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Forord

Vélkommen till den tolfte arsrapporten for CPUP som nationellt kvalitetsregister.

CPUP é&r sedan 2015 utsett till Niva 1-register, den hogsta certifieringsnivan for Nationella kvali-
tetsregister. Samtliga landsting/regioner i Sverige foljer personer med cerbral pares (CP) i CPUP.
For de arsklasser som foljs i alla regioner motsvarar antalet deltagande en prevalens pa 2,26/1000
vilket talar for att vi har en mycket hdg tackningsgrad (>95%). Under 2016 rapporterades 6ver
10 000 undersokningar i de olika formularen. Undersokningsfrekvensen for personerna i registret
under 2016, dvs. andelen av forvantade rapporter enligt uppféljningsschema var mellan 83% och
92% for de olika formularen. Det ar viktigt att vi har en sa fullstandig och korrekt rapportering
som mojligt, bade for uppfoljningen av den enskilda personen och fér CPUP som kvalitetsregis-
ter. Pa sidorna 9-10 beskrivs mer hur vi arbetar med detta i CPUP.

Vi ser gladjande nog att CPUP allt mer anvands integrerat i varden. Detta beskrivs pa sid 3-5. Det
finns som tidigare en stor variation i landet kring olika behandlingsmetoder som t .ex. ortosbe-
handling, skoliosbehandling, operationer och botulinumtoxinbehandling. Flera projekt pagar och
planeras for att utreda och utvardera dessa skillnader. Vi ser ocksa brister som behdver atgardas,
till exempel brist pa neuropediatriker och habiliteringslakare och ibland stora variationer i vante-
tider till operation.

Allt fler deltar i vuxenuppfoljningen i CPUP som introducerades 2011. Vid utgangen av 2016
medverkade 19 av 21 landsting och de kvarvarande planerar for deltagande under 2018-20109.
Tillsammans med CPUP i Norge, Danmark, Island och Skottland deltar f.n. cirka 9000 personer
med CP och antalet berdknas 6ka med 800 per ar. CPUP samarbetar med flera andra lander dar
planering for CPUP-liknande uppfdljning pagar

Ett av syftena med CPUP &r att forhindra hoftluxation. Vi hade vid utgangen av 2016 tjugo barn
(0.6%) i CPUP i Sverige med hdoftluxation. Fére CPUP drabbades 10 % av alla barn med CP av
hoftluxation, sa det ar en dramatisk forbattring vi astadkommer.

Forskning och utvecklingsarbete baserat pA CPUP oOkar ar for ar och bidrar till kunskap om CP sa
att vi kan utveckla och optimera vara insatser och behandlingsmetoder. Detta beskrivs pa sid 49-
54,

| 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.

Grunden for CPUPs framgang &r det goda samarbetet mellan alla yrkesgrupper och personerna-
familjerna med CP som &r involverade. De ekonomiska ramarna for Nationella kvalitetsregister
minskar nu efter en genomford femarssatsning. Vi hoppas inte detta ska bromsa en fortsatt
gemensam utveckling av CPUP for att fortsatta forbattra uppfoljning och behandling av personer
med cerebral pares. Vi ar tacksamma for allt gott samarbete!


http://www.cpup.se/

Forkortningar/forklaringar

ADL
AFO
BSCP

CFCS
CP

CPUP

EDACS
EQ-5D
FSS
GMFCS
HSA
MACS
MP

NE

NP
PEDI
PPAS

RBU
RI

SCPE

USCP
OE

Aktiviteter i Dagliga Livet.

Ankel Fot Ortos (skena Over fot och fotled).

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

Communication Function Classification System. Klassifikation av kommunikation.
Cerebral Pares; bestadende 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 sekundara 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 at- och drick-
formaga.

Euroqol 5 dimensions. Férmular for halsorelaterad livskvalitet.

Fatigue Severity Scale.

Gross Motor Function Classification System. Klassifikation av grovmotorisk
funktion.

Head-Shaft-Angle. Vinkeln mellan larbenshuvudets tillvaxtzon och larbenets lang-
saxel. HSA anvands i CPUP Hip Score.

Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell formaga.
Migrations-Procent = Reimers Index (se nedan).

Nedre Extremiteterna (ben, fotter).

Neuropediatriker &r en barnlikare, specialist i “barn- 0 ungdomsneurologi med ha-
bilitering”, dvs. neuropediatrik.

Pediatric Evaluation of Disability Inventory. Beddmningsinstrument for ADL-
funktion hos barn.

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

Riksforbundet for rorelsehindrade Barn och Ungdomar.

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

Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (europeiskt natverk som bl.a. foljer och
analyserar forekomsten av CP i olika l&nder).

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 cerebral pa-
res (CP), CPUP, som ett samarbetsprojekt
mellan barnortopedin och habiliteringen.
Bakgrunden var att vi sag ett flertal barn
med CP med smértsamma hoftluxationer
(hoft ur led) och svara kontrakturer (ledstel-
het). Vi ville forhindra uppkomsten av dessa
komplikationer genom att skapa ett system
for att folja alla barn pa ett strukturerat satt
under hela uppvéxten. CPUP blev 2005 ett
Nationellt kvalitetsregister vilket innebar att
inrapporterade uppgifter fran uppféljnings-
programmet anvands for att, i forbattrings-
projekt och forskning, analysera och forbatt-
ra verksamheten lokalt, skapa nationella
riktlinjer och genom forskning utvérdera
olika aspekter av CP.

Ar 2011 utvidgades CPUP till att omfatta

aven vuxna personer med CP och &r nu in-
fort i 19 av 21 landsting/regioner. Ar 2015
blev CPUP certifierat som Niva 1 register.

Syftet med CPUP &r:

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

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

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

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

Efter 4 ars alder bedoms 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 séttas in sa snart
en eventuell férsamring intréaffar.

Ar 2005 kunde vi, efter en 10 arsuppfélj-
ning, visa att det gar att forhindra hoftluxa-
tion och minska antalet barn som utvecklar
svar kontraktur i Sverige. 2015 visade vi i en
uppfoljning vid 20 ars alder att den kraftiga
minskningen av hoftluxationer fran 10% till
0,5% bestar upp i vuxen alder.

Vi har genom en enkatundersokning 2015
visat att 6ver 90% av bade familjer och kol-
legor anser att CPUP underlattar uppfolj-
ningen av barn och vuxna med CP och bi-
drar till att de far ratt behandling i ratt tid.
Over 90% av kollegorna anser att de lart sig
mer om CP och att kvaliteten pa habilite-
ringsarbetet 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 bildat ett medverkanderad dar
personer med CP och anhdriga till personer
med CP deltar med rad och dialog i utveck-
lingen av CPUP.

CPUP har ett ndra samarbete med Register-
centrum Syd (RC Syd) som &r ett kompe-
tenscentrum for kvalitetsregister. RC Syd
ger bland annat stoéd i utveckling av rappor-
teringsfunktioner. RC Syd har ocksa med-
verkat med databearbetning och statistisk
analys till utvecklingsprojekt, forskningspro-
jekt och till vara arsrapporter.

Mer information om CPUP finns pa var
hemsida: www.cpup.se


http://www.cpup.se/

Vilken nytta for varden tillfor CPUP?

Kliniska forbattringar for patienten

Genom att vi har en historisk kontrollgrupp
som visar vara resultat innan CPUP infordes
vet vi att de forbattringar vi sett beror pa det
forebyggande standardiserade arbetssatt som
CPUP innebér. De tydliga medicinska for-
battringar vi uppnatt ar samtidigt en fram-
gangsfaktor som motiverat deltagande i
CPUP och som medfort den stora internatio-
nella spridningen av programmet. Flera av
dessa resultat ar publicerade i vetenskapliga
tidskrifter. Exempel pa resultat:

e Andelen barn med héftluxation (hoften ur
led) har minskat fran 10 till 0.5%

e Andelen barn med svara kontrakturer (led-
stelhet) har minskat.

e Andelen barn med skolios har minskat.

e Andelen barn med CP som rapporterar smar-
ta ar lagre an i de flesta internationella rap-
porter.

Vardens forbattring

CPUP anvands bade for att underlatta orga-
nisationen av varden och for att underlatta
uppféljningen av den enskilda personen med
CP. CPUP ér pa flera sétt ett instrument som
anvands i den Kkliniska vardagen.

Med CPUP har vi samma definitioner och
samma satt att mata nar vi undersoker perso-
ner med CP i hela landet. | manualen anges
t.ex. led for led hur goniometern ska placeras
och hur olika tester ska utféras. Detta gor att
resultaten gar att reproducera/ jamfora, det
underlattar kommunikation och det ar en
forutsattning for att jamfora vard och resultat
i landet.

| CPUP skapas individuella rapporter som i
siffror och grafik visar personens utveckling
Over tid. Nationella riktlinjer &r inférda en-
ligt trafikljusprincip som végledning for be-
handling eller remittering. Detta underlattar
uppféljning och bidrar till att ratt behandling

sétts in i ratt tid. Det optimerar i sin tur re-
sursutnyttjandet i varden.

I CPUP finns PM for vilka barn som skall
undersdkas med rontgen av héfter och rygg.
| ndgra regioner &r detta remissforfarandet
delegerat till behandlande fysioterapeut for
att korta vardkedjan och slippa omvéag via
lakarkontakt.

I CPUP finns beddmningsplaner. Detta ar
listor som automatgenereras och som visar
vilka personer i respektive distrikt som en-
ligt CPUP ska undersokas under den aktuella
tidsperioden. Dessa planer medfér att man
latt kan kontrollera att ingen faller bort fran
uppféljning, och de erséatter ibland tidigare
mottagningslistor.

CPUP anvénds ocksa i planeringsarbete,
behovsplanering och prioriteringsarbete.
Inom vissa habiliteringar anvander verksam-
hetschefer information om férdelning av
GMFCS-niva hos barn och vuxna i olika
distrikt for att kunna forutse behov av tex.
hjalpmedel och insatser och utifran detta
kunna planera resurser. CPUP-
beddmningarna anvéands ofta som underlag
for de individuella habiliteringsplanerna som
arbetas fram i samarbete mellan familj och
habiliteringsteam.

Det rader en stor brist pa neuropediatriker
och habiliteringslékare i landet. En viktig
och omfattade del i deras arbete &r intygs-
skrivning for olika andamal, t ex assistans-
behov. Med den samlade informationen som
finns i CPUP underlattas detta betydligt. En
arbetsgrupp tar nu fram automatgenererade
rapporter som kan bifogas intyg for att ytter-
ligare underlatta detta. De standardiserade
resultaten kan ocksa forbattra kvalitén pa
intygen.



Battre journalhantering - ingen dubbel-
rapportering

Genom CPUP har man mojliggjort en mer
strukturerad journalhantering dar man mer
overskadligt ser personens status, funktion
och utveckling 6ver tid.

Pa flera hall importeras en rapport med all
inrapporterad information till journalen. Det-
ta medfor att dubbelregistrering undviks och
grafer i utrapporter ger en battre dverblick an
vad journalsystemen medger.

Underlattad transition mellan barn och
vuxenhabilitering

Overgéngen mellan barn och vuxenhabilite-
ring ar komplex for bade individen, familjen
och varden. Med CPUP har detta pa flera
sétt forbattrats och underlattats sedan vi
2011 inférde CPUP &ven for vuxna. Med de
individuella rapporterna har de nya vardgi-
varna béttre kunskap om personens tidigare
utveckling och behandling. Pa nagra stéllen
gors en gemensam CPUP-bedémning
(gemensam med personal fran barnhabilite-
ring och vuxenhabilitering) vid dverrappor-
teringen. Vuxna med CP blir nér de lamnat
barnhabiliteringen knutna till vuxenhabilite-
ring, kommun eller primarvard. Med CPUP
for vuxna finns en samlad bedémning oav-
sett var personen i 6vrigt far sina insatser.
Arbetssétt och ansvarsfordelning har fortyd-
ligats mellan olika vardgivare. Det har ocksa
upparbetats rutiner for specialistoedémning
av vuxna med CP pa flera stéllen.

Okad kompetens

CPUP arrangerar arligen en tvadagars-
konferens ”CPUP-dagar”. Under dessa dagar
diskuteras och informeras om CPUP. Dagar-
na innehaller ocksa utbildningar och work-
shops kring CP och CPUP. Samtliga yrkes-
kategorier kring personer med CP &r repre-
senterade och det kommer deltagare fran
samtliga regioner i landet. Under senare ar
har mer &n 500 personer arligen deltagit i

dessa dagar. | de storre regionerna anordnas
dessutom regionala CPUP-dagar med analys
av regionens CPUP-resultat.

Samtliga regioner som planerar uppstart av
vuxenuppféljning erbjuds information lokalt
och utbildning i bl.a. undersékningsteknik.
Hittills har de flesta av landets 19 regioner
som pabarjat vuxenuppfoljningen utnyttjat
denna mojlighet.

Fran och med i ar erbjuds habiliteringar i
respektive region besok av registerhallare
och koordinator. Vid dessa moten diskuteras
CP och CPUP med professionen inom habi-
literingarna pa dagtid och pa kvéllen arran-
geras ett méte med familjerna/personerna
med CP.

