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Forord

Valkommen till den trettonde arsrapporten for CPUP som nationellt kvalitetsregister.

CPUP éar bade ett uppfdljningsprogram och ett nationellt kvalitetsregister for personer med cere-
bral pares (CP). CPUP &r sedan 2015 utsett till Niva 1-register, den hogsta certifieringsnivan for
Nationella kvalitetsregister. Samtliga landsting/regioner i Sverige deltar i CPUP och for de ars-
klasser som foljs i alla regioner har vi en mycket hog tdckningsgrad, éver 95%. Allt fler deltar
ocksa i vuxenuppfoljningen i CPUP som introducerades 2011. Vid utgangen av 2017 medverka-
de 19 av 21 landsting och de kvarvarande tva planerar fér deltagande under 2018-2019.

Under 2017 rapporterades 6ver 10 000 undersokningar i de olika formuldren i Sverige. Under-
sOkningsfrekvensen for personerna i registret, dvs. andelen av forvantade rapporter enligt upp-
foljningsschema var mellan 83% och 90% for de olika formuldren. Det ar viktigt att vi har en s
fullstandig rapportering som majligt, bade for uppféljningen av den enskilda personen och for
CPUP som kvalitetsregister.

Tillsammans med CPUP i Norge, Danmark, Island och Skottland f6ljs f.n. cirka 11 000 personer
med CP och antalet beraknas 6ka med 800 per ar. En kort rapportering fran vara "CPUP-grannar"
ses pa sidorna 44-48. CPUP samarbetar med flera andra lander dar planering for CPUP-liknande
uppfoljning pagar, t.ex England, Holland, Tyskland, Polen, Uruguay, Jordanien.

Vi ser gladjande nog att CPUP allt mer anvands integrerat i varden. Det finns som tidigare en stor
variation i landet kring olika behandlingsmetoder som ortosbehandling, skoliosbehandling, ope-
rationer och botulinumtoxinbehandling. Flera projekt pagar och planeras for att utreda och utvar-
dera dessa skillnader. Vi ser ocksa brister som behdver atgardas, till exempel brist pa neuropedia-
triker och habiliteringslakare och ibland stora variationer i vantetider till operation.

Ett av syftena med CPUP ar att forhindra att hoften gér ur led (hoftluxation). Vi hade vid utgang-
en av 2017 tjugotre barn (0.6%) i CPUP i Sverige med hoftluxation. Fére CPUP drabbades 10%
av alla barn med CP av hoftluxation, sa det ar en dramatisk forbattring vi astadkommit.

Forskning och utvecklingsarbete baserat pa CPUP okar 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-
52. Med forskning valideras och forbattras ocksa innehallet i CPUP. CPUP ingar i 6 avslutade
och10 pagaende doktorsavhandlingar.

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

Under senare ar har vi sett manga nyinflyttade personer med CP. Vi har jamfort CP-panorama
och behandlingsinsatser for dessa barn jamfort med barn fodda i Sverige. Resultaten ar berém-
varda for alla involverade, se sid 25-27.

Den utveckling och de framsteg vi astadkommer med CPUP bygger helt pa det goda samarbetet
mellan alla yrkesgrupper som arbetar genom CPUP, liksom de goda rad och synpunkter vi far
fran personer och familjer med CP. Vi ar mycket tacksamma for detta och ser fram emot ett fort-
satt gott samarbete och utveckling av CPUP.


http://www.cpup.se/

Forkortningar/forklaringar

ADL
AFO
BSCP

CFCS
CP

CPUP
EDACS
EQ-5D
FSS
GMFCS
GMFM
HabQ
HAKIR
Kl

MACS
MP

NP
PPAS

RBU
SCPE

USCP
WHODAS

Aktiviteter i Dagliga Livet.

Ankel- Fot-Ortos (skena 6ver 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; bestaende aktivitetsbegransning pa grund av nedsatt rérelseférma-
ga/kroppshallning*, orsakad av tidig (fore tva ars alder) stérning i hjarnans struktur
och funktion. *ofta kombinerad med svarigheter betraffande kansel, perception,
kognition och beteende, epilepsi, och med sekundéra problem fran muskler och ske-
lett.

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. Formular for halsorelaterad livskvalitet.

Fatigue Severity Scale.

Gross Motor Function Classification System. Klassifikation av grovmotorisk funk-
tion.

Gross Motor Function Classification Measure. Instrument som beddémer grovmoto-
risk funktions (se sid 47-48).

Nationellt kvalitetsregister for habilitering

Handkirurgiskt kvalitetsregister.

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

Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell formaga.
Migrations-Procent = Reimers Index . Rontgenmatt som visar andelen av larbens-
huvudet som ligger utanfor ledskalen

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

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

Riksforbundet for rérelsehindrade Barn och Ungdomar.

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).
Instrument utarbetat av WHO for att mata ADL-formaga.
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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 smadrtsamma hoftluxationer
(hoft ur led) och svara kontrakturer (ledstel-
het). Vi ville férhindra 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 innebéar att
inrapporterade uppgifter fran uppféljnings-
programmet anvénds for att, i forbattrings-
projekt och forskning, analysera och forbatt-
ra verksamheten lokalt, skapa nationella
riktlinjer och genom forskning utvéardera
olika aspekter av CP.

Ar 2011 utvidgades CPUP till att omfatta
aven vuxna personer med CP och &r nu in-
fort i 20 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 forsdka forhindra uppkomst av
hoftluxation och svara kontrakturer och
darigenom optimera funktion och hgja
livskvalitet for personer med CP.

o 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 faststéllas, eftersom hdoftluxa-
tion ofta intraffar redan under smabarnsaren.

Efter 4 ars alder bedéms om CP foreligger
och vilken CP-subtyp barnet har. De barn
som inte uppfyller kriterierna for diagnosen
CP lamnar dd CPUP. Unders6kningsdata
registreras kontinuerligt och aterkoppling
sker i realtid till det behandlande teamet sa
att behandlingsinsatser kan sattas in sa snart
en eventuell férsamring intréaffar.

Ar 2005 kunde vi, efter en 10 arsuppfolj-
ning, visa att det gar att foérhindra 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. Andelen barn
med CP som rapporterar smarta ar lagre an i
de flesta internationella rapporter.

Vi har genom en enkatundersékning visat att
over 90% av bade familjer och kollegor an-
ser att CPUP underlattar uppféljningen av
barn och vuxna med CP och bidrar till att de
far ratt behandling i ratt tid. Over 90% av
kollegorna anser att de lart sig mer om CP
och att kvaliteten pa habiliteringsarbetet for-
béattrats genom CPUP.

Arligen organiseras CPUP-dagarna, ett tvé-
dagars utbildnings- och uppféljningsmote
dar 6ver 500 deltagare fran alla yrkesgrupper
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.

