med forsiktighet, indikerar
det att tidig uppfoljning och tidiga insatser paverkar graden av inskrankt ledrorlighet i

nedre extremitet for barn med CP.
Variabeln hoftledslateralisering visade inte pa nagra signifikanta skillnader mellan

grupperna. Ett stort bortfall av inrapporterad rontgen for den sent registrerade

gruppen gor det svart att dra nigra slutsatser av resultatet.
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