CPUP har skapat ett medverkanderad (bru-
karrad) vars uppgift ar att oka direktkontakt,
delaktighet och samverkan med de personer
och familjer som deltar i CPUP. Medver-
kanderadet kommer med synpunkter och ger
rad till CPUP i olika drenden. Medverkande-
radet bestar av personer med CP, foraldrar
och anhdriga till personer med CP och repre-
sentanter for CPUP. Medverkanderadet traf-
fas 2 ggr/ar. Mer information finns pa
WWW.Cpup.se.

Mer jamlik vard

Aven om CPUP visar stora regionala skill-
nader i behandlingsmetoder medfér CPUP
att alla med CP i landet far samma uppfolj-
ning och samma mojlighet att upptécka be-
handlingskravande problem pa ett tidigt sta-
dium. Med CPUP upptacks skillnader i lan-
det som mojliggor jamforelser mellan regio-
ner och interventioner (se t ex beskrivning
av ryggprojekt pa sid 7).

Enkatundersokning bekréaftar resultaten

Via en webenkat under 2015 har fragor
stallts till samtliga drygt 1000 anvandare och
formular med liknande fragor har delats ut
till 400 familjer med barn som deltar i
CPUP. Slutligen har en enkat skickats ut till



samtliga 125 kontaktpersoner for de olika
formuldren i CPUP med mer detaljerade
fragor. Resultatet visade bland annat att 6ver
90% av bade familjer och kollegor anser att
CPUP underlattar uppféljningen av personer
med CP och bidrar till att barn/vuxna med
CP far rétt behandling i ratt tid. Over 90% av
kollegorna anser att de lart sig mer om CP

genom CPUP och att kvaliteten pa habilite-
ringsarbetet forbattrats genom CPUP. Resul-
taten skiljde inte signifikant mellan olika
yrkesgrupper och det skilde inte mellan per-
soner som arbetar inom barnhabiliteringen
jamfort vuxenhabiliteringen. Resultaten ar
mycket lika de resultat som motsvarande
undersokning visade under 2010.

Carl Bostrom, Uppsala, till vanster,
och Susanne Sandstrom, Jarpen, i
mitten, ingar bada i CPUPs
medverkanderad.

Till hoger Eva Nordmark, ansvarig for
medverkanderadet for CPUP.

Roster fran medverkanderadet

- Jag &r mamma till en son pa 6 ¥ ar med cp och vi ser i familjen vilken betydelse CPUP har i var
vardag. Vi styr till exempel traningen med ledning av de vérden vi far ut, vi ser forandringar ge-
nom matningarna, och det gor en stor skillnad att forsta vad som hander i kroppen. Kunskapen
gor det lattare att hjalpa, sa Susanne Sandstrom nér vi traffade henne pa CPUP-konferensen 2016.

- Medverkanderadets visioner ar ocksa att vi ska kunna utbilda andra brukare och familjer inom
CPUP. Sa att fler kan 6ka sin kunskap, fortsatte Susanne Sandstrom.

- Vi i medverkanderadet tror att manga inte vet vad CPUP ar och darfor foreslar vi att alla forsk-
ningsrapporter om CPUP som krav ska ha en sammanfattning pa begriplig svenska, infogade Carl
Bostrom.

- Det ar viktigt att samagerandet mellan vard, forskning och brukarna 6kar. CPUP-dagarna &r har
bra, det ar roligt och givande att sjélv fa ta del av forskningen, det ger en okad forstaelse for de
insatser som gors inom sjukvard och habilitering, avslutade Carl Bostrém.

Text och Foto: Anna-Mi Wendel



Varden maste véanja sig vid vuxna med CP

Henrik Passmark ar brukarrepre-
sentant i CPUPs styrgrupp samt
statistiker och kontaktperson for
kvalitetsregister pa Socialstyrel-
sen. Vid CPUP-dagarna i Malmo
2016 berattade Henrik Passmark
om sina egna erfarenheter av
att vara vuxen med CP.

- Som barn kan starka sidor i viss man kompensera for nedsatta funktioner. Detta fungerar dock
inte lika bra som vuxen. Jag vet inte om det beror pa alder eller forandringar i samtidsmiljén. Det
var ju trots allt ganska lange sedan jag var barn, sa Henrik Passmark som séag skillnader i hur var-
den fungerar fér vuxna med CP-skador.

- Det ar lite motséagelsefullt hur vuxenhabiliteringen sker for oss med CP-skador. En del vard for
vuxna ges fortfarande av barnlékare. Ibland &r det mest praktiskt och dar finns de stora resurser-
na. Men jag tror att sjukvarden, inte minst politikerna, maste vénja sig vid att &ven vi med CP blir
vuxna, och darmed far vuxnas problem.

Henrik Passmark tyckte ocksa att det vore bra med béttre majligheter for egenvard for just den
vuxne patienten. Under sitt foredrag diskuterade Henrik Passmark &ven vilka olika drivkrafter
som driver saval honom sjalv som manga andra med funktionsvariationer.

- Svaret &r nog ofta frustration, tyvarr. Man befinner sig hela tiden i en position med samhéllet
som antagonist. Man ar samtidigt bade underskattad och dverskattad, sa Henrik Passmark.

-Natverk &r av stor vikt for alla, men an mer sa for oss som bara kan bli helt sjalvstandiga med
andras hjalp. Mer aterstar att gora, menade Henrik Passmark som ser arbetet pa kognitionsomra-
det som en av framtidens stora utmaningar.

-CPUP ar bra pa att paketera information, men vi kan utveckla hur den formedlas. Kan CPUP
hjélpa den enskilde patienten att battre forsta sig sjalv och sina egna behov ar mycket vunnet,
avslutade Henrik Passmark.

Text och Foto: Anna-Mi Wendel



Utvecklingsprojekt och forbattringsarbete baserat pa CPUP

CPUP dr 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 genomforandet av den
kontinuerliga uppféljningen och den preven-
tiva behandlingen sker pa olika sétt i olika
regioner. Mycket lokalt utvecklingsarbete
ligger bakom de goda resultat vi hittills upp-
natt.

Nedan presenteras exempel pa pagaende
utvecklingsprojekt relaterade till CPUP:

Rygguppfoljning - skoliosbehandling

Detta projekt pabdrjades da vi via CPUP sag
stora variationer i landet i behandling av
skolios vid CP. | ett forsta steg har vi i sam-
arbete med samtliga sex ryggenheter som
opererar skolios vid CP kartlagt aktuella
vardprogram, indikationer for korsett- och
operationsbehandling, vantetider mm. Indi-
kationer for operation &r relativt likartade
medan det finns stora variationer i véntetid i
landet. Ett gemensamt vardprogram ar fram-
taget och ska presenteras och diskuteras vid
arets CPUP-dagar. Med det nya vardpro-
grammet skapas enhetliga rutiner for skoli-
osuppfoljning och behandling i Sverige. Ma-
let &r att ratt barn ska komma till operations-
beddémning i ratt tid och att skillnader i van-
tetider till operation i landet ska minska ge-
nom att barn remitteras till enheter med stor-
re kapacitet.

Forbattrad diagnostik av CP

Pa flera hall i landet synliggors den tillta-
gande bristen pa neuropediatriker och habili-
teringslakare nar andel barn med faststélld
CP-diagnos &r lagre &n tidigare. Har behdvs
fortsatt arbete och en grupp bestaende av
neuropediatriker och verksamhetschefer ska
bildas for att diskutera hur vi kan forbéattra
detta. Ett av CPUPs prioriterade forbatt-

ringsomraden &r att 6ka andelen barn och
vuxna med av lékare faststélld CP-diagnos.

Forbattrat samarbete mellan vuxenhabilite-
ring, kommun och priméarvard
CPUP-uppfoéljningen har medfort att i bland
annat Skane och Norrbotten har vuxenhabili-
teringarna fatt ett utokat ansvar for vuxna
med CP trots att vissa av dessa personer far
sina dvriga behandlingsinsatser fran kom-
mun eller primarvard. CPUP har i Norrbot-
ten &ven inneburit ett utdkat samarbete mel-
lan vuxenhabilitering, kommun och hélso-
centraler/primarvard.

Forbattrat samarbete mellan vuxenhabilite-
ring och ortopedtekniska avdelningar.

I Jonkdping har samarbetet mellan vuxenha-
bilitering och ortopedteknisk avdelning for-
battrats med dversyn och funktionskontroll
av ortoser och ortopedtekniska hjalpmedel,
for att 6ka patientnytta och minska belast-
ningen pa ortopedmottagningen. En éversyn
sker av hur olika typer av ortoser dokumen-
teras och foljs i CPUP. Ett utdkat samarbete
mellan habiliteringar och ortopedtekniska
avdelningar med samordning av begrepp och
definitioner kan underlatta kommunikation,
dokumentation och utvérdering av behand-
lingsinsatser.

Forbattrat samarbete mellan vuxenhabilite-
ring och ortopedin

Pa flera hall i landet har inforandet av
CPUP-uppfoljning for vuxna blottlagt behov
och medfort nya rutiner och arbetssatt kring
tex ortopedkonsult for vuxna (ex Blekinge,
Gotland, Skane, Stockholm).

Forbattrade uppfoljningsrutiner

Uteblivna besok i samband med CPUP-
undersékningar innebér outnyttjade resurser.
For att komma tillratta med detta har vuxen-
habiliteringen i Region Skane utvecklat nya



rutiner fOr att hantera och minska uteblivna
besok. Inférandet av CPUP for vuxna i Ble-
kinge har medfort ett forbattrat arbetssétt i
teamet med skriftlig aterkoppling efter besok
till de personer som blivit undersokta.

Forbattrad kartlaggning och uppféljning av
fall och fallradsla

Fallrisk och fallradsla foljs sedan arsskiftet
2017 i uppfoljningen av vuxna med CP. En
nordisk grupp har under 2016 arbetat fram
underlaget till denna forandring (for mer
information se sid 47).

Kartlaggning av ADL

En grupp arbetsterapeuter arbetar med att
kartlagga olika instrument for att se om na-
got av dem kan vara lampliga for att
komplettera undersokningsformularet for
vuxna (for mer information se sid 47).

Forbattrade rutiner for rontgenuppfoljning
| Véstra Gotalands region har en kvalitets-
kontroll genomforts av vilka barn som
kommit till rontgen i ratt tid. Denna visade
att flertalet barn undersokts planenligt men
att det fanns brister i inrapportering av ront-
genresultat i CPUP-registret. Detta har nu
forbattrats.

Okad direktkontakt, information och delak-
tighet for familjer.

Med projektbidrag har CPUP skapat ett
medverkanderad (brukarrad) bestaende av
personer med CP och anhoriga till personer
med CP. Fran och med i ar erbjuds habilite-
ringar i alla regioner ocksa besok av regis-
terhallare och koordinator. Vid dessa méten
diskuteras CP och CPUP med professionen
inom habiliteringarna pa dagtid och pa kval-
len arrangeras ett méte med familjer-
na/personerna med CP.

Gunnar Hagglund och Elisabet Rodby
Bousquet

Vid arets CPUP-dagar
berattade fysioterapeut
Laura Wiggins och barnor-
toped Mark Gaston som
bada ingar i ledningen for
CPUP i Skottland hur man
pa kort tid fatt hela Skott-
land att medverka i CPUP
med en mycket hog tack-
ningsgrad.

Foto Anna-Mi Wendel



Validering av innehallet i CPUP

For att CPUP ska vara tillforlitligt bade som
uppféljningsprogram och kvalitetsregister
maste vi ha sa korrekta och kompletta upp-
gifter som mojligt i registret. Utan detta for-
samras mojligheten att upptéacka en forsam-
ring pa ett tidigt stadium och att kunna ut-
vardera och analysera vad vi gor. | detta ka-
pitel beskrivs hur vi beskriver och arbetar
med det.

Kompletta uppgifter:
Det kan beskrivas pa olika nivaer;

1. Anslutningsgrad = Hur stor del av landet
som &r med i CPUP. Detta ar glddjande
100%.

2. Tackningsgrad = Hur stor del av perso-
nerna med CP som &r med i CPUP. Detta
motsvarar Mal 1. For barn med CP beréknas
tackningsgraden vara 6ver 95%. For att na
en hog tackningsgrad kravs upprepade in-
venteringar sa att alla med misstankt CP
erbjuds att delta.

3. Rapporteringsgrad = Hur stor andel av
personerna som har blivit undersokta enligt
faststallt schema. Detta motsvarar Mal 3-5
och ligger pa riksniva mellan 81 och 89%
beroende pa formular.

4. Ifylinadsgrad = Hur komplett ifyllt formu-
laret &r. Vissa uppgifter som t ex person-
nummer och GMFCS dr obligatoriska, dvs.
det gar inte att fylla i formularet utan att
ange uppgiften. Ifylinadsgraden for enskilda
uppgifter varierar mellan 85 och 100%.

Korrekta uppgifter:

Vi har en lang kedja av kontroller och aktivi-
teter for att skapa sa korrekta uppgifter som
mojligt i CPUP, allt ifran utbildning, mini-
mering av misstag till val av matmetoder.