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


http://www.cpup.se/

CPUP har forandrat livet for Ludvig

Ludvig ar en pojke pa 8 ar som enligt hans mamma, Susanne Sandstrom i jamtlandska Jarpen, ar
’varldens charmigaste kille, en tokigt glad kille med stor livsgladje”. Ludvig har ocksé alltid varit
valdigt aktiv med simskola, ridning, aka skidor, hdnga med vanner och gillar att resa. Det har
trots att han foddes med en grav cp-skada.

Ludvig har cerebral pares i den mest funktions-
nedsattande formen enligt klassifikationssystemet
GMFCS. Ludvig har &ven andra symtom som epilep-
si, grav utvecklingsstorning, spasticitet, dystoni och
skolios. Han kan inte &ta och dricka pa vanligt satt
utan far i sig naring med hjalp av en PEG-kateter in i
magsacken. Dartill var Ludvigs hofter plétsligt pa
vag att ga ur led vilket dock kunde hindras genom en
dubbelsidig hoftoperation.

- Hade det inte varit for CPUP sa hade vi kanske inte
upptackt symtomen i tid, det handlar om sma forand-
ringar som gar valdigt fort om man inte hanger med,
séger Susanne Sandstrom.

Familjen blev tidigt i Ludvigs liv informerad om vad
CPUP é&r och hur uppféljningen kan hjélpa Ludvig
och andra barn. Ludvig mats darfér minst tva ganger
per ar. Nar Susanne Sandstrém tycker att det ar nagot
som inte stdmmer sa gors en extra kontroll for att se
om nagonting har hant.

- Jag brinner for vardet av CPUP:s under-
sokningar. Uppfoljningsprogrammet och
medverkanderadet ger och har gett oss
sa mycket, sdger Susanne Sandstréom, har
med sonen Ludvig.

- Vi har kunnat avhjalpa manga problem tack vare
CPUP. Till exempel sa tranar och stretchar Ludvig
flera timmar varje dag i ett trdningsprogram som planeras efter matresultaten. Visar dessa att han
blivit sémre i en kroppsdel kan vi lagga lite extra krut just hér. Vi har dven genom CPUP-
maétningarna kunnat 6ka flexibiliteten i vissa muskler med hjélp av Botox, sédger Susanne Sand-
strom.

Susanne Sandstrom kampade lange for att Ludvig skulle fa en sa kallad intratekal baklofenpump,
detta blev mojligt ndr en ryggspecialist till slut kopplades in:

- Pumpen sitter pa hoger sida snett nedanfor naveln, den ar lite storre an en snusdosa. Vi hoppa-
des pumpen skulle kunna avhjalpa lite av Ludvigs spasticitet och dystoni. Sa skedde ocksa!

Ludvig hade tidigare en Cobbvinkel pa omkring 70 grader, men efter att pumpen sattes in har
vinkeln minskats till 62 grader.



-Det har visade tydligt att Ludvig hade en muskular skolios. Och eftersom baklofenpumpen gjor-
de ryggen “mjukare” sa blev resultatet av den foljande skoliosoperationen ocksa sa bra. Det har
har forandrat livet for Ludvig, sdger hans mamma Susanne.

Innan inséttandet av baklofenpumpen och skoliosoperationen, vilka bada utférdes hosten 2017,
kunde Ludvig ha flera och aterkommande gratdagar, berattar Susanne:

-Han bara gréat och grat hela dagarna och eftersom Ludvig inte har nagot tal s var det en stor
gissningstavling om vad som stod pa. Men efter dessa tva operationer har Ludvig inte haft nagon
gratdag alls. Nu forst forstar vi HUR ont han har haft.

Tillstandet for Ludvig har forandrats pa flera satt. Att vara inlagd pa sjukhus tillhérde innan var-
dagen, lunginflammationerna var manga och tarmfunktionen inte den basta. Nu ar dven detta an-
norlunda.

- Vi vet ju inte fullt ut vad det har betytt att skoliosen har pressat ihop Ludvigs kropp och inre
organ, men efter de har operationerna har han i varje fall inte haft ndgon lunginflammation eller
drabbats av forstoppning. Sa kanske ar dven dessa forbattringar av halsan ett resultat av skolios-
operationen.

Susanne Sandstrom ser nu framtiden an med ljusare tillforsikt.

- CPUP-uppfdljningen, och det jag lart mig via CPUP:s medverkanderad som jag ingar i, gor att
jag tillsammans med lakare och specialister kan vara mer delaktig i Ludvigs behandlingsplan. Jag
har fatt storre kunskap som hjalper mig stélla battre fragor. Mina krav ar ocksa hogre pa att Lud-
vig ska fa den basta behandlingen.

Nér alla borjar samarbeta blir det bast, menar Susanne Sandstrom som hér vill lyfta fram med-
verkanderadets roll av att ge brukarna en rost in till professionen.

-Vi i medverkanderadet har blivit valdigt val omhandertagna och valkomna in i varden som har
lyssnat pa vara input och har svarat pa alla vara fragor. Nu hoppas jag att alla brukare och deras
narstaende kan oka sina kunskaper om vad CPUP kan ge dem och sjalvklart vad vi kan ge re-
gistret.

- Ludvig &r sa att saga hart kontrollerad genom CPUP-registeringarna, men resultatet talar for sig
sjalvt och jag skulle verkligen saga JA! till registret igen om jag skulle bérja om. Utan CPUP och
medverkanderadet...jag vill inte veta hur vart liv skulle sett ut da!, avslutar Susanne Sandstrom.



Utvecklingsprojekt och forbattringsarbete baserat pa CPUP

CPUP ér inte bara ett kvalitetsregister. En
lika viktig del ar uppféljningsprogrammet
med malen att bland annat forhindra upp-
komst av hoftluxation och svara kontraktu-
rer. Det praktiska genomfdrandet av den
kontinuerliga uppféljningen och den preven-
tiva behandlingen sker pa olika sétt i olika
regioner. Mycket lokalt utvecklingsarbete
och lokala forbattringsprojekt ligger bakom
de goda resultat vi hittills uppnatt.

Nedan presenteras exempel pa pagaende
centrala utvecklingsprojekt relaterade till
CPUP:

Rapportering av behandling med ortoped-
tekniska hjalpmedel av ortopedingengtrer
Vi vet att ortostyper och behandlingsrutiner
for ortoser varierar stort i landet. Behovet av
att involvera ortopedingenjorer och deras
kompetens i CPUP éar allt tydligare. Under
2018 har en arbetsgrupp tagit fram forslag
som ska testas under 2019. Se utférligare
beskrivning sid 40.

Forbattrad rapportering av CP-subtyp och
konfirmering av CP-diagnos

Den tilltagande bristen pa neuropediatriker
och habiliteringslakare i landet har medfort
att andelen barn med av lakare faststalld CP-
diagnos ar lagre an tidigare. En grupp besta-
ende av neuropediatriker och verksamhets-
chefer utreder hur vi kan forbéattra detta. Pre-
liminart forslag &r att nagra erfarna neurope-
diatriker tar fram preliminardiagnos baserat
pa CPUP-data och darigenom underlattar for
lakare i bristomraden att konfirmera diagno-
sen. Former for detta samarbete ska klargo-
ras under 2019.