Kunskap — utbildning

Genom diskussion och utbildning pa CPUP-
dagarna hjalps vi at att hoja var kunskap om
CP, om matmetoderna i CPUP och om rap-
porteringsfunktionerna i 3C. En viktig del &r
ocksa att vi mater och definierar pa samma
satt i landet. Detta har vi nytta av dven i vart
arbete och vid diskussion kring personer
med andra diagnoser &n CP. Instruktioner i
manualerna, instruktioner i formul&ren
(’pop-upfonster’) bidrar ocksa, liksom help-
desk av registerkoordinatorer, work-shops
och andra utbildningsaktiviteter utover
CPUP-dagarna.

Kontroller vid inrapportering

For att forhindra misstag vid inrapportering
finns ett antal funktioner inlagda i 3C. Det
finns spdrrar for orimliga varden t.ex. for
ledrorlighetsrapportering. Det finns var-
ningsrutor inlagda dar vi ofta ser misstag,
tex fotledsrorlighet dér plantigrad fot ibland
anges som 90 grader i stallet for O grader.

Kontroll med hjalp av befolkningsregistret
| februari varje ar samkors CPUP mot be-
folkningsregistret. Vi far genom denna kor-
ning information om personer som avlidit
eller flyttat utomlands. Vi kompletterar dar
detta inte redan &r rapporterat i 3C.

Kontroll med fels6kningsprogram

| mars varje ar analyseras CPUP med ett
program framtaget av RC Syd som ger 0ss
listor med foljande information;

a. Personer som felaktigt raderats ur Pati-
entformuldr men finns kvar med andra
formuldr i 3C.

b. Personer dar uppgift om avskriven dia-
gnos inte stdmmer mellan Patientformu-
lar och Neuropediatrikerformular.

c. Ovanliga kombinationer av MACS,
GMFCS och CP-subtyper.



d. Mojliga dubbletter i Patientformularet
med utgangspunkt fran efternamn kon
och fodelsedatum.

e. Personnumrets konssiffra stammer inte
med angivet kon.

f. Olika region angivet i Patientformularet
och senaste dvriga formular.

Fellistorna analyseras forst av CPUP och RC
Syd centralt. Uppenbara fel, t ex dubbletter,
korrigeras centralt. Vid tveksamheter infor-
meras respektive kontaktperson.

Genomgang av rapporteringsgrad och data-
kvalitet.

Ett valideringsprojekt har genomforts av
Elisabet Rodby Bousquet och Marianne Ar-
ner avseende samtliga variabler inrapporte-
rade for de tre undersékningsformuléren
arbetsterapeut, fysioterapeut och vuxen. Det
ar en lag andel saknade och orimliga vérden
inrapporterade. Utifran denna genomgang
har mer informations/ varningstext lagts in i
3C. Undersokningsformuléret for vuxna i 3C

har justerats for att effektivisera inrapporte-
ringen och omojliggora vissa orimliga kom-
binationer.

Validering av instrument

De instrument vi anvander maste visa det vi
vill méata och det maste vara en hog reprodu-
cerbarhet med god Gverensstammelse nar
olika personer méater samma sak. De flesta
instrument i CPUP ar vetenskapligt utvarde-
rade avseende validitet och reliabilitet och
det arbetet fortgar kontinuerligt. Under 2016
har som exempel Anna Glaas utvarderat
reliabilitet for tre handinstrument i AT-
formularet. Detta beskrivs pa sidan 36. Eva
Sjostrand har utvérderat en klassifikation av
at- och drickformaga (EDACS) for barn och
vuxna med CP avseende bade inter-, intra-
beddmarreliabilitet och validitet, Maria
Hermanson har reliabilitetstestat matning av
HSA-vinkeln pa rontgen (sid 49 och refe-
renslista), Ann Alriksson Schmidt har analy-
serat stabiliteten for GMFCS over tid (se
referenslista).

Gunnar Hagglund och Elisabet Rodby
Bousquet

Penny Lindegren, till vanster, ar
registerkoordinator for CPUP, och
Alicja Wizert, till hoger, ar statisti-
ker pa RC Syd. Penny samordnar
olika projekt, ar var helpdesk och
var kontakperson. Alicja utvecklar
vara rapportformulér, gor statistis-
ka analyser, tar fram datafiler for
forskning mm. Bade Penny och
Alicja arbetar ocksa med validering
av data i CPUP.

Foto Anna-Mi Wendel



Vad tyckte besdkarna om 2016 ars CPUP-dagar?

- Jag ar ansvarig pa min arbetsplats for
registreringarna i CPUP sa jag ar har for att
halla koll pa nyheter inom omradet, sa
Johannes Eriksson, fysioterapeut inom
barn- och ungdomshabilitering i Esl6v.

Johannes Eriksson star pa bilden bredvid
CPUP:s flodesschema over hur de allra
minsta barnen, de som annu inte fatt sin
diagnos, kan utredas.

- Flédesschemat ar valdigt tydligt uppsatt
och det héar ar ndgot som jag ska ta med
mig tillbaka till arbetet, avslutade Johan-
nes Eriksson.
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Asia Noor, till véanster, och Amanda
Bergquist, till hoger, ar bada fysiote-
rapeuter inom vuxen-habiliteringen i
Malmo och det har var férsta gangen
de var med om CPUP-dagarna.

- Det ar intressanta forelasningar for
oss som arbetar med den har mal-
gruppen, sa Asia Noor under en paus.
Hon sag sarskilt fram emot foredraget
om ganganalys.

- Det ar spannande att ta del av nya
behandlingsprodukter och maijlig-
heter, sa Amanda Bergquist om ut-
stdllningarna. Sen ville hon gérna ga
pa foreldsningarna om skolios vid CP.




-Jag har varit har manga ganger, det ar
ett bra tillfalle att halla sig uppdaterad
och traffa kolleger, sa Johan Lennarts-
son, kontaktperson for CPUP i Vastra
Gotalandsregionen och verksam vid Ha-
bilitering och Halsa i Géteborg.

- Eftersom jag ar sjukgymnast i grunden
kan den kommande temasessionen om
ganganalys vara av speciellt intresse.
Annars ar det helheten som &r sa bra

har vilket gor att man far mer kunskaper

om hela omradet.

Johan Lennartsson ar inblandad i organi-

serandet av CPUP-konferensen 2017
vilket ocksa gav skal aka till Malmo:

-Det ar tredje gangen jag ar har och det
har ar den mest centrala fortbildnings-
majlighet som finns for oss som arbetar
inom omradet, sa Karin Sjoquist, fysiote-
rapeut inom barn- och ungdomshabilite-
ring i Malmo.

- Féreldasningarna om korsetter var gi-
vande och nu ser jag fram emot Lena
Westboms foredrag om klassificering av
CP med subtyper och att fa storre kun-
skap om detta. Skulle jag 6nska mig na-
got, infor nasta ars CPUP-dagar kanske,
ar det att fa ta del av en férdjupad analys
av livskvalitet och smarta efter opera-
tion, sa Karin Sjoquist som aven uppskat

tade att kunna traffa kolleger och natverka
under konferensen.

- Jag vill se hur parallella sessioner fungerar i praktiken har, det ar ju ett nytt grepp for vara kon-

ferenser.



Anna Gullberg, till vanster, och Maria
Forsberg, till hoger, ar bada arbetstera-
peuter inom habiliteringen i Skdvde
och det var forsta gangen de var med
pa en CPUP-konferens.

- Jag ar ny inom vuxenhabilitering och
ar aven kontaktperson for CPUP sa det
ar larorikt att vara har.

- Att foreldsningarna tar upp riktiga
patientfall ar ocksa mycket bra. Jag
kommer dven att ta med mig hem de
tankegangar som gavs under forelas-
ningen om EDAC, klassifikation av at-
och drickférmaga, sa Anna Gullberg.

- For mig ar det nytt att arbeta med barnhabilitering och har har jag ju fatt mer information och
fatt hora hur andra gor, sarskilt det som ror arbetsterapi ar bra att ta del av, sa Maria Forsberg.

Foto och intervjuer Anna-Mi Wendel

.........................
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Deltagare i CPUP

Rapporter fran arbetsterapeuter, fysiotera-
peuter och lakare som redovisas i denna ars-
rapport 2017 galler situationen for personer
med CP som deltog i CPUP och som var
bosatta i Sverige under ar 2016.

Under aret tillkom 458 CPUP-deltagare, 97
vuxna och 361 barn. Antalet nya barn i al-
dern 0-4 ar var 202 och en stor andel av de
nytillkomna &ldre barnen var troligen nyin-
flyttade i landet. Atta barn och tva vuxna
flyttade ut ur landet 2016, och 13 barn och
tre vuxna avled under aret.

Data om nagra CPUP-deltagare har exklude-
rats dar kriterierna for CP-diagnos inte var
uppfyllda vid diagnosgenomgang infor ars-
rapporten.

Totalt foljdes 4756 personer med CP i
CPUP, 3773 barn/ungdomar 0-18 ar och 983
vuxna 19-75 ar, dvs var femte person som
foljdes i CPUP under 2016 var vuxen. CP &r
vanligare hos pojkar/man, som var 57% av
barnen och 56% av de vuxna. Hur deltagan-
det i CPUP utvecklats per aldersgrupp sedan

alla landets regioner anslutit sig 2007 fram-
gar av nedanstaende figur.

Tabellen pa nésta sida visar i vilken region
personer som foljs av CPUP bodde under
2016. Av dem har enstaka personer flyttat
och mottagande region inte fortsatt uppfolj-
ningen &n.

Forekomsten av CP bland barn, oftast stude-
rad i femarsaldern, brukar i vastvarlden rap-
porteras vara drygt 2/1000. Prevalens barn
med CP i CPUP Sverige i aldrarna 5-16 ar
(fodda 2000-2011) var 2,15/1000 (95% ClI
2,07 - 2,23) under 2016.

Forekomsten av CP bland vuxna i olika ald-
rar i Sverige ar okand. | aldersgruppen 19—
24 ar (fodda 1992-97) &r prevalensen foljda
i CPUP i Skane 2,14 och Blekinge 2,75/
1000, d.v.s. prevalensen av CP bland unga
vuxna liknar barnens, vilket talar for god
overlevnad till ung vuxen alder. Inventering-
ar och inbjudan till uppféljningen har i dessa
tva lan omfattat alla med CP fédda 1990 och
senare och de har foljts kontinuerligt sedan
starten av CPUP 1994

Antal deltagare i CPUP 2007-2016
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Antal deltagare i olika aldersgrupper per verksamhetsar. Fran och med 2007 deltog samtliga landsting i
CPUP; 2011 startade uppfdljningen av vuxna i CPUP, efter en projekttid 2009-2010.



Deltagare i CPUP Sverige 2016

Alder 25-753r 19-24&r 13-18&r 9-12&r 5-8&r 0-43r Totalt
Fodelsear 1941-91 1992-97 1998-2003 2004-07 2008-11 2012-16
Landsting/region

Blekinge 15 32 33 27 18 7 132
Dalarna 32 21 22 18 26 18 137
Gotland 27 7 5 4 6 1 50
Gavleborg 0 0 43 35 25 20 123
Halland 1 11 48 32 34 13 139
Jamtland 15 6 17 12 14 6 70
Jonkoping 1 12 36 36 40 21 146
Kalmar 2 0 14 24 28 23 91
Kronoberg 26 18 29 14 16 10 113
Norrbotten 27 13 21 17 18 6 102
Skane 154 213 236 133 144 73 953
Stockholm 41 22 195 201 219 114 792
Sormland 0 5 53 24 31 22 135
Uppsala 37 41 44 37 39 26 224
Varmland 0 0 24 21 27 15 87
Vasterbotten 0 1 37 31 29 19 117
Vasternorrland 6 12 39 30 19 8 114
Vastmanland 2 0 27 30 33 13 105
Vastra Goétaland 34 77 224 179 164 100 778
Orebro 2 0 29 27 39 19 116
Ostergotland 52 19 49 54 48 33 239
SVERIGE 474 510 1225 986 1017 567 4779

Lena Westbom
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Tidiga insatser behdovs for att forebygga komplikationer vid CP

For att kunna forebygga hoftledsluxation kravs
att alla barn med misstankt eller trolig CP pa-
borjar uppfoljningen enligt CPUP fore tva ars
alder. Tidiga insatser behdvs aven for att fore-
bygga andra komplikationer, inte minst vad
galler malnutrition och psykosocial stress for
barnet och familjen. En forutséttning for att
kunna erbjuda tidiga insatser &r att barnen remit-
teras tidigt till habiliteringen fran barnhélsovar-
den via barnsjukvarden, eller ibland direkt fran
neonatalvarden. Man maste starta insatserna
langt innan man sakert vet om barnets tillstand
kommer att uppfylla kriterier fér CP eller inte.
Detta géller inte bara for prevention av hoftluxa-
tion, utan ocksa for andra habiliteringsinsatser.

Tidig inkludering av barn med misstankt CP i
CPUP ar ett tecken pa valfungerande halso- och
sjukvard for barn. Totalt i Sverige var 0,81/1000
barn 1-3 ar (fédda 2013-2015) féljda i CPUP i
slutet av 2016. Det &r en patagligt 1ag andel, da
forekomsten av CP &r drygt 2/1000. | Kalmar
lan foljdes 2,2/1000, i Uppsala och Ostergétland
1,5/1000 och i Dalarna, Gavleborg, Jénkdping,
Sérmland och Vésterbotten féljdes 1,0-1,4/1000
barn i aldern 1-3 &r i CPUP. | 6vriga 13 lan var
en lagre andel sma barn inkluderade, vilket ty-

der pa en mindre aktiv halso- och sjukvardsked-
ja for barn med funktionsnedsattning.

Av 4-6 ar gamla barn (fodda 2010-2012) deltog
1,94/1000 i landet i CPUP. I tolv 1an var ande-
len deltagare 4-6 ar > 2,0/1000 (Blekinge, Got-
land, Gavleborg, Jamtland, J6nkdping, Kalmar,
Skane, Varmland, Vasterbotten, Vasternorrland,
Vastmanland och Orebro).

Har CP-forekomsten minskat?

| forsta hand tolkar vi lag andel barn i CPUP
som att man inte identifierat alla barn med teck-
en pa CP/faststalld CP i sin region. Eftersom
situationen pa olika hall troligen ar ungefar li-
kadan fran ar till ar vad galler tackningsgrad
(andel barn i CPUP/alla barn med CP) &r det
mojligt att en verklig minskning av CP-
forekomsten forklarar den minskade prevalens
barn i CPUP fodda under senare ar som ses i
figuren nedan. Barn foddda utomlands 2005—
2014 ingar i underlaget till figuren, men de &r fa
och torde inte paverka bilden; 3,3% av alla tva-
aringar i Sverige under aren 2007-2016 var fod-
da utomlands enligt SCB (statistiska centralby-
ran). Lena Westhom

Andel barn féljda i CPUP vid resp alder/1000 barn iresp kohort

2,5

)

0,5

2005 f2006 f2007 f2008 f2009 f2010 f2011 f2012 f2013 f2014

o= Ar  ====3 3r

4 ar ==@==5 ar

Prevalens barn med CP i CPUP Sverige per 1000 barn i respektive fodelsearskohort fodda 2005-2014, vid

2, 3, 4 respektive 5 ars alder.



Insatser for att forebygga CP

Okande kunskap om riskfaktorer for skador hos
mor och barn under graviditet, forlossning och
neonatalperiod har lett till standiga forbattringar
i samhallet och sjukvarden for att minska risken
for hjarnskador hos fostret eller det nyfodda
barnet. Trots dessa forbattringar har den totala
forekomsten av CP legat stabilt runt 2-2,5/1000
under manga decennier i manga olika lander
med god samhallsutveckling och vard. | CPUP
finns tecken pa minskande CP-incidens fran och
med fodelsekohorten 2012, men fyndet &r annu
osdkert, se text och figur féregaende sida.

Forbattringarna, de primérpreventiva insatserna,
har anda givit resultat. Fordelningen mellan
olika CP-subtyper har forandrats, t.ex. férsvann
néstan CP choreoatetos i Sverige sedan man lart
sig férebygga och behandla gulsot vid blod-
gruppsoforenlighet mellan mor och foster. CP
spastisk diplegi blev extra vanligt da in vitro
fertiliseringen (IVF) infordes pa 90-talet, da
andelen prematurfodda barn 6kade p.g.a. fler-
bord (tva eller flera foster). Sedan slutet pa
1990-talet implanteras endast ett &gg, mojligen
tva, vid IVF och darefter ser vi att CP-subtypen
spastisk diplegi minskat. Detta och mycket an-
nat finns i beskrivet i epidemiologiska studier,
bl.a. fran vastsverige, dar man ocksa visat att
andelen barn med svar CP minskar och att barn
med lindrig CP utgdr en allt storre andel av alla
barn med CP.
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Studier pagar i Sverige bl.a. med behandling av
intraventrikuldra hjarnblédningar hos prematur-
fodda barn, dar man med upprepade evakue-
ringar av blod fran ventriklarna via punktions-
kammare vill minska risken for hjarnskada och
posthemorhagisk, shuntkrdvande hydrocefalus.

Andrade rekommendationer betraffande kejsar-
snitt istéllet for vaginal satesforlossning i borjan
av 2000-talet och avslutande av graviditeter fore
graviditetsveckorna 43, respektive 42 sedan
2005-2011 har medfort minskad forekomst av
asfyxi och perinatal dod. Personal pa forloss-
ningskliniker har ocksa genomgatt extra utbild-
ning for att minska forekomsten av asfyxi.

Kylbehandling vid svar asfyxi har visat sig 6ka
den neonatala 6verlevnaden. Det finns hittills
inga tecken pa att den 6kade 6verlevnaden vid
svar asfyxi skett till priset av svarare hjarnska-
dor hos de barn som inte skulle 6verlevt utan
kylbehandling. Studier finns som visar béattre
utveckling for kylbehandlade barn med svar
asfyxi an bland dem med lika svar asfyxi som
dverlever utan kylbehandling. Kylbehandling
till 33,5 grader under 72 timmar vid svar asfyxi
infordes som “standard of care” under ar 2007 i
Sverige.

Lena Westhom



Funktion vid CP efter asfyxi med och utan kylbehandling

Kylbehandling vid svar asfyxi infordes i
Sverige for tio ar sedan. Enligt svenskt neo-
natalt kvalitetsregister (SNQ) kylbehandla-
des 0,68/1000 barn fodda 2011-15. | denna
arsrapport har vi analyserat CPUP-data om
subtyper och funktion i forhallande till grad
av asfyxi och kylbehandling eller ej.

Material och metod: 1 juli 2017 fanns 3676
barn fodda 2000-2016 i CPUP-registret in-
klusive avlidna och utflyttade ur landet. De
som saknade ifyllt NP-formular (1096 barn)
exkluderades, liksom de som var utrikes
fodda, hade forvarvad hjarnskada efter forsta
levnadsdagen och barn med tillstand som
inte &r aktuella for kylbehandling, dvs. fodda
fore graviditetsvecka 36, medfodda miss-
bildningar eller medfodd infektion. Bland
6vriga som hade NP-formulér (1189 barn)
saknades uppgift om Apgar for 408 barn,
som ocksa exkluderades.

Studien omfattar 781 barn fédda i Sverige
fran och med ar 2000.

Apgar-poéng &r ett satt att beskriva barnets
vitalitet direkt efter fodelsen (hjartfrekvens,
andning, muskeltonus, hudfarg, retbarhet
graderas med vardera 0-2 p, max 10 p).
”Grav asfyxi” definierades som Apgar 0-1
vid 5 minuter, eller Apgar < 4 vid bade 5 och
10 minuter. Ovriga som hade Apgar < 6 vid
5 minuter eller < 7 vid 10 minuter ingick i
gruppen med “Latt-méttlig asfyxi”. Alla
ovriga med uppgift om Apgar-poang eller
uppgift “okdnd Apgar, vilmaende” klassifi-
cerades till gruppen “’Ej asfyxi”.

Anfall fore 72 timmars alder ar ett av flera
symtom pa betydande asfyxi. Bland barn
med latt-mattlig asfyxi hade storre andel
kylbehandlade barn anfall fore 72 tim alder,
jamfort med de icke kylbehandlade. Situa-
tionen var den motsatta i gruppen med svar
asfyxi, vilket talar for att de barn med latt-
mattlig asfyxi som fick kylbehandling hade
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svarare asfyxi an jamfarelsegruppen med
liknande Apgar-poang (se figur nedan).

Anfall fore 72 tim alder
100%
90%
80%
70%
60%
50%
20%
30%
20%
10%
0%

Eikyl (554)  Ejkyl (130) Kyl (17) Ej kyl (58) Kyl (22)

Ej asfyxi L-M asfyxi Grav asfyxi

Andel (%) barn med anfall fére 72 timmars alder
i relation till grad av asfyxi. Barn som fatt kylbe-
handling redovisas separat. Inom parentes an-
ges antal barniresp grupp. L-M = Latt eller
mattlig

Resultat: Figurerna 1 och 2 visar fordelning
av CP-subtyper och dominerande morfolo-
giskt fynd vid bilddiagnostik av hjarnan.
Kylbehandling forefaller minska risken for
spastisk CP vid asfyxi. Dominansen av dys-
kinetisk CP, respektive basalt gangliemons-
ter vid MRT-undersokning efter asfyxi ar
tydlig. Férekomsten av epilepsi verkar
minska efter kylbehandling, men det interna
bortfallet i NP-formuléret, dar varken ja eller
nej ar ikryssat pa fragan om epilepsi, gor
detta intressanta fynd osakert (Figur 3). Osa-
kerheten ar &nnu mera pataglig nar det galler
fyndet av forbattrad kognitiv niva (Figur 4)
dar det ofta saknades uppgift om manga
barn. | framtiden hoppas vi (och patientfore-
ningarna) att landets habiliteringspsykologer
far mojlighet att erbjuda testning av barn
med CP enligt de nationella rekommenda-
tionerna. FOrutom vinster av psykosocial och
pedagogisk natur kan det da bli mojligt att i
ett populationsbaserat material i CPUP iden-
tifiera vinster eller forluster i kognitiv funk-
tion av priméarpreventiva insatser implemen-
terade i rutinsjukvarden! Alla nya behand-



lingsmetoder kan ge andra resultat da de
overfors fran strukturerade studier vid hog-
specialiserade kliniker till mer allmén sjuk-
vard.

Figur 5 visar GMFCS-niva i relation till grad
av asfyxi. Andelen barn med svar grovmoto-
risk funktionsnedséttning 6kar med 6kande
grad av asfyxi. Kylbehandligen verkar kunna
reducera andelen barn med svarast funk-
tionsnedséttning, GMFCS V.

Nér det galler MACS, handfunktion och
CFCS, kommunikationsfunktion ses ocksa
Okande funktionsnedsattning med 6kande
grad av asfyxi (Fig 6-7). | tolkningen av
MACS och CFCS-data ar det viktigt att vaga
in att de kylbehandlade barnen ar betydligt
yngre an de 6vriga med jamforbara Apgar-
poang.

Sammanfattningsvis visar studien att grad
av asfyxi har stor paverkan pa fordelningar-
na vad galler dominerande typ av hjarnska-
da, CP-subtyp, epilepsi, och funktioner som
kognitiv niva, grov- och finmotorik och
kommunikation. Detta galler de barn som
fods i fullgangen tid och som inte har med-
fodda missbildningar eller infektioner. For

Fordelning subtyper
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0%

samtliga studerade funktioner ses bast funk-
tion i gruppen utan asfyxi vid forlossningen,
och stdrst funktionsnedsattning i gruppen
med allvarlig/grav asfyxi. De trettionio kyl-
behandlade barnen var fédda mellan 2006
och 2015 och de forefaller ha mindre andel
spastisk tetraplegi (BSCP GMFCS-niva V)
och nagot storre andel dyskinetiskt domine-
rad CP &n barn fodda med samma grad av
asfyxi/Apgar-poéang. Kylbehandlingen fore-
faller minska férekomsten av de allra svaras-
te flerfunktionshindren (GMFCS V, MACS
V, epilepsi, svar utvecklingsstorning) vid
svar asfyxi hos fullgangna barn. Detta ar
preliminara fynd. Med storre antal och andel
barn med fullstandigt ifyllda NP-formulér
kan slutsatserna bli sakrare.

Studier dar CPUP-data kombineras med data
fran SNQ, medicinska fodelseregistret och
dodsorsaksregistret skulle kunna ge besked
om hur olika primarpreventiva insatser i
rutinsjukvarden perinatalt paverkar 6verlev-
nad, verifierad CP, CP-subtyp och funktion
enligt valida och reliabla klassfikationsystem
(GMFCS, MACS, CFCS).

Lena Westhom

Figur 1. Andel (%) barn med respektive CP

subtyp i relation till grad av asfyxi. Barn

som fatt kylbehandling redovisas separat.

Inom parentes anges antal barn i resp
grupp.

Ej kyl (550%) Ej kyl (130) Kyl (17) Ej kyl (57) Kyl (22)
Ej asfyxi L-M asfyxi Grav asfyxi
USCP BSCP Dyskin CP Ataktisk CP
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Figur 2. Andel (%) barn med respektive do-
minerande morfologiskt fynd vid MRT-
undersdkning av hjarnan i relation till grad av
asfyxi. Barn som fatt kylbehandling redovisas
separat. BG-monster = skador i basala gang-
lier; Diffus cortikal skada; Fokal cortikal ska-
da; WMI=vita substansskador periventriku-
lart;

Figur 3. Andel (%) barn som har epilepsi i
relation till grad av asfyxi. Barn som fatt
kylbehandling redovisas separat. Inom pa-
rentes anges antal barn i resp grupp. Ja=har
eller har haft epilepsi, definierat som minst
tva oprovocerade anfall efter neonatalperio-
den.

Figur 4. Kliniskt bedomd eller testad kognitiv
utvecklingsniva vid 4- 5 ars alder enl NPfor-
mular. Andel (procent) barn med respektive
niva i relation till grad av asfyxi. Barn som
fatt kylbehandling redovisas separat. Inom
parentes anges antal barn i resp grupp. Ni-
vderna ar: Genomsnittlig eller dver genom-
snitt; Borderline = lagt genomsnitt-
lig/gransfall; Lindrig utvecklingsstor-
ning/intellektuell funktionsnedsattning;
Mattlig-svar-djup utvecklingsstor-
ning/intellektuell funktionsnedsattning;
Ospecificerad intellektuell funktionsnedsatt-
ning.