Kartlaggning av ADL
For vuxna med CP med varierande grad av
fysisk och kognitiv formaga &r det en utma-

ning att hitta ett fungerande ADL - instru-
ment (Aktiviteter i det dagliga livet) som
identifierar relevanta svarigheter men inte &r
alltfor omfattande eller kostsamt. En arbets-
grupp har arbetat med detta och har konsta-
terat att ett instrument (WHODAS) utvecklat
av WHO boér ga att anvanda for vuxna i
CPUP. Detta ska implementeras i CPUP
under 2019 (for mer information se sid 40).

Rapportering av kommunikation, &t- och
drick-formaga av logopeder

Svarigheter med tal, kommunikation, &t- och
drickférmaga ar vanligt vid CP och behdver
kartlaggas och foljas battre. En arbetsgrupp
har bildats for att ta fram forslag till forbatt-
rad rapportering av dessa funktioner med
malet att logopeder utvecklar ett eget formu-
lar och forum i CPUP.

Automatisk inrapportering av operationer
till CPUP

Projekt pagar for automatisk datadverforing
av operationskoder mellan SPOR (Svenskt
PeriOperativt Register) och HAKIR (Hand-
kirurgiskt kvalitetsregister). HAKIR ligger
pa samma plattform (3C) som CPUP och
handkirurgiska operationer rapporteras till
bade CPUP och HAKIR. Om projektet leder
till att automatisk Overforing fungerar till
HAKIR planerar vi genomféra liknande 10s-
ning till CPUP, vilket skulle underlatta in-
rapportering och dessutom ta bort dubbel-
rapportering av handkirurgiska operationer
till CPUP och HAKIR.

Analysverktyg for beslutsvagledning med
hjalp av CPUP och teknik for artificiell in-
telligens

Tillsammans med professor Peter Funk vid
Malardalens pagar en pilotstudie dar vi med
hjalp av kompetens géllande artificiell intel-
ligens och s.k. knowledge discovery tar fram



en prototyp for att utbka anvandbarheten av
CPUP som beslutsstdd. | den tankta model-
len soker programmet upp information for
personer med liknande bakgrundsdata som
den aktuella individen och som &r behandlat
pa visst satt. 1 programmet kan man sedan
analysera langtidseffekten av planerad be-
handling for andra personer i samma situa-
tion och darmed fa beslutsvéagledning.

GMFM

Med Gross Motor Function Measure
(GMFM) beddms barnets grovmotoriska
fardigheter och det ger vérdefull information
till bade behandlade fysioterapeut och till
familjen/barnet med CP. Vid CPUP-dagarna
2017 konstaterade kontaktgruppen for fysio-

terapi-formuléret att det var dags att inféra
GMFM som en fast del i CPUP, vilket redan
skett i Danmark och Norge. En arbetsgrupp
bildades. Deras utredning och forslag pre-
senteras pa sid 42 - 43. Planen &r att schema-
laggning av GMFM ska inforas 2019.

Nytt instrument for métning av "thumb-in-
palm”
En reliabilitetsundersokning som presentera-
des i foregdende arsrapport visade att den
tidigare House-skalan inte bedémdes till-
rackligt palitlig. En arbetsgrupp har arbetat
fram ett nytt matinstrument som nu ska rela-
bilitetstestas. Om resultaten ar goda planeras
det bli infort i CPUP.

Gunnar Hagglund

Valkommen till

eRlUP-dagarna ¢
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Noterat fran CPUP-dagarna 2017

Sa hér tyckte besokarna

Jenny Bengtsson, arbetsterapeut, barn- och ungdomshabilitering
Angelholm

— Jag har nog varit med de flesta gdnger som CPUP-dagarna har ar-
rangerats och jag tycker det ar intressanta féredrag. Nu var det
spannande att lyssna pd om skeletthdlsa, det var bra information.
Jenny Bengtsson ser dven konferensdagarna som ett trevligt tillfalle
att traffa kolleger pa.

— Och att vi arbetsterapeuter hade ett helt eget seminarium idag med
tre bra foredrag for oss, det var det kul att ta del av!

Anders Sundin, arbetsterapeut, habilitering Lund.
Koordinator for CPUP Skéne

-Det var jattespannande att ta del av informationen
om CO-OP, Cognitive Orientation to daily Occupatio-
nal Performance. Nu arbetar jag dock med sma barn
sd det har passar inte fér dem, men for dem som det
gor det verkar det valdigt intressant.

Anders Sundin har deltagit i de arliga konferenserna i
drygt tio &r och uppskattar en férandring har:

— Det ar mycket bra att CPUP-dagarna numer ger mer
riktade foreldsningar genom parallella sessioner.

Charlotta Larsson, fysioterapeut, vuxenhabilitering Kristi-
anstad

-Det &r forsta gdngen jag ar har och allt ar nytt fér mig!
Det kan darfor vara lite knepigt att valja vilka féredrag
jag ska ga pa for jag vet inte riktigt vad det ar jag mis-
sar, sager Charlotta Larsson och verkar inte missnéjd for
det.

— Nej inte alls, det &r spannande att vara har och fa veta
att det jag gor pa mitt arbete faktiskt ocksd gor nytta,
jag fér nu en bakgrund till mitt arbete med CPUP-
formularen.



http://cpup.se/wp-content/uploads/2017/10/JennyBengtssonCPUPdagar2017.jpg
http://cpup.se/wp-content/uploads/2017/10/JennyBengtssonCPUPdagar2017.jpg
http://cpup.se/wp-content/uploads/2017/10/AndersSundinCPUPdagar2017.jpg
http://cpup.se/wp-content/uploads/2017/10/AndersSundinCPUPdagar2017.jpg
http://cpup.se/wp-content/uploads/2017/10/CharlottaLarssonCPUPdagar2017.jpg
http://cpup.se/wp-content/uploads/2017/10/CharlottaLarssonCPUPdagar2017.jpg

Vad handlar din poster om?
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Marita Vdasterbo, fysioterapeut, barn- och ungdoms-
habilitering Ostersund

— Jag har undersokt forekomst av ledrérlighetsin-

& skrankning och hoftledslateralisering hos barn med
CP, GMFCS III-V, och jamfort tvd grupper av barn
med olika bakgrund.

Syftet har varit att se om det finns ndgra skillnader
mellan de barn som fatt en tidig uppféljning och tidig
behandling och de barn som i férskoledldern inte har
haft tillgdng till samma insatser.

— Resultatet visade inte pd entydiga skillnader, men
vid jamforelse av CPUPs larmvérden hade barn pd GMFCS-nivé IV-V, som fatt tidiga insatser, signifikant
mindre allvarlig ledrérlighetsinskrénkning. Stor bortfall av rontgenuppgifter gor det svért att dra slutsatser
av variabeln hoftledslateralisering.