GMEFCS
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Ratt insatser for barnet kraver ratt diagnos forst!

Vid CP och andra neurologiskt grundade funktionshinder hos barn behévs hog kompetens for att barnet
ska fa ratt insats/behandling i ratt tid. Det kravs en expert for att se till att nutrition och tillvaxt blir opti-
mal, att smarta forhindras, eller upptacks, varderas och behandlas, att spasticitet/dystoni reduceras vid
behov och att successiva forsamringar i status uppméarksammas och behandlas i tid. Patienten, familjen,
habiliteringens arbetslag, pedagoger och barnets lakare med andra specialiteter behdver korrekt informa-
tion om det individuella barnets halsotillstand, aktuell funktion och diagnos med forvantad utveckling;
inte minst behovs detta, samt information om faststalld eller trolig orsak, for att minska psykosocial
stress i familjen.

Forutom Halland, Kalmar och Vasterbotten, som lag i topp 2016, har i ar dven Gavleborg, Vastmanland
och Orebro tecken pa sarskilt aktiv diagnostik for barn med CP. Dessa landsting uppnadde Mal 1 om
prevalens for barn i CPUP med 6ver 2,0/1000 och 97-99 procent av barnen hade fatt sin CP-diagnos
faststalld av en neuropediatriker. | Sérmland, Norrbotten, Gotland och Stockholm déaremot har en patag-
ligt 1ag andel av barnen i CPUP fatt en av lakare faststalld diagnos. Det talar for att barn med CP i dessa
landsting inte far rekommenderad bedémning av neuropediatriker.

I CPUP ses sedan lange tecken pa att bristen pa lakare med ratt kompetens &r stor, sarskilt i vissa lands-
ting/regioner. Till exempel ar maluppfyllelsen av Mal 2, andel barn med faststalld CP-diagnos, notoriskt
dalig i vissa landsting. I andra landsting ar det annan personal &n lakare, eller lakare utan specialistkom-
petens i barnneurologi med habilitering (neuropediatriker), som beddmer barnens diagnos och eller laser
deras journaler och sedan fyller i NP-formularen. | ett fatal landsting/regioner kompenseras detta forfa-
rande med att en erfaren neuropediatriker kontrollerar och korrigerar l&nets neuropediatriska CPUP-data.

Att forsta och reagera pa utveckling i den individuella historiken i CPUP-data maste ocksa andra yrkes-
kategorier ta ansvar for och vid behov ta upp med patientens ldkare. Patienten behover foljas av en laka-
re, som har kunskap om utvecklingen vid olika typer av CP och samsjuklighet, och som vid behov till-
sammans med berord specialist/yrkeskategori valjer lamplig insats. Korrekt diagnostik behovs ocksa for
att fora det generella kunskapslaget framat.

Det finns mycket som gors vid CP som kanske &r onddigt, eller rent av skadligt. Nya och gamla inter-
ventioner genomfors pa nya indikationer. Resultat av sadant som operationer, ortoser och traningsinsat-
ser kan bara tolkas om jamforbara grupper finns for alder, kon, faststalld CP, subtyp, samsjuklighet och
funktionsklass vad galler motorik, kognition, kommunikation och syn. Det &r alltsa viktigt att dessa
uppgifter fors in i CPUP. Till exempel hade asfyxistudien (sidorna 18-21) blivit mycket mer tillforlitlig
om en stérre andel NP-formulér i CPUP hade varit ifyllda.

Sa lange det ar brist pa lokala neuropediatriker behover varje landsting hitta végar att tillgodose patien-
tens behov av motsvarande expertis pa annat satt. CPUP kan har anvandas av verksamhetschefer for att
utvardera lokalt forbattringsarbete. Medicinsk diagnostik ar en viktig forutsattning for att kunna erbjuda
réatt insatser till respektive individ i rétt tid.

Lena Westbom, neuropediatriker
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Mal 1. Prevalens CP i CPUP

Prevalens per 1000 barn 5-16 ar

Blekinge (66)
Dalarna (66)
Gotland (13)
Gavleborg (101)
Halland (100)
Jamtland (42)
Jonkoping (111)
Kalmar (63)
Kronoberg (53)
Norrbotten (52)
Skane (434)
Stockholm (602)
Sormland (93)
Uppsala (108)
Varmland 72)
Vasterbotten (91)
Vasternorrland 75)
Vastmanland (86)
Vastra Gotaland (493)
Orebro (95)
Ostergétland (141)
Sverige (2957)
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Prevalens barn 5-16 ar i CPUP med faststalld CP-diagnos per lan ar 2016 Antal barni denna alder (fédda
2000-2011) i respektive region inom parentes.

Malet &r att prevalensen (forekomsten) barn
med CP féljda av CPUP i aldern 5-16 ar ska
ligga éver 2,0/1000 barn. Bakgrunden &r att
CP-forekomsten i 5-arsaldern brukar ligga
dver 2/1000 — det gor det i alla vastlander
och har hittills gjort i epidemiologiska studi-
er i Sverige. Efter fem ars alder ses i samma
fodelsekohorter i CPUP vytterligare 6kning
av CP-prevalensen p.g.a. sen diagnos. An s&
lange ar troligen framsta forklaringen till 1ag
prevalens foljda i CPUP att barn inte far
”sin” CP-diagnos eller att barn med trolig
eller saker CP inte inbjuds att delta. Endast
ett litet fatal véljer bort att delta i CPUP.
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Andelen barn 5-16 ar som féljdes enligt
CPUP under ar 2016 i Sverige var 2,15/1000
och 16 av de 21 landstingen/regionerna upp
nadde ocksa malet. De lan som lag under
malnivan var Norrbotten med 1,68, Dalarna
1,75, Gotland 1,81, Stockholm 1,85 och
Kronoberg med 1,94 barn i CPUP/1000 in-
vanare 5-16 ar.

Lena Westhom



Mal 2. Andelen personer med faststélld CP-diagnos

Andelen barn med faststilld CP-diagnos (%)

Blekinge (66)
Dalarna (66)
Gotland (13)
Gavleborg (101)
Halland (100)
Jamtland (42)
Jonkdping (111)
Kalmar (63)
Kronoberg (53)
Norrbotten (52)
Skane (434)
Stockholm (602)
Sérmland (93)
Uppsala (108)
Varmland 72)
Vasterbotten (91)
Vasternorrland 75)
Vastmanland (86)
Vastra Gotaland (493)
Orebro (95)
Ostergotland (141)
Sverige (2957)
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Andel (%) av samtliga barn 5-16 ar (fodda 2000-2011) i respektive landsting dar neuropediatriker fast-
stallt att kriterierna for CP ar uppfyllda. Antal barn i denna alder i respektive region inom parentes.

Malet &r att minst 90% av alla barn i CPUP i
aldern 5-16 ar skall ha av lakare faststalld
CP-diagnos.

Nio landsting/regioner uppnadde Mal 2. To-
talt i landet var det 2236 av de 2957 barnen
5-16 ar i CPUP som hade faststalld CP-
diagnos (76 %). For 33 barn (1 %) hade man
annu inte kunnat avgora om kriterier for CP-
diagnos var uppfyllda. Resten, 688 barn
(23%), saknade rapport frn neuropediatriker
avseende om kriterierna for CP diagnos var
uppfyllda eller inte. Andelen barn utan fast-
stalld CP-diagnos i aldrarna 5-16 ar hade
okat med 4% sedan foregaende arsrapport,
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trots att 258 nya neuropediatrikformular
fyllts i under 2016.

Den laga andelen rapporterde barn med fast-
stalld diagnos beror antingen pa att faststalld
eller avskriven CP-diagnos inte dokumente-
rats i CPUP eller att en betydande del barn
och familjer inte fatt klart besked om att bar-
net har CP.

Det dr ett prioriterat projekt att 6ka andelen
barn som far sin diagnos faststalld. Se neu-
ropediatriker Lena Westboms forklaring pa
sidan 22. | projektform ska vi utreda hur vi
kan forbattra detta, se sid 7.

Lena Westbom



Mal 3. Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformular

Blekinge (73)
Dalarna (84)
Gotland (14)
Gavleborg (121)
Halland (113)
Jamtland (48)
Jénkdping (131)
Kalmar (85)
Kronoberg (63)
Norrbotten (58)
Skane (507)
Stockholm (716)
Sérmland (115)
Uppsala (134)
Varmland (87)
Viasterbotten (110)
Véasternorrland (83)
Vistmanland (99)
Viastra Gétaland (592)
Orebro (114)
Ostergotland (174)
Sverige (3521)

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)
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Andelen barn fédda 2000-2015 som rapporterats bedomda enligt arbetsterapeutformular 2016.
Antalet barn i respektive region 2016 inom parentes.

Av de 3521 barnen fédda 20002015 hade
2945 (84%) beddmts och rapporterats till
CPUP med arbetsterapeutformul&r vid minst
ett tillfalle under 2016. Motsvarande resultat

2015 var 83%.

2016 var det sju landsting som uppnadde
malet 90% (Gotland, Halland, Jamtland,

Kronoberg, Uppsala, Vésterbotten och
Vastmanland).

Resultaten kan inte jamstéllas med bedom-
ningslistorna i 3C som baseras strikt pa fo-
delsemanad och rapportering tva ganger per
ar for barn 0-6 ar i GMFCS I1-V.

Gunnar Hagglund



Mal 4. Rapporteringsfrekvens fysioterapiformular

Andelen barn rapporterade av fysioterapeut (%)

Blekinge (73)
Dalarna (84)
Gotland (14)
Gavleborg (121)
Halland (113)
Jamtland (48)
Jonkoping (131)
Kalmar (85)
Kronoberg (63)
Norrbotten (58)
Skane (507)
Stockholm (716)
Sormland (115)
Uppsala (134)
Varmland (87)
Vasterbotten (110)
Vasternorrland (83)
Vastmanland (99)
Vastra Gotaland (592)
Orebro (114)
Ostergdtland (174)
Sverige (3521)

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

Andelen barn fédda 2000-2015 som rapporterats beddomda enligt fysioterapeutformular 2016. Antalet
barn i respektive region 2016 inom parentes.

Av de 3521 barnen fédda 2000-2015 hade land, J6nkGping, Kalmar, Kronoberg, Uppsa-
3124 av 3521 (89%) beddmts och rapporte- la, Varmland, Vasterbotten, Orebro).

rats enligt fysioterapeutformuléret vid minst
ett tillfalle under 2016. Motsvarande resultat ningslistorna i 3C som baseras strikt pé fo-

2015 var 87%. delsemanad och rapportering tva ganger per
Det var elva landsting som uppnadde malet ar for barn 0-6 ar i GMFCS 1lI-V.
90% (Gotland, Gavleborg, Halland, Jamt-

Resultaten kan inte jamstéllas med bedom-

Gunnar Hagglund
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Mal 5. Rapporteringsfrekvens rontgen

Andelen barn rapporterade hoftrontgenundersokta (%)

Blekinge (11)
Dalarna (19)
Gavleborg (17)
Halland (21)
Jamtland (11)
Jonképing (22)
Kalmar (28)
Kronoberg (10)
Norrbotten (9)
Skane (83)
Stockholm (109)
Sérmland (15)
Uppsala (23)
Varmland (19)
Vasterbotten (19)
Vasternorrland (15)
Vastmanland (20)
Vastra Gotaland (106)
Orebro (23)
Ostergotland (38)
Sverige (618)
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Andelen barn med GMFCS IlI-V fédda 2008 och senare som rapporterats undersokta med hoftrontgen
under 2016. Antalet barn i respektive region inom parentes. (Gotland har inga rapporterade barn i aktu-

ell grupp).
Enligt vardprogrammet skall alla barn i manga nyregistrerade barn vilket kan vara en
GMFCS 111-V hoftrontgenundersokas en forklaring till att en del landsting har lagre
gang per ar fram till 8 ars alder, darefter sker andel rontgenundersokta. Det &r samtidigt
individuell uppféljning. Vi har analyserat flera barn som vi vet &r undersdkta men som
andelen barn foédda 2008 och senare i inte rapporterats till CPUP.

GMFCS I11-V som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen nagon gang under
2016. Fran och med denna redovisning réak-
nas alla barn, &ven de som flyttat in i lands-
tinget under 2016. Det innebdr att kraven &r
hégre stallda och vi har darfor sankt malni- Gunnar Hagglund
van fran 95% till 90%. Det var under 2016

Det var sex landsting som uppnadde det nya
malet 2016. Ytterligare 4 landsting hade
mellan 85% och 90% rapporterade rontgen-
formuldr. Resultaet for Sverige var 81,4%.
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Mal 6. Deltagande i CPUP vuxen.

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

Av dem som erbjuder vuxenuppféljning var
det 19 regioner som i viss utstrackning kun-
de svara ja pa fragan och darmed uppfyllde
malet helt eller delvis under 2016.

Forklaring:

0 = Ingen uppfoljning av vuxna 2016.

1 = Deltar med enstaka personer eller di-
strikt.

2 = Erbjuder uppfoljning till personer enligt
ett av foljande alternativ:
A) Inom vuxenhabiliteringen i hela 1&-
o) =1 =22 =3 net.
B) Samtliga ungdomar i lanet som har
l&mnat barn och ungdomshabiliteringen.