Marita Vasterbos forskning mynnade ut i en masteruppsats vid Umed universitet hdromaret.

Elinor Romin, sjukgymnast, barn- och ungdomshabilitering Véxjo
"Finnes: fotbollslag for barn med cerebral pares, s6kes: motstdn-
darlag”, sa stér det pa affischen som val kan sdgas sticker ut bland
de andra vid posteravdelningen pd CPUP-dagarna, eller hur Elinor
Romin?

— Jovisst! For vi har inte forskat sjdlva utan vi har utgatt frén verk-
ligheten och andras forskning som sdger att barn vill spela lagid-
rott, dven barn med CP, men det saknas sddana mdéjligheter for
den gruppen.

For att rdda bot pd det bildades véren 2017, i samverkan med
barn- och ungdomshabiliteringen i Vax;jé och stadens fotbollslag
Osters IF, fotbollslaget Oster Stars. Laget skéts helt av OIF.

— De har ett stort engagemang via sitt koncept Oster i Samhéllet —
fotboll for alla. Vart fotbollslag &r ocksa pa riktigt, ett lag som alla
andra i Osters verksamhet och det ar viktigt!

Laget trénar nu flitigt i vantan pd lampligt motstdndarlag att gd match mot. Kronoberg &r en av de mindre
regionerna i Sverige befolkningsmassigt och i CPUP den fjarde minsta sett till antal barn och ungdomar
med CP.

— Har vi lyckats bilda ett lag kan val andra, sager Elinor Romin med glimten i dgat.
Oster Stars best&r av barn mellan cirka 6 och 12 &r med cerebral pares eller liknande rérelsenedsittning

med funktionsniva att de kan gd utan hjdlpmedel vilka trénar 1,5 timme i veckan. Lite lagre tempo, lite
snubbligare och lite storre dldersspridning &n i andra lag.



— Men det &r samma fotbollsgladje som hos alla andra utévare!

Postern berdttar om vaxande sjalvkansla bland spelarna och hur viktig fysisk traning ar fér barn med ce-
rebral pares.

— Barnen gjorde stora motoriska framsteg pa fotbollsplanen redan under det forsta tréningstillfallet. De
springer och hoppar pa ett sitt som de inte klarar i en annan miljo eller pd barn- och ungdomshabilite-
ringen. Och de har fatt en stolthet Gver identiteten att vara fotbollsspelare, sager Elinor Romin som hop-
pas pd svar pd "kontaktannonsen”.

Caroline Martinsson, sjukgymnast, Bords

-Postern visar hur bredbent stdende for barn med
CP paverkar hofternas stabilitet. Hos barn som stod
upp pa det har sattet under tio timmar i veckan un-
der ett &r sa fortsatte inte hofterna att glida mer
utdt utan de stannade i sitt lage.

I studien ingick bade opererade barn och barn som
fick std i forebyggande syfte. Barnen skulle std i sd
kallat abducerat lage, det vill sdga valdigt bredbent,
under de pébjudna timmarna. Barnens &lder spande
mellan 3 och 17 ars alder.

— Vi har féljt upp deltagarna och sett en mycket stor
forbattring nar det galler hofternas stabilitet och lage
samt att barnen behallit rérligheten mycket battre
ocksd genom sin bredbenta statraning.

Caroline Martinsson stéllde inte bara ut sin poster under CPUP-dagarna och héll ett féredrag om @mnet
utan hon ingick ocksd i den lokala organisationskommittén fér evenemanget.

— Jag har varit verksam inom CPUP sedan 2000 och bland annat skapat forlagan till den automatiska hal-
sorapporten. Nar den sjosatts s3 behdver manualen uppdateras, sager Caroline Martinsson och dsyftar
mojligen det faktum att hon &r pd vag att gé i pension, men kanske inte vill sluta helt med det som varit i
hennes fokus under 3ren.

- Jag har yrkesarbetat som sjukgymnast sedan 1972 och aret efter bérjade jag med mélgruppen personer
med funktionshinder. Och jag ser skillnader i vad som har hant sedan uppféljningsprogrammet inrattades.
Det finns ett fére och efter CPUP.

Men allt har inte blivit battre for den har patientkategorin:

— Luxationer férekommer fortfarande och d& &r det ofta i kombination med allvarligt sned rygg och, inte
minst, i véntan pa ryggoperation. Var region, Vastra Gétaland, har idag en vantetid for operation pa tvad
ar. Till det kommer en hég bedémningstroskel ifall operation ska anses nédvandigt, sager Caroline Mar-
tinsson.

Caroline Martinsson berattar dock ocksa om nya bra behandlingsformer som har kommit till under de ar
hon har arbetat, men hon poangterar:



— Det &r inte det som &r det viktiga utan det viktiga ar att fdnga sma forandringar, ha fokuset p& barnet
och hela tiden tanka héftled!

De visade sin skola

Susanne Krysell, till vanster, habiliteringsassistent,
och Maria Norberg, till hoger, arbetsterapeut, vid
Brédcke Diakoni som driver elevhem och habilitering i
Angered for Riksgymnasiet i Goteborg.

# - Vi visar verksamheten vid var skola som &r ett av

| fyra riksgymnasier for personer med rorelsehinder.
& Det &r roligt att vara har pd CPUP-dagarna for det &r
valdigt manga som &r intresserade av var informa-
tion, sdger Susanne Krysell.

— Vi f&r m&nga frédgor om hur det gér till att ansoka
till Riksgymnasiet i Géteborg. Vi svarar att man ansé-
ker centralt till Specialpedagogiska skolmyndigheten,
SPSM och anger vilken ort man 6nskar studera pa.
Ansodkan skall vara inne senast 15 januari men missar man datumet eller om man t ex bérjar annat gym-
nasium och det inte fungerar s3 kan man kontakta SPSM &ven efter det att den formella ans6kningstiden
gatt ut. Det &r viktigt att habiliteringsutldtandet som skall bifogas ansokan &r utforligt och tydligt belyser
de svérigheter som ungdomen har, sager Maria Norberg.

Riksgymnasierna har skyldighet att ta emot alla som uppfyller kriterierna for att ga pd riksgymnasiet och
just nu gdr det omkring 40 personer p& Riksgymnasiet i Goteborg.

— Vart riksgymnasium nischar sig sarskilt mot Alternativ och Kompletterande Kommunikation, AKK. Och
det bade som skoldmne och som hjélp for eleven, sdger Susanne Krysell.

— N&got annat som vi arbetar med just i Angered ar elever med forvarvad hjarnskada. Sedan négra ar
tillbaka har vi ett team som sarskilt arbetar med denna kategori, sager Maria Norberg.

Text och foto: Anna-Mi Wende/
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Deltagare i CPUP

Under ar 2017 inkluderades ovanligt manga
nya deltagare i CPUP, 649 personer, 360
barn och 289 vuxna. Totalt foljdes 5336 per-
soner med CP i CPUP, varav 3957 barn 0-18
ar och 1379 vuxna. Av personer som tidigare
foljts i CPUP-programmet utvandrade tio
personer under aret och tjugo avled, varav 9
respektive 15 var barn. Personer vars till-
stand inte motsvarade kriterierna for CP-
diagnos exkluderades vid genomgangen in-
for arsrapporten.

CP ar vanligare hos pojkar/man, som utgjor-
de 58% av barnen och 55% av de vuxna i
CPUP.

Hur antalet deltagare i CPUP utvecklats se-
dan alla landets regioner anslutit sig 2007
framgar av nedanstaende figur. Malet var da
att alla barn i landet fédda 2002 och senare
var inkluderade i CPUP, d.v.s. de aldsta i
denna kohort &r nu 15 ar. Darefter har alltfler
personer i andra aldrar inkluderats i CPUP.

Aldersgruppen 0-4 &r har successivt minskat
i storlek fran 719 ar 2012 till 544 ar 2017
samtidigt som populationen i denna alders-
grupp Okat fran 574000 till 602000, d.v.s.
prevalensen barn i CPUP i dldrarna 0-4 ar
har minskat fran 1,25 till 0,90/1000. Minsk-

ning kan bero pa att smabarn med tecken pa
CP inte inkluderats i CPUP lika heltackande
som tidigare. Fortsétt uppmarksamma "teck-
en pa CP” och erbjud spada barn deltagande
i CPUP fore det att CP-diagnos faststallts.
Hoftluxation intraffar tidigt, sarskilt vid svar
CP. Spadbarn med generell muskelhypotoni
har ocksa 6kad risk, dd muskelspanningarna,
ofta svar tonusvéxling eller spasticitet, smy-
ger sig pa efterhand for dem som visar sig ha
CP.

Den sjunkande forekomsten av 0-4 aringar i
CPUP jamfort med tidigare kan ocksa delvis
eller helt bero pa sjunkande CP-prevalens,
snarare an lagre tackningsgrad for de yngsta
barnen. Mer om detta finns i arsrapport
2016.

| aldrarna 5-16 ar (fodda 2001-2012) var
prevalensen barn med CP i CPUP Sverige
ofdrandrad jamfort med det foregaende aret,
2,16/1000 (95% KI 2,08 - 2,23) under 2017
(2,15/1000 under 2016). Férekomsten av CP
bland vuxna i olika aldrar &r okéand. 1 alders-
gruppen 19-27 ar (fodda 1990-98) foljde
CPUP under aret 0,74/1000 invanare i Sve-
rige.

Antal deltagare i CPUP 2007-2017
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Antal deltagare i olika aldersgrupper per verksamhetsar.



Deltagare i CPUP Sverige 2017

Alder 40-76 &r 25-39 &r 19-24&r 13-184&r 9-12&r 5-83r  0-43r Totalt
Fédelsedr 1941-77 1978-91 1993-98 1999-2004 2005-08 2009-12 2013-17
Landsting/region

Blekinge 3 17 30 30 25 21 9 135
Dalarna 5 32 18 26 19 26 15 141
Gotland 10 13 7 5 5 4 1 45
Gavleborg 2 3 0 48 35 32 14 134
Halland 1 4 21 45 35 27 18 151
Jamtland 5 15 5 19 10 18 6 78
Jonkoping 4 4 13 43 37 36 25 162
Kalmar 25 26 13 23 28 24 22 161
Kronoberg 8 22 24 26 18 13 9 120
Norrbotten 8 23 15 23 21 11 8 109
Skane 12 169 198 235 140 143 70 967
Stockholm 39 32 38 258 219 215 109 910
Sormland 4 4 12 49 28 32 21 150
Uppsala 10 28 39 53 30 32 24 216
Varmland 2 2 2 28 26 30 8 98
Vasterbotten 1 3 1 43 32 39 14 133
Vasternorrland 0 13 20 36 28 22 10 129
Vastmanland 1 7 7 35 39 27 13 129
Vastra Gotaland 17 50 117 238 184 174 97 877
Orebro 34 42 21 33 35 36 15 216
Ostergotland 17 35 26 50 65 46 36 275
SVERIGE 208 544 627 1346 1059 1008 544 5336

Lena Westhom
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Mal 1. Prevalens CP i CPUP

Prevalens per 1000 barn 5-16 ar

Blekinge (62)
Dalarna (65)
Gotland (13)
Gavleborg (112)
Halland (92)
Jamtland (44)
Jénkoping (108)
Kalmar (71)
Kronoberg (50)
Norrbotten (47)
Skane (434)
Stockholm (636)
Sormland (93)
Uppsala (106)
Varmland (83)
Vasterbotten (100)
Vasternorrland (75)
Vastmanland (90)
Vastra Gotaland (526)
Orebro (94)
Ostergdtland (147)
Sverige (3048)
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Prevalens barn 5-16 ar (fodda 2001-2012) i CPUP med faststalld CP-diagnos per landsting ar 2017.
Antal barn i denna alder i respektive region inom parentes.

Malet &r att prevalensen (forekomsten) barn
med CP féljda av CPUP i aldern 5-16 ar ska
ligga 6ver 2,0/1000 barn. Bakgrunden ar att
CP-forekomsten i 5-arsaldern brukar ligga
over 2/1000 — det gor det i alla vastlander
och har hittills gjort i epidemiologiska studi-
er i Sverige. Efter fem ars alder ses i samma
fodelsekohorter i CPUP ytterligare 6kning
av CP-prevalensen p.g.a. sen diagnos.

Andelen barn 5-16 ar som foljdes enligt
CPUP wunder ar 2017 i Sverige var
2,16/1000, och 15 av alla 21 lands-
ting/regioner uppnadde ocksa malet. De lan
som lag under malnivan var Norrbotten med
1,51, Dalarna 1,69, Gotland 1,76, Kronoberg
1,77, Stockholm 1,90 och Halland med
1,93/1000 invanare 5-16 ar foljda i CPUP.

Aven om det rapporteras att CP-prevalensen
sjunkit under senare ar, sa ser vi det i CPUP
forst for barn fodda efter ar 2012. Den troli-
gaste forklaringen till 1ag prevalens barn 5-
16 ar foljda i CPUP ar fortfarande att tack-
ningsgraden inte ar fullstandig. Barnen far
inte alltid ”’sin” CP-diagnos eller inbjudan
till CPUP. Sa vitt vi kanner till sa ar det en-
dast ett litet fatal foraldrar som véljer bort
deltagande i CPUP for sitt barn.