3 = Uppfyller bade 2a och 2b. Punkt 2a gall-
er nu aven personer som inte ar knutna
till vuxenhabiliteringen.

Elisabet Rodby Bousquet
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Mal 7. Hofter - hoftluxation.

Andelen barn utan hoftluxation (%)

Blekinge (73)
Dalarna (84)
Gotland (14)
Gavleborg (121)
Halland (113)
lamtland (48)
Jonkoping (131)
Kalmar (85)
Kronoberg (63)
Norrbotten (58)
Skane (507)
Stockholm (716)
Sérmland (115)
Uppsala (134)
Varmland (87)
Vasterbotten (110)
Vasternorrland (83)
Vastmanland (99)
Vastra Gotaland (592)
Orebro (114)
Ostergdtland (174)
Sverige (3521)

90% 91% 92% 93% 94%

95% 96% 97% 98% 99% 100%

Andelen barn fédda 2000-2015 som rapporterats ej ha hoftluxation 2016. Antalet barn i respektive
region 2016 inom parentes

Malet med hoftuppfoljningen ar att forhindra
hoftluxation, dvs. att hoften gar ur led. Mal-
nivan i CPUP &r att andelen barn 0-16 ar
utan hoftluxation skall dverstiga 99.5%.
Fjorton landsting uppnar det malet och 2016
var resultatet for hela landet 99.4%.

2016 fanns totalt 20 barn i landet, 14 flickor
och 6 pojkar, som foljts i CPUP med rappor-
terad hoftluxation. Det &r en 6kning med 2
barn jamfort 2015. Bada de tva nytillkomna
barnen skall vara inplanerade for operation
varen 2017 for att hava luxationen. Tva av
barnen har luxerat i vantan pa skoliosopera-
tion. De 6vriga har bedémts vara i for svagt
allmantillstand for att genomfora hoftopera-
tion.
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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 &r inte inkluderade. Vi hade 2016 tio
barn fodda utomlands som rapporterats ha
manifest luxation nar de kom till Sverige.

Vi vet att cirka 10% av alla med CP utveck-
lade hoftluxation med de uppfoljningsrutiner
vi hade fére CPUP. Utan CPUP skulle vi nu
ha haft dver 350 barn med luxerad hoft i
Sverige. Mot bakgrund av de ofta svara kon-
sekvenserna av hoftluxation vid CP &r det
mycket gladjande att vi fortsétter att forhind-
ra hoftluxation i sa stor utstrackning.

Gunnar Hagglund



Mal 8. Ryggar — skolios.

Andelen barn och ungdomar utan mattlig eller uttalad skolios (%)
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Stockholm (716)
Sérmland (115)
Uppsala (134)
Varmland (87)
Vasterbotten (110)
Vasternorrland (83)
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Andelen barn fodda 2000-2015 utan mattlig eller uttalad skolios. Antalet barn i respektive region 2016
inom parentes.

Mal 8 i CPUP ér att >95% av alla barn 0-16
ar inte ska ha skolios eller endast ha lagg
skolios dvs diskret kurva som bara syns vid
framatbdjning. | arets analys har vi raknat pa
alla barn fodda 2000 och senare. Vi uppnar
malet i 11 landsting (se figur). Ytterligare 8
regioner ligger mellan 90 och 95%. For Sve-
rige totalt sett &r resultatet 93.6%. | analysen
réknas ryggar som &r skoliosopererade inte
som skolios. .

Malet med rygguppfoljningen &r att minska
uppkomsten av operationskréavande skolios
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och att upptécka operationskravande skolios
i tid. Personer som remitteras sent for opera-
tion kan behdva opereras med mer omfattan-
de kirurgi och det ar inte sékert att man kan
korrigera felstéllning av rygg och backen
lika bra som om operationen genomfors pa
ett tidigare stadium.

Pa sidan 7 beskrivs det pagaende projektet
for att kartldgga och jdmfora rutiner for sko-
liosbehandling i olika delar av landet.

Gunnar Hagglund



Mal 9. Ledrorlighet knéled

Andelen barn med grona eller gula virden for kndextension (%)
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Andelen barn fédda 2000 — 2015 med grona eller gula varden fér kndextension. Antalet barn i respektive
region inom parentes.

Mal 9 ar att >90% av alla barn 0-16 ar skall Sverige ar resultatet 88.3%. Det ar viktigt
ha grona eller gula méatvarden for knaexten- att behalla god knéextension for personer i
sion. Vi har olika gransvarden for nedre ex- alla GMFCS-nivaer, d.v.s. for att undvika
tremiteten beroende pa om barnet ar klassifi- crouch vid gang (knaande gang) for personer
cerat i GMFCS I-111 eller IV-V. Vi har rak- i GMFCS I-111 och for att undvika utveck-
nat pa de olika gransvardena for varje enskilt ling av "windsweptstallning" (bada benen
barn. vridna at ena sidan) hos personer i GMFCS
Malet uppnas i 7 landsting. Ytterligare 9 H-v.

landsting ligger mellan 85 och 90%. For Gunnar Hagglund
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Mal 10. Ledrérlighet fotled

Andelen barn med grona eller gula viarden for dorsalflexion fotled (%)
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Andelen barn fédda 2000 — 2015 med grona eller gula varden foér dorsalflexion i fotleden
med rakt kna. Antalet barn i respektive region inom parentes.

Mal 10 ar att >90% av alla barn 0-16 ar skall Malet uppnas av 14 regioner. Ytterligare 6
ha grona eller gula méatvarden for dorsalflex- regioner ligger mellan 85 och 90%. Fo6r
ion i fotleden med rakt kn&. Vi har olika Sverige &r resultatet 91.1%.

gransvarden for nedre extremiteten beroende
pa om barnet ar klassificerat i GMFCS I-111
eller IV-V. Vi har raknat pa de olika grans-
vardena for varje enskilt barn.

Det &r viktigt att behalla god fotledsrorlighet
for att skapa eller bibehalla en god gang-
funktion for personer i GMFCS I-111 och for
att mojliggora ett bra sittande och staende
for personer i GMFCS I11-V.

Gunnar Hagglund
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Mal 11. Ledrorlighet 6vre extremiteterna

Andelen barn med grona eller gula virden for 6vre extremiteteerna (%)
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Andelen barn fédda 2000 — 2015 med gréna eller gula varden fér samtliga
fyra rorelsematt i 6vre extremiteten. Antalet barn i respektive region inom parentes.

Mal 11 &r att >90% av alla barn 0-16 ar skall ning av handen och armen. Malet &r nastan
ha grona eller gula méatvarden for samtliga uppfyllt. En ndrmare analys behdver goras
fyra rorelsematt i 6vre extremiteten (axel- for att identifiera vilka rorelser som &r mest
flexion, armbagsextension, supination, hand- kontrakturbendgna och for att identifiera
ledsextension). tidiga tecken pa rorelseinskrankning. Tidig

identifiering av risk och tidigt insatta atgar-

Malet uppnas av 5 regioner. Ytterligare 8 ’ i
PP g g der kanske ar nyckeln till battre resultat....

regioner ligger mellan 85 och 90%. For Sve-
rige totalt ar resultatet 86.5%. Marianne Arner, Lena Krumlinde Sundholm

Att bibehalla god rorlighet ar viktigt for att
inte ytterligare forsvara funktionell anvéand-
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Sammanfattning av maluppfyllelse

Malindikationerna fér CPUP togs fram 2014.
Forslagen hade tidigare varit pa remiss och
forankrats hos kontaktpersoner i CPUP och
hos verksamhetscheferna inom habilitering-
en i landet.

De flesta av arets malrapporter baseras pa
samma berdkning som de dynamiska rappor-
terna pa hemsidan. Det innebar for nagra av
malen att resultaten skiljer lite jamfort fore-
gaende ar och inte &r jamforbara. Vi ska ana-
lysera drets resultat och se om nagra mal &r
orimligt hogt satta. Samtidigt ar det flera
landsting som klarar de hogt uppsastta ma-
len.

Malen for CPUP &r:

1. Prevalens barn med CP féljda av CPUP i regi-
onen i &ldern 5-16 &r >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 upp-
foljningsprogram for fysioterapeuter >90%

4. Andelen barn i CPUP rapporterade enligt upp-
foljningsprogram for arbetsterapeuter >90 %
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5. Andelen barn i CPUP med GMFCS I1I-V, 0-8
ar, som ar rontgenundersokta enligt uppfolj-
ningsprogram >90%

6. Organisation som innebdr att alla vuxna med
CP i regionen som vill delta i CPUP kan under-
sokas.

7. Andelen barn i aldern 0-16 ar utan hoftluxa-
tion >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 grona eller
gula varden* for kndextension >90%

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

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

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

| tabellen &r de uppnadda malen i olika landsting
markerade med gront/gult. Gront = uppnatt
mal. Gult = Nara uppnatt mal. Observera att
vissa mal ar osakra i landsting med fa deltagare.

Gunnar Hagglund



Ovre extremitetsfunktion

En nyligen genomférd studie pa CPUP-data,
(Hedberg-Graff et al 2017) visar att kontrak-
turer i 6vre extremiteterna ofta forst uppstar
for handledsextension och ibland redan tidigt
under forskolealdern. En handled som fixe-
ras i bojd stallning orsakar problem bade hos
de individer som har en aktiv handfunktion
och hos de som saknar sadan. Full kraft i
greppet far man bara om handleden kan sta-
biliseras i rakt eller latt extenderat lage. En
bojd och stel handled kan ocksa orsaka stora
problem och obehag vid omvardnad, till ex-
empel nar en troja skall tas av eller pa.

Om vi vill forsoka minska eller foérebygga
fixerade kontrakturer &r det viktigt att tidigt
upptacka stramhet i handledens och fingrar-
nas béjmuskulatur. For att tidigt identifiera
en begynnande forkortning av béjmuskulatu-
ren ar det viktigt att upptacka svarigheter att
utfora aktiv extension vilket oftast visar sig
fore passiv rorelseinskrankning. Inom CPUP
utvarderar vi aktiv samtidig handleds- och
fingerstrackning med Zancolli-klassifi-
kationen. Genom att t.ex. gora high five”
kan man snabbt fa en uppfattning av om per-
sonen aktivt kan stracka fingrar och handled.
Det &r svarare att bedéma en person som inte
kan eller vill medverka, men om handleden
standigt halls bojd kan man anta att hand-
ledsextensionen &r svag eller helt saknas och
da finns risk for kontrakturutveckling.

Antal barn i Zancolli 2A, 2B eller 3 med ortos fér tojning av

handled och/eller fingrar
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| arsrapportdata fanns uppgift om Zancolli-
klassifikation hos 2636 personer fédda 2000-
2015. Uppgift saknades for 548 personer
(17%), se figur. For manga av dessa hade
aktiv handfunktion bilateralt (House mer &n
4) registrerats. Kanske kan vi minska bort-
fallet genom att forbattra instruktionerna i
CPUP manualen?

Zancolli-klassifikationer (n=3184 barn)
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Av de som var beddmda uppvisade 14%
(370 personer) nedsatt handleds- och fing-
erstrackning (Zancolli 2A, 2B och 3) och 3%
kunde varken extendera fingrar eller handled
aktivt (Zancolli 3). Dessa personer kan antas
ha extra hog risk att utveckla handledskon-
trakturer och det kan vara klokt att Gvervdga
interventioner t.ex. med ortos for téjning av
handled och fingrar. Vi fann dock att endast
38% av personerna i Zancolli-niva 2-3 an-
vande handortos for tjning av handled
och/eller fingrar, med en
regional variation mellan
7% och 62%, hogst i Ore-
bro, Vasternorrland, Upp-
sala och Blekinge.

Siffran inom parentes anger
antal barn rapporterade
med Zancolli 2A, 2B eller 3 i

S & B \u\ c;\ S DG B DS B P S PN @ B ‘)bp\ samsta handen.
o & . b (<) <\ o~ o \
.°o\ \’D\QOQQ'\(\@QQ’:‘,‘%(\@ %ozo(\o@ & )
R N N N LT R« MO < MRENIC 8 F RGNS )
P TR T I O T S O Marianne Arner, Lena
) x& M. GO I -
D7 > )
N e T Krumlinde Sundholm



Reliabilitetsundersokning av handklassifikationer

I CPUP protokollet for barns arm-
handfunktion ingar tre klassifikationssy-
stem; House Functional Classification,
House Thumb-in-palm klassifikation och
Zancolli klassificering av samtidig hand-
leds- och fingerstrackning.