Lena Westhom



Mal 2. Andelen personer med faststélld CP-diagnos

Andelen barn med faststélld CP-diagnos (%)

Blekinge (62)
Dalarna (65)
Gotland (13)
Gavleborg (112)
Halland (92)
Jamtland (44)
Jonképing (108)
Kalmar(71)
Kronoberg (50)
Norrbotten (47)
Skane (434)
Stockholm (636)
Sérmland (93)
Uppsala (106)
Varmland (83)
Vasterbotten (100)
Vasternorrland (75)
Vastmanland (90)
Vastra Gotaland (526)
Orebro (94)
Ostergétland (147)
Sverige (3048)

o

10 20 30

-
n

50 80 100

Andelen av samtliga barn 5-16 ar (fodda 2001-2012) i respektive landsting dar neuropediatriker faststallt
att kriterierna for CP ar uppfyllda. Antal barn i denna alder i respektive region inom parentes.

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

Fem av 21 landsting/regioner uppnadde Mal
2 (Gavleborg, Halland, J6nkoping, Vastman-
land och Orebro). | ytterligare tio lan hade
70-90 % av barnen faststalld CP. Totalt i
landet var det 2248 av de 3048 barnen 5-16
ar i CPUP som hade faststalld CP-diagnos
(74 %). For 40 barn (1,3 %) hade man da
formuldret fylldes i inte kunnat avgéra om
kriterier for CP-diagnos var uppfyllda, och
inte gjort nagon senare bedémning enligt de
bedomningsplaner for NP som finns i CPUP.
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Trots att 130 nya NP-formulér fylldes i och
ytterligare 222 uppdaterades under 2017
hade andelen barn 5-16 ar i CPUP med fast-
stdlld CP minskat ytterligare jamfort med
aren 2016 (76%), och 2015 (80%).

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.

Lena Westbom



Mal 3. Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformular

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)

Blekinge (64)
Dalarna (82)
Gotland (15)
Gavleborg (124)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jénkoping (136)
Kalmar (88)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (510)
Stockholm (700)
Sérmland (107)
Uppsala (134)
Varmland (89)
Vasterbotten (115)
Vasternorrland (84)
Véstmanland (100)
Vastra Gétaland (600)
Orebro (118)
Ostergstland (181)
Sverige (3525)
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Andelen barn fédda 2001-2016 som rapporterats bedomda enligt arbetsterapeutformular 2017.
Antalet barn i respektive region 2017 inom parentes.

Av de 3525 barnen fédda 2001-2016 hade
83% beddmts och rapporterats till CPUP
med arbetsterapeutformuldr vid minst ett
tillfalle under 2017. Motsvarande resultat
2016 var 84%.

2017 var det tre landsting som uppnadde
malet 90% (Halland, Jamtland, Vastman-
land). Fem landsting ldg nara malet med
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over 85% rapporteringsfrekvens (Jonkoping,
Skane, Uppsala, Varmland, Ostergotland).

Resultaten kan inte jamstéallas med bedém-
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 (64)
Dalarna (82)
Gotland (15)
Gavleborg (124)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jénkoping (136)
Kalmar (88)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (510)
Stockholm (700)
Sérmland (107)
Uppsala (134)
Varmland (89)
Vasterbotten (115)
Vasternorrland (84)
Véastmanland (100)
Vistra Gétaland (600)
Orebro (118)
Ostergoétland (181)
Sverige (3525)
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Andelen barn fédda 2001-2016 som rapporterats beddémda enligt fysioterapeutformular 2017. Antalet
barn i respektive region 2017 inom parentes.

Av de 3521 barnen fédda 2001-2016 hade
90% beddmts och rapporterats enligt fysiote-
rapeutformularet vid minst ett tillfalle under
2016. Motsvarande resultat 2015 var 89%.

Det var 11 landsting som uppnadde malet
90% (Blekinge, Gavleborg, Halland, Jonko-
ping, Kalmar, Uppsala, Varmland, Vaster-
botten, Vastmanland, Orebro, Ostergétland).
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Fem landsting lag nira malet med dver 85%
rapporteringsfrekvens (Dalarna, Jamtland,
Skane, Stockholm, Vastra Gétaland).

Resultaten kan inte jamstéllas med bedém-
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 5. Rapporteringsfrekvens rontgen

Andelen barn rapporterade hoftrontgenundersokta (%)

Blekinge (12)
Dalarna (20)
Gédvleborg (18)
Halland (20)
Jamtland (10)
Jonkdping (28)
Kalmar (21)
Kronoberg (7)
Norrbotten (8)
Skane (95)
Stockholm (114)
Sérmland (17)
Uppsala (22)
Varmland (17)
Vasterbotten (23)
Vasternorrland (14)
Vastmanland (17)
Vastra Gotaland (107)
Orebro (20)
Ostergdtland (35)
Sverige (625)
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Andelen barn med GMFCS IlI-V fédda 2009 och senare som rapporterats undersokta med hoftrontgen
under 2017. Antalet barn i motsvarande alder och GMFCS-niva i respektive region inom parentes. (Got-
land har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

Enligt vardprogrammet skall alla barn i
GMFCS I11-V hoftrontgenundersokas en
gang per ar fram till 8 ars alder, darefter sker
individuell uppféljning. Vi har analyserat
andelen barn fodda 2009 och senare i
GMFCS 1I-V som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen nagon gang under
2017. Fran och med denna redovisning rak-
nas alla barn, aven de som flyttat in i lands-
tinget under 2016. Det innebar att kraven ar
hogre stallda och vi har darfor sankt malni-
van fran 95% till 90%. Det var under 2016
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manga nyregistrerade barn vilket kan vara en
forklaring till att en del landsting har lagre
andel rontgenundersokta. Det dr samtidigt
flera barn som vi vet &r undersokta men som
inte rapporterats till CPUP.

Det var nio landsting som uppnadde det nya
malet 2017. Ytterligare 3 landsting hade
mellan 85% och 90% rapporterade rontgen-
formulér. Resultatet for Sverige var 86%.

Gunnar Hagglund



Mal 6. Deltagande i CPUP vuxen.

90 =1 22 =3
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Malet for vuxenuppféljningen ar att vuxna
med CP ska ha mgjlighet att undersokas och
foljas enligt CPUP var de bor och i Gvrigt far
sina insatser. Har har det varit en stor ut-
veckling dar fler vuxna erbjuds uppféljning
under 2018 jamfort med 2017.

-”Om jag som vuxen med CP vill bli féljd i CPUP,
gar det i denna region/landsting?”

0 = Nej, ingen uppfoljning av vuxna enligt CPUP.
1 = Deltar med enstaka personer eller distrikt.

2 = Erbjuder uppfoljning till personer enligt
ett av féljande alternativ: A) inom vuxen-
habiliteringen i hela regionen; B) samt-
liga barn och ungdomar som lamnat barn-
och ungdomshabiliteringen.

3 = Erbjuder fortsatt uppféljning till samtliga
barn och ungdomar som lamnat barn- och
ungdomshabiliteringen samt till vuxna
med CP i regionen oavsett om de i 6vrigt
ar knutna till vuxenhabiliteringen eller e;.

Elisabet Rodby Bousquet



Mal 7. Hofter - hoftluxation.