For att kunna lita pa att resultatet verkli-
gen avspeglar en sann forbattring eller
forsamring, och inte bara beror pa méatosa-
kerhet behover reliabilitet (palitlighet)
undersgkas. Som en tumregel kan man
betrakta en reliabilitetskoefficient >0.90
som tillracklig for att avspegla en sann
forandring pa individniva. Ett véarde pa
0.70-0.80 duger for att man ska kunna
yttra sig om férandring for grupper. Dér
raknar man med att vissa fel kan finnas
men att de ar slumpmassigt béttre eller
samre vilket jamnar ut felen pa gruppniva.
Véarden <0.70 betraktas som for laga och
indikerar att samstammigheten mellan
bedémare ar dalig och resultaten darfor ar
opalitliga. De olika typer av reliabilitet
som behdver undersdkas ar samstammig-
het mellan olika beddmare (inter-
bedomare reliabilitet), for test — retest reli-
abilitet och intra-beddmare reliabilitet (for
upprepad bedémning av samma beddémare
vid tva tillfallen).

| denna magisteruppsats av Anna Glaas
har 46 barn (92 hander), mellan 2-16 ar
bedomts av tva arbetsterapeuter (AT) vid
samma tillfalle under CPUP-beddmning,
och av samma AT vid upprepad matning
1-2 veckor senare. Sammanlagt 12 AT

medverkade. Cohen’s viktad kappa an-
vandes for berdkning av reliabilitet. Resul-
taten har sammanstéllts separat for bast
respektive sémst fungerande hand.

Resultat

Genomgaende ar test-retest vardena hogre
an inter-bedémar vérdena (se tabell ned-
an). Det beror pa att samma AT gjort bada
bedémningarna pa ett konsekvent satt, och
att barnens utforande var stabilt dver de 1-
2 veckorna. | ett register kommer dock
olika bedémare att géra matningarna ge-
nom aren, sa viktigast ar att inter-
bedomarreliabiliteten ar hog. Om House
Functional Classification gors med 4-
gradig skala istallet for den 9-gradiga kan
man anvanda resultaten pa gruppniva.
House tumskala har otillracklig interbe-
domarreliabilitet. Zancolli har acceptabel
interbedomarreliabilitet for gruppniva.

Konsekvenser

House tumskala kommer att tas bort ur
arbetsterapeutformularet, matvarden fran
denna skala ar otillforlitliga. En arbets-
grupp arbetar pa att fa fram ett battre satt
att dokumentera tummens rorlighet.

House Functional Classification kan an-
vandas med den grovre 4-gradiga skalan,
och dven Zancolli kan anvéndas for
gruppanalyser. Bade House och Zancollis-
kalornas matsakerhet kan troligen forbatt-
ras genom fortydligande i manualen och
mer utbildning.

Anna Glaas, Lena Krumlinde Sundholm

Test-retest

Inter-bedomar- | Inter-bedomar- | Test-retest

reliabilitet reliabilitet reliabilitet reliabilitet

Basta handen Samre handen Basta handen Samre handen
House 9 gr 0.57 0.61 0.81 0.83
House 4 gr 0.72 0.75 0.86 0.90
House tumme 0.65 0.4277 ” 0.79 0.69

Zancolli 0.74 0.65 0.89 0.80



Korsett och ortoser nedre extremiteterna

Den vanligaste ortostypen ar ankel-fot-ortos
(AFO) som 2016 anvéndes av 55% av alla
barn fédda 20002015, en 6kning med 2%
sedan foregaende ar. Bland regioner med
mer an 100 barn rapporterade varierar orto-
sanvandning mellan 40% i Vasterbotten och
75% i Halland (se figur). Den undersokning
av orsaken till skillnader i ortosanvandning
som sjukgymnast Caroline Martinsson i
Vaéstra Gotaland genomfort visade bland
annat att regioner med hogre andel AFO i
storre utstrackning anvander ortos éven vid
grona vérden som profylax.

Stahjalpmedel anvands av 72% av alla i
GMEFCS 111-V. Skillnaden &ar stor mellan
regioner som rapporterat mer an 100 barn (se
figur). Undersokningen av Caroline Mar-

tinsson visade behov av tydligare definitio-
ner av stahjalpmedel och starullstol. Detta ar
infort fran och med 2017, men vi har p.g.a.
detta inte analyserat olika typer av stahjalp-
medel for 2016.

Korsett anvands av 10% av barnen, samma
andel som de senaste tre aren. Det finns en
stor variation i korsettanvandning mellan
olika regioner (se figur). Bland regioner med
mer &n 100 barn inrapporterade varierar kor-
settanvandning fran 2.2% i Ostergétland till
15.6% i Véstra Gotaland. Flera av skillna-
derna dr statistiskt signifikanta. Korsettan-
vandning kartlaggs i forskningsprojekt av
sjukgymnast Katina Pettersson.

Gunnar Hagglund

Andelen barn foddda 2000-2015 som rapporterats anvanda AFO (%)
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Andelen barn fodda 2000-2015 som 2016 rapporterats anvanda ankel-fot-ortos (AFO)
i respektive region. Totala antalet barn rapporterade 2016 i respektive region inom parentes.



Andelen barn fédda 2000-2015 i GMFCS l11-V som har stahjilpmedel (%)
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Andelen barn fodda 2000-2015 som rapporterats anvanda stahjalpmedel i respektive region.
Totala antalet barn rapporterade i GMFCS IlI-V under 2016 i respektive region inom parentes.

Andelen barn foddda 2000-2015 som rapporterats anvinda korsett (%)
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Andelen barn fédda 2000-2015 som 2016 rapporterats anvanda korsett i respektive region.
Totala antalet barn rapporterade 2016 i respektive region inom parentes.



Ortopediska operationer

| jamforelse med Socialstyrelsens sluten-
vardsregister ser vi att vi har en mycket hdg
tackningsgrad vad galler operationsrapporte-
ring om vi ser till de samlade rapporterna vi
har i operations, fysioterapeut- och arbetste-
rapeutformuléren. | ett doktorandprojekt
(Anna Telleus) ska operationspanoramat
analyseras med hjélp av databaser pa Social-
styrelsen och Statistiska Centralbyran.

Under 2016 har 202 av 3468 personer fodda
2000-2014 rapporterats opererade i rygg
eller ben.

Den vanligaste isolerade operationen &ar gast-
roknemius-achilles-foérlangning (hélsenefor-
langning) som gjorts pa 61 personer 2016.
Fordelningen av operationer under alla ar
varierar som tidigare mellan olika regioner,
se figur nésta sida. Bland regioner med mer
an 100 barn rapporterade varierar andelen
barn som napgon gang opererats fran 6% i
Halland till 27% i Orebro. I ett doktorand-
projekt (Olof Lindén) ska langtidsuppfolj-
ning av olika vad-hélsenseforlangningar go-
ras.

Operation for att forhindra hoftluxation har
gjorts pa 64 personer under 2016. Ofta &r
flera operationer gjorda i kombination; ad-
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duktor-psoastenotomi ar gjort i 43 fall, vari-
serande femurosteotomi i 32 och bé&ckenos-
teotomi i 26 fall. Bland regioner med mer &n
100 barn inrapporterade varierar andelen
barn som rapporterats héftopererade nagopn
gang fran 6% i Uppsala till 24% i Ostergot-
land. Siffrorna kan innehalla operationer i
hoften pa andra indikationer an luxations-
prevention. Vi vet att andelen barn som ris-
kerar hoftluxation i en totalpopulation ar
cirka 15%, vilket motsvarar andelen opere-
rade i Sverige. | ett doktorandprojekt (Nikos
Kiapekos) analyseras resultatet efter de olika
typerna av forebyggande hoftoperation. For-
delning av andelen barn opererade i olika
regioner ses pa nasta sida.

Skoliosoperation &r gjort pa 17 personer un-
der 2016 (justering av tidigare inopererade
instrument ej medréknade). Antalet skolios-
operationer okar efterhand som vi nu far allt
fler dldre ungdomar i CPUP.

Av Ovriga operationstyper ar 23 personer
opererade med hamstringsforlangning och
36 ar fotopererade, oftast subtalar stabilise-
ring eller calcaneusforlangning.

Gunnar Hagglund



Andelen barn fodda 2000-2014 opererade med gastro-achillesférlangning i
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Av barnen fodda 2000-2015 behandlas 2,0%
med baklofenpump och 2,2% ar rhizotomio-
pererade. Under 2016 har 13 nya personer
rapporterats ha baklofenpump. Endast tre
nya personer &r rapporterat rhizotomiopere-
rade. Andelen barn med baklofenpump har
okat nagot. Eftersom rhizotomioperation
oftast gors i 3-5 arsaldern tenderar antalet
barn som rhizotomiopereras minska.

Under 2016 har 21% av barnen fédda 2000—
2014 rapporterats behandlade med botuli-
numtoxin i benen och 9,6% har behandlats i

armarna. Andelen behandlade &r vasentligen
oférandrad for benen men har okat fran
7,6% foregaende ar i armarna. Spridningen
mellan olika regioner ar ofdréndrat stor (se
figurer nasta sida. | figurerna anges totala
antalet barn i respektive region inom paren-
tes).

Flera forskningsstudier pagar for att narmare
kartlagga behandlingspanoramat och be-
handlingseffekter av botulinumtoxinbehand-
ling i Sverige.

Gunnar Hagglund

Andelen barn opererade med baklofenpump relaterat
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Andelen barn fédda 2000-2014 som raporterats behandlade med
botulinumtoxin i armar och hdnder 2016 (%)
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CPUP - vuxen

Vuxenuppfoljning i 19 av 21 regioner

Uppféljningsprogrammet for vuxna med CP
infordes i Skane och Blekinge 2011 efter ett
pilotprojekt under 2009-2010. Det har suc-
cessivt Okat och det nu ar 19 av 21 regioner i
Sverige som erbjuder vuxenuppféljning i
varierande grad (se karta).

] = 2011

=2012 D20M3
o214 O21M5 O20M8 O207

Region och artal for paborjad vuxenuppfoljning.
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Undersokningarna gors vid fasta aldrar ut-
ifrdn grovmotorisk funktionsniva (GMFCS-
nivad). Vid behov kan undersokningarna
genomforas tatare. Formular for undersok-
ning, sjalvrapporterad fatigue och hélsorela-
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
avandas for uppfoljning tidigast fran 16 ars
alder och skall anvandas till alla fran 19 ars
alder.

Antalet deltagare dkar

Majoriteten av de vuxna som ingar i CPUP
har inte tidigare deltagit i uppféljningen som
barn. Fram till den 31 december 2016 har
905 personer i aldrarna 16-74 ar inkluderats i
vuxenuppfoljningen, medelaldern ar 26,4 ar.

Aldersfordelning

500
400
300

200
100 . .
0 [ |

16-18 19-24  25-34 3549  50-74

Detta &r en 6kning med 166 personer sedan
foregaende ar. Det &r totalt 507 (56%) man
och 398 (44%) kvinnor som deltar. En tred-
jedel av deltagarna (282 personer) f6ljs av
Vuxenhabiliteringen i Region Skane.



Antal personer inkluderade tom 2016
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Diagnos

Av de 905 personer som ingar i vuxenupp- ka personer i VG-region. Ytterligare 212
féljningen ar det 263 som har rapport i Neu- personer har sin diagnos faststalld av lakare
ropediatrikformulé&r om att de uppfyller kri- men narmare hélften (404 personer) saknar
terierna for CP. Detta géller enbart vuxna i helt uppgift om diagnos. Nedan redovisas
Skane, Blekinge och Kronoberg samt ensta- vem eller vad diagnosen baseras pa.

CP-diagnos

Diagnos saknas

Patientens foraldrar
Patienten sjalv

Annan informationskalla
Annan habiliteringspersonal
Annan lakare
Vuxenhabiliteringslakare
Specialist barnneurologi

Nej, CP-diagnos avskriven
Kan ej avgoras for narvarande

Ja, uppfyller CP-kriterier
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Antal personer i vuxenuppféljningen med faststélld CP diagnos och vad den baseras pa.
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Smarta

Smarta rapporteras enligt SF-36 och ungefar
hélften av alla vuxna i CPUP uppges ha ont:
GMFCS | (50%), 11 (56%), Il och IV (48%)
och V (57%). Nedan visas hur mycket var-

ken eller smartan har stort personens norma-
la aktiviteter (arbete och andra dagliga syss-

lor) respektive sémn under de senaste fyra
veckorna. Omkring 10% upplever att smér-
tan stort deras aktivitet mycket eller valdigt
mycket medan motsvarande andel fér somn
ar 7%.

Hur mycket smartan har stort normala aktiviteter och somn %

50%

40%

10% .
0% - | . -

Aktivitet SOmn  Aktivitet Somn | Aktivitet

30% I l
20% l . . l . . . Mattligt
H B = I -

Aktivitet Somn | Aktivitet Somn

M Lite

B Mycket

B Valdigt mycket

v v

Andel vuxna per GMFCS-niva som uppger att smartan stort eller paverkat
deras normala aktiviteter eller somn under se senaste fyra veckorna.

Funktionsniva hos vuxna med CP

Nedan visas fordelningen av antal personer i
respektive funktionsniva avseende grovmo-
torik (GMFCS), handfunktion (MACS),
kommunikation (CFCS) och at- och drick-
formaga (EDACS). EDACS infordes 2016
och ar darfor rapporterad i nagot lagre om-
fattning. Det ar en forhallandevis stor andel
personer klassificerade i GMFCS niva IV
och V, medan det ar nagot fler personer med
béattre handfunktion, kommunikation och &t-
och drickférmaga.
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Halsorelaterad livskvalitet

EQ 5D ar komplett inrapporterat for 397
personer varav 123 i GMFCS |, 114 i ll, 74 i
I11, 551 IV och 31 i GMFCS V. Totalt hélso-
index sjunker successivt vid lagre funktions-
niva (GMFCS IV och V) se nedan. Nar det
giller hilsoskattning med “termometern” 0-
100 varierar medelvardet fran 75 hos perso-
ner i GMFCS 1 till 67 i GMFCS V.