Andelen barn utan hoftluxation (%)

Blekinge (64)
Dalarna (82)
Gotland (15)
Gavleborg (124)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jonkdping (136)
Kalmar (88)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (510)
Stockholm (700)
Sérmland (107)
Uppsala (134)
Varmland (89)
Vasterbotten (115)
Vasternorrland (84)
Véstmanland (100)
Véastra Gotaland (600)
Orebro (118)
Ostergostland (181)
Sverige (3525)

93% 94% 95% 96%

|

97%

98% 99% 100%

Andelen barn fédda 2001-2016 som rapporterats ej ha hoftluxation 2017. Antalet barn i respektive re-
gion 2017 inom parentes

Malet med hoftuppféljningen ar att forhindra
hoftluxation, dvs. att hoften gar ur led. Mal-
nivan i CPUP é&r att andelen barn 0-16 ar
utan hoftluxation skall o6verstiga 99.5%.
Tolv landsting uppnér det malet och 2017
var resultatet for hela landet 99.4%.

2017 fanns totalt 23 barn i landet, 14 flickor
och 9 pojkar fodda 2001-2016, som foljts i
CPUP med rapporterad hoftluxation. Det ar
en 6kning med 3 barn jamfort 2016. De fles-
ta av dessa barn har bedémts vara i fér svagt
allmantillstand for att klara en hoftoperation.

Barn som ar fodda mer an tre ar fore respek-
tive regions medverkan i CPUP och barn
som flyttat in i landet med redan luxerad

19

hoftled ar inte inkluderade. Vi hade 2017
sjutton barn fédda utomlands 2001 eller se-
nare som rapporterats ha manifest luxation
nar de kom till Sverige, vilket motsvarar
2,9% av alla utlandsfodda i CPUP.

Vi vet att cirka 10% av alla med CP utveck-
lade hoftluxation med de uppféljningsrutiner
vi hade fére CPUP. Utan CPUP skulle vi nu
ha haft éver 370 barn med luxerad hoft i
Sverige. Mot bakgrund av de ofta svara kon-
sekvenserna av hoftluxation vid CP ar det
mycket gladjande att vi fortsatter att forhind-
ra hoftluxation i sa stor utstrackning.

Gunnar Hagglund



Mal 8. Ryggar — skolios.

Andelen barn och ungdomar utan mattlig eller uttalad skolios (%)

Blekinge (64)
Dalarna (82)
Gotland (15)
Géavleborg (124)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jénkdping (136)
Kalmar (88)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (510)
Stockholm (700)
Sormland (107)
Uppsala (134)
Varmland (89)
Vasterbotten (115)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (100)
Vastra Gotaland (600)
Orebro (118)
Ostergdtland (181)
Sverige (3525)
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Andelen barn fodda 2001-2016 utan mattlig eller uttalad skolios. Antalet barn i respektive region 2017
inom parentes.

Mal 8 i CPUP har varit att >95% av alla barn
0-16 ar inte ska ha skolios eller endast ha
latt skolios dvs diskret kurva som bara syns
vid framatbojning. I arets analys har vi réak-
nat pa alla barn fodda 2001 och senare. Vi
ser en minskad andel som nar malet. Detta
kan till stor del forklaras av att andelen barn
i GMFCS V har 6kat (se sidan 24). Vi har
darfor sankt malnivan till 90%. Med denna
grans uppnas malet i 12 landsting. For Sve-
rige totalt sett &r resultatet 90.7%. | analysen
raknas ryggar som &r skoliosopererade inte
som skolios.
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Malet med rygguppfoljningen ar att minska
uppkomsten av operationskravande skolios
och att upptdcka operationskravande skolios
i tid. Personer som remitteras sent for opera-
tion kan behdva opereras med mer omfattan-
de kirurgi och det &r inte sdkert att man kan
korrigera felstallning av rygg och backen
lika bra som om operationen genomférs pa
ett tidigare stadium.

Gunnar Hagglund



Mal 9. Ledrorlighet knéled

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

Blekinge (64)
Dalarna (82)
Gotland (15)
Gévleborg (124)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jénképing (136)
Kalmar (88)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (510)
Stockholm (700)
Sérmland (107)
Uppsala (134)
Varmland (89)
Vésterbotten (115)
Vésternorrland (84)
Véastmanland (100)
Vastra Gotaland (600)
Orebro (118)
Ostergotland (181)
Sverige (3525)
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Andelen barn fédda 2001 — 2016 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
ha grona eller gula méatvarden for knaexten-
sion. Vi har olika gransvarden for nedre ex-
tremiteten beroende pa om barnet &r klassifi-
cerat i GMFCS I-111 eller 1V-V. Vi har rék-
nat pa de olika gransvardena for varje enskilt
barn.

Malet uppnas i 6 landsting. Ytterligare 11
landsting ligger mellan 85 och 90%. For
Sverige ar resultatet 87.2% (motsvarande
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siffra 2016 var 88.3%). Den Okade andelen
barn i GMFCS V ar sannolikt en forklaring
till den nagot lagre siffran. Det ar viktigt att
behalla god knéextension for personer i alla
GMFCS-nivaer, d.v.s. for att undvika crouch
vid gang (kndande gang) for personer i
GMFCS I-11l och for att undvika utveckling
av "windsweptstallning" (bada benen vridna
at ena sidan) hos personer i GMFCS IlI-V.

Gunnar Hagglund



Mal 10. Ledrérlighet fotled

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

Blekinge (64)
Dalarna (82)
Gotland (15)
Gavleborg (124)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jénkoping (136)
Kalmar (88)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (510)
Stockholm (700)
Sérmland (107)
Uppsala (134)
Varmland (89)
Vasterbotten (115)
Vasternorrland (84)
Véastmanland (100)
Vistra Gétaland (600)
Orebro (118)
Ostergoétland (181)
Sverige (3525)
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Andelen barn fédda 2001 — 2016 med grona eller gula varden fér 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
ha gréna eller gula matvarden for dorsalflex-
ion i fotleden med rakt knd. Vi har olika
gransvérden 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.

Malet uppnas av 12 landsting. Ytterligare 5
ligger mellan 85 och 90%. FOr Sverige ar
resultatet 90.1% (motsvarande siffra 2016
var 91.1%). Den o©kade andelen barn i
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GMFCS V ér sannolikt en forklaring till den
nagot lagre siffran.

Det ar 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



Mal 11. Ledrorlighet 6vre extremiteterna

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

Blekinge (64)
Dalarna (82)
Gotland (15)
Gavleborg (124)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jonkoping (136)
Kalmar (88)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (510)
Stockholm (700)
Sérmland (107)
Uppsala (134)
Varmland (89)
Vasterbotten (115)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (100)
Vastra Gotaland (600)
Orebro (118)
Ostergotland (181)
Sverige (3525)
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Andelen barn fédda 2001 — 2016 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
ha grona eller gula méatvarden for samtliga
fyra rorelsematt i ovre extremiteten (axel-
flexion, armbagsextension, supination, hand-
ledsextension).