1,007

80 T
60
3 %"
£ 40 102
363
.
201 100

EQ,

.00

T T T T T
| I il \% v
GMFCS

EQ-5D index fordelat per GMFCS niva



Fatigue Skolios, korsett och stahjalpmedel

Fatigue severity scale har anvants av 369 Totalt 346 personer (38%) har skolios varav
personer for sjalvskattning av trotthet, varav 247 har latt skolios, 64 mattlig skolios och
109 i GMFCS I, 102 Il, 67 i 111, 60 i IV och 39 uttalad skolios. Darutover tillkommer 85
311 V. Hogst fatigue rapporteras av vuxna i personer som &r skoliosopererade. Majorite-
GMFCS-niva V. ten av de vuxna som har uttalad skolios eller
| har skoliosopererats &r klassificerade i
" GMFCS V. Korsett anvédnds av 49 personer
°0] vilket motsvarar 14% av de som har skolios.
£ Det ar 288 personer (32%) som anvander
$ 201 stahjalpmedel i GMFCS 11-V. De flesta star
2. mindre an en timme/dag. Nagot fler anvén-
der tippbréada och stastod (138 personer) &n
1 staskal (110 personer). Endast 36 personer
1] anvander starullstol.

IH
GMFCS

Fatigue severity scale fordelat per GMFCS niva.
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Korsett och stahjalpmedel %
80%

60%
40% H Korsett
20% I W Stahjilpmedel
0% . — - .
I I v \

Andel personer i % som anvander korsett och stahjalpmedel fordelat per GMFCS-niva.
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Nytt i vuxenuppfoljningen 2017

Under 2016 arbetade tre grupper intensivt
med utredning av fall, ADL (aktiviteter i
dagliga livet) och hélsorelaterad livskvalitet i
CPUP. Det var arbetsterapeuter och fysiote-
rapeuter fran Sverige, Norge och Island.

Fran va: Gunilla Berndtsson, Marie Pettersson,
Ann-Christin Stenman, Gudny Jonsdottir,
Sara Bodefalk, Reidun Jahnsen, Lena Bergqvist

Efter att forslagen presenterats och diskute-
rats pa CPUP-dagarna i Malmo hosten 2016,
infordes nagra av dessa forandringar i vux-
enuppfoljningen vid arsskiftet.

Fall

Undersokningsformularet har kompletterats
med tre screeningfragor avseende fallfore-
komst och fallradsla

1) Har du fallit senaste aret?
2) Om ja, har antalet fall 6kat?
3) Ar du radd for att falla?

Frakturfragan i undersokningsformularet har
kompletterats med information om orsak
som fall eller spontanfraktur.

Om nagon av screeningfragorna besvaras
med ja, rekommenderas fortsatt utredning
med tva separata formular av personer i
GMFCS I-11I:
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Short FES-1 (Falls Efficacy Scale-
International) Kortversion med 7 fragor som
mater hur bekymrad en person ar for att falla
i vissa aktiviteter bade inomhus och utom-
hus.

Mini-BEST (Balance Evaluation-Systems
Test) bestar av 4 delar med totalt 14 items
och 28 podng. Detta &r det test som visat sig
bést lampat for vuxna med CP bade kliniskt
och vid forskning. Det ger ett bra underlag
for att urskilja inom vilket omrade individen
behdver insatser.

Halsorelaterad livskvalitet

Den tidigare versionen av EQ-5D-3L med
tre svarsalternativ har bytts ut mot en senare
version EQ-5D-5L med fem svarsalternativ.
Svarsalternativen pa den forsta fragan om
rorlighet & omformulerade i den nya versio-
nen. EQ-5D finns tillgangligt pa hemsidan
pa 15 sprak.

ADL

Det omfattande arbetet att identifiera ett an-
vandbart ADL-instrument pagar fortfarande.
De instrument som utreds vidare for anvéand-
ning i CPUP &r Sunnaas ADL-index i sam-
arbete med Sunnaas i Norge och WHODAS
som é&r ett generiskt ADL-formuléar fran
WHO som finns i 3 versioner, intervjuform,
sjalvrapporterad och ombudsrapporterad
(proxy) och ar Oversatt till flera sprak.

Bal

Ytterst fa vuxna foljs med rontgenundersok-
ning av ryggen. Darfor har det funnits ett
onskemal fran terapeuter som genomfor un-
dersokningarna att infora en tillaggsmatning
av balen. Avstandet mellan processus cora-

coideus och SIAS méts vertikalt och diago-
nalt med mattband (se manualen).

Elisabet Rodby Bousquet



Kognitiva funktioner i CPUP

Systematisk uppféljning av kognition blev
inkluderat i CPUP 2015 efter 6nskemal fran
de nordiska brukarfoéreningarna. Protokollet
for kognitionstestning och rekommenderade
aldrar for testning framarbetades av en nor-
disk arbetsgrupp vars arbete publicerades
som en vetenskaplig artikel under 2016 [1].

Sammanfattat ar basrekommendationen att
barn med CP ska genomga kognitionstest-
ning fore skolstart vid 5-6 ars alder samt vid
12-13 ars alder. 1 de fall barn har testats vid
en annan alder 6nskar vi att kognitionsdata
rapporteras aven for dessa aldrar. Férening-
en Sveriges Habiliteringschefer &r informe-
rade om inkluderingen av kognitionsupp-
foljning i CPUP och staller sig generellt po-
sitiva till detta &ven om det &r upp till varje
individuell habilitering (samt forstas barnen
och deras foraldrar) ifall de vill medverka.

Rekommendationer finns dven for en utokad
systematisk kognitiv uppféljning och da
galler rekommendationerna framst aldrarna
2 ar samt 1011 ar (speciellt for barn som ar
fodda for tidigt och/eller har CP-diplegi). En
del av testen som rekommenderas vid dessa
aldrar, t.ex. Bayley, gar for nuvarande inte
att registrera i CPUP.

Eftersom psykologer har tillgang till, eller
kanske foredrar, olika instrument vid test-
ning, sa finns det majlighet att registrera
resultat for foljande test i CPUP: WPPSI

48

I1/1V; WISC-1V/V; Merill-Palmer; Grif-
fith’s; Leiter; Wechsler nonverbal scales of
ability; VMI; BRIEF; Vineland I; och
ABAS.

Registreringen av kognitionsdata i CPUP gar
relativt langsamt och vi skulle vilja se en
6kning av registrering under de kommande
aren. En del regioner och landsting har
kommit igang med registrering valdigt bra
som t.ex. Halland och Jamtland. Vi skulle
vara mycket tacksamma ifall ni alla kan
sprida informationen om uppféljning av
kognitiva funktioner i CPUP till psykolog-
kollegor pa habiliteringarna. Ifall ni behdver
hjalp eller har fragor véanligen kontakta
ann.alriksson-schmidt@med.lu.se. Vi kom-
mer garna ut fran CPUP och berattar mer om
kognitionsdelen i CPUP om ni 6nskar!

Referens

1. Bottcher L, Stadskleiv K, Berntsen T,
Christensen K, Korsfelt A, Kihlgren M,
Odman P. Systematic cognitive monitoring
of children with cerebral palsy — the devel-
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tocol. Scandinavian Journal of Disability
Research 2016; 18:304-15.
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Pagaende forskning baserad pa CPUP

Efterhand som CPUP-databasen véxer och
vidgas 6kar mojligheterna att 6ka var kun-
skap med olika forskningsprojekt. Vi ser en
utvidgning av registerforskningen pa flera
plan.

Antalet ansokningar om datauttag for forsk-
ning baserad pa CPUP okar.

Uttagen galler allt ifran forskningsstudier i
utbildning (magister/master/lakarutbildning)
till doktorandprojekt och internationella stu-
dier.

Antalet publicerade artiklar och doktorsav-
handlingar baserat pa CPUP oKar.

Hittills har sex doktorsavhandlingar som helt
eller delvis baseras pa data fran CPUP publi-
cerats (se sid 51). Det finns 8 pagaende dok-
torandprojekt som presenterades i foregaen-
de arsrapport. Utéver doktorandprojekten
pagar ett 20-tal enskilda studier baserade pa
CPUP. Nedan beskrivs nagra pagaende stu-
dier.

Det finns 49 vetenskapliga artiklar baserade
pa CPUP accepterade eller publicerade. 20
av dessa artiklar &r publicerade sedan 2014

Bredden av forskningsomraden 6kar

De flesta forskningsprojekten beror rérelse-
organen och rorelsefunktion. Pa senare ar
har det tillkommit nya forskningsomraden
som exempel analys av hormonstérande mil-
jogifter som eventuell riskfaktor for CP, ana-
lys av barn fédda med asfyxi, och barn fodda
efter in vitro fertilisering. Se ocksa beskriv-
ning av Nordforskprojekt dar halsoekono-
miska aspekter ska analyseras.

Forskningsanslagen okar.

All forskning med CPUP bedrivs med hjalp
av forskningsanslag, dvs ej med anslag fran
de Nationella kvalitetsregistren. Vi har bland

49

annat fatt ett stort anslag fran Nordforsk (se
nedan). Under 2016 beviljades fysioterapeut
Katina Pettersson heltids doktorandanslag av
Norrbacka-Eugeniastiftelsen fér CPUP-
baserad forskning.

Ny doktorsavhandling

Maria Hermanson, ST-lékare i Géteborg
disputerade i Lund i varas pa en avhandling
med titeln ”Prevention of Hip Dislocation in
Children with Cerebral palsy”. Avhandling-
en baseras helt pa data fran CPUP. | avhand-
lingen beskrivs bland annat CPUP Hip Sco-
re, att HSA-vinkeln &r en riskfaktor for ut-
veckling av hoftlateralisering samt att HSA-
matning ar en reliabel matmetod. | en studie
visade Maria att det efter ensidig variserande
femurosteotomi ar liten risk for att senare
behova operera kontralaterala sidan.

Exempel pa pagaende forskningsprojekt

Skeletthalsa

Barnortoped Ann-Charlott Soderpalm (G6-
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.



Alla barn ar undersokta vid ett tillfalle och 2-
arsuppfoljning pagar.

Smarta

Flera studier planeras for att bland annat
kartlagga orsaker till smérta. CPUP deltar i
internationell meta-analys av smérta hos
vuxna med CP.

Felstallningar

Fysioterapeut Atli Augustsson (Island) un-
dersdker samband mellan kontrakturer, fel-
stallningar och asymmetrier hos vuxna med
CP och hur dessa paverkar sittande och lig-
gande. L&karkandidat Gabriel Johansson
(Stockholm) undersdker samband mellan
kontrakturer i 6vre extremiterna och hand-
funktion hos vuxna med CP. Gunnar Hagg-
lund (Lund) underséker samband mellan
backensnedhet, skolios och hoftlateralise-
ring.

Fysisk aktivitet

Fysioterapeut Lisa Waltersson (Eskilstuna)
undersoker faktorer som paverkar fysisk
aktivitet hos unga vuxna med CP.

EDACS

Logoped Eva Sjostrand (Motala) utvarderar
EDACS avseende validitet, inter- och intra-
beddmarreliabilitet for barn och vuxna med
CP.

Kontrakturutveckling
Fysioterapeut Erika Cloodt (Vaxjo) studerar
knakontraktur hos barn med CP.

CP-North Nordforsk

Nordforsk lyder under Nordiska ministerra-
det och stédjer nordiska forskningssamarbe-
ten. Vi har fatt ett stort forskningsanslag for
att under de kommande fyra aren studera
olika medicinska, halsoekonomiska och so-
ciala konsekvenser av att ha CP eller vara
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anhorig till person med CP i de nordiska
landerna. Basen for forskningen & CPUP/
CPOP/CPEF registren i Sverige, Norge,
Danmark och Island. Data fran registren ska
samkoras mot olika nationella halsodataba-
ser. | Finland ska motsvarande analyser go-
ras sa vi kan jamfora olika delar med respek-
tive utan CPUP.

Pagaende doktorandprojekt

Jenny Hedberg Graff, arbetsterapeut, Stock-
holm » Arm-handfunktion hos barn med cere-
bral pares”.

Per Larnert, ortoped, Linképing ” Hoftdefor-
mitet vid Cerebral Pares”.

Andréa Sehlstedt, Lakare, Lund > Hormonsto-
rande miljogifter och CP”.

Olof Lindén, ortoped, Lund * Spasticitets- och
kontrakturutveckling i gastrocsoleus vid CP”.

Nikos Kiapekos, ortoped, Stockholm ” Ortho-
paedic surgery in children with Cerebral Palsy,
register studies from the Swedish national
quality register CPUP”.

Katina Pettersson, fysioterapeut, Vasteras
’Livskvalitet och muskuloskeletala felstall-
ningar hos barn med cerebral pares”.

Atli Agustsson, fysioterapeut, Reykjavik, “Pos-
ture Management”.

Anna Telleus, ortoped, Stockholm” Analys
av kirurgisk behandling och sjukvardskon-
takter for personer med cerebral pares i Sve-
rige”.

For mer information om pagaende forskning
- Se WWW.Cpup.se.

Gunnar Hagglund


http://www.cpup.se/
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