Malet uppnas av 8 regioner. Ytterligare 6
regioner ligger mellan 85 och 90%. For Sve-
rige totalt &r resultatet 86.4%, oftrandrat
jamfort foregaende ar.
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Att bibehalla god rorlighet ar viktigt for att
inte ytterligare forsvara funktionell anvand-
ning av handen och armen. Malet &r néstan
uppfyllt. En ndrmare analys behdver goras
for att identifiera vilka rorelser som &r mest
kontrakturbenagna och for att identifiera
tidiga tecken pa rorelseinskrankning.

Gunnar Hagglund



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 berakning som de dynamiska rappor-
terna pa hemsidan. Vi har 2017 fler barn i
GMFCS niva V pa grund av storre andel
utlandsfodda med storre funktionsnedsétt-
ning. Detta kan forklara att vi har nagot lagre
andel uppnadda mal. Samtidigt ar det flera
landsting som klarar de hogt uppsatta malen.

Malen for CPUP ar:

1. Prevalens barn med CP féljda av CPUP i regi-
onen i aldern 5-16 ar >2,0/1000

2. Andelen barn som vid 5 ars &lder har av lakare
faststalld CP-diagnos >80%

3. Andelen barn i CPUP rapporterade enligt upp-
foljningsprogram for arbetsterapeuter >90%
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4. Andelen barn i CPUP rapporterade enligt upp-
féljningsprogram for fysioterapeuter >90 %

5. Andelen barn i CPUP med GMFCS 111-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 >90%

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 grona
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, R6tt = indika-
tion for behandling om det fortfarande ar
mojligt.

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

Gunnar Hagglund



Analys av inflyttade till Sverige med CP

Vi vet att ett 0kat antal utlandsfodda med CP
kommit till Sverige under senare ar. Manga
kommer fran lander i kris och med annor-
lunda hélso- och sjukvard jamfort med hér,
vilket kan paverka CP-panoramat. Manga
kan inte svenska spraket och maste flytta
mellan olika orter under de forsta aren i Sve-
rige, vilket férsvarar halso- och sjukvardsin-
satser. Vi ville undersoka CP-panoramat
bland de inflyttade, och vilka insatser de fatt.

Bakgrund

Av de 5336 personerna i CPUP 1 jan 2018 ar
899 fodda utomlands (17%), 55% ar poj-
kar/mén.

Antalet inflyttade per ar har okat fran cirka
10 i borjan av 2000-talet till 6ver 80 under
senare ar. De flesta ar i smabarnsaldern da
de kommer till Sverige (se figurer).

Antal inflyttade med CP per ar
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Antalet personer fodda utomlands som flyttat in per ar sedan 2002 samt aldern vid inflyttning.

Ytterligare 7 personer >22 ar ar inflyttade
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Det jamforelsevis laga antalet inflyttade un-
der 2017 som ses i figuren overst beror at-
minstone delvis pa att alla med misstankt CP
annu inte inkluderats i CPUP. Vi har under
lang tid haft en relativt konstant prevalens
CP pa drygt 2/1000 fodda, vilken motsvarar
cirka 200 nya barn med CP per ar. Vart fjar-
de barn som inkluderades i CPUP under
2017 var fodd utrikes (87/360, 24 %), och
bland de vuxna var det 13 % (38/289). Pre-
valensen CP arsskiftet 2017/2018 var bland
barn 5-16 ar fodda utomlands 3,4/1000 (95%
Kl 3,10-3,70/1000), att jamféra med
1,99/1000 (95% KI 1,91-2,07) for fodda i
Sverige.

CP- subtyper och funktion

Vi har jamfort barn fodda i Sverige respekti-
ve utlandsfodda avseende CP-subtyp.
GMFCS och MACS (se figurer).

Vi ser att barnen som &r foédda utomlands
oftare har en svarare funktionsnedsattning
bade vad galler MACS och GMFCS. Det ar
en storre andel personer med BSCP och
langre med USCP bland de utlandsfodda.
Det var ocksa den vanliga fordelningen har
tidigare. P& senare ar har vi dock gatt mot
storre andel USCP bland barn fodda i Sveri-
ge, i yngsta kohorterna & USCP vanligare an
BSCP enligt de véstsvenska studierna. Sam-
tidigt har andelen barn med svara motoriska
funktionsnedsattningar minskat successivt
bland barn fodda i Sverige. Man kan tanka
sig att utvecklingen i CP-epidemiologi ligger
lite efter den svenska i de lander flertalet av
de inflyttade personerna kommer ifran.

Associerade tillstand

Grovmotorisk funktionsnivan (GMFCS) vid
CP ar starkt kopplad till samtidiga andra
funktionsnedséttningar och utvecklingen i
leder och muskler. Andelen barn med kénd
nedsatt syn eller horsel skilde dock inte mel-
lan in- och utrikes fodda.
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CP subtyper
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Fordelningen av barn (%) fodda i Sverige respek-
tive annat land relaterat till CP-subtyp, GMFCS
och MACS-niva.

Epilepsi fanns hos 36% respektive 42% av
barnen, medan kognitiv funktion var otill-
rackligt bedomt i bada grupperna.

Av de svenskfodda har 0.6% hoftluxation
jamfort med 2.9% av de utlandsfodda. Skill-
naden beror pa att flertalet av de utlandsfod-
da hade manifest luxation da de kom till
Sverige.



Behandling

Vi har jamfort behandling med AFO, sta-
hjalpmedel samt spinal ortos relaterat till
GMFCS-niva (se figur nasta sida). Man ser
en mycket liten skillnad mellan svenskfodda
och utlandsfédda.

Vi har ocksa jamfort andelen barn behandla-
de med botulinumtoxin. Har &r siffrorna
mycket lika (se Tabell).

Andel barn behandlade med botulinum-
toxin (%)

Fodda i Fédda

Sverige  utomlands
Ovre extremiteterna 9.1 9.1
Nedre extremiteterna 19.8 19.6

Sammanfattning

Antalet utlandsfodda med CP har sedan bor-
jan av 2000-talet okat fran under 10 till Gver
80 barn per ar. Personerna med CP fodda
utomlands har som grupp storre funktions-
nedsattning. Flertalet nyanlanda har behov
av tolk vilket medfor att mer tid behovs vid
alla moten. Manga har fatt flytta runt, kallel-
ser har inte kommit fram, man har ibland
inte forstatt vad det galler eller hittat ratt,
och det har varit manga uteblivna besék och
andra missforstand.

Trots detta ser vi att barnen fédda utomlands
verkar fa samma hjalp och behandling som
svenskfodda. Savitt vi vet har detta resultat
dessutom natts utan att okade resurser till-
forts till habiliteringsorganisationerna eller
sjukvarden. Det vi sett &r ett mycket gott
betyg till alla inblandade.

Rapporterad ortosanvandning for barn fodda i Sverige respektive
utomlandsi olika GMFCS-nivaer (%)
90
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Andelen av barnen fédda i Sverige (S) respektive utomlands (U) som 2017 behandlades med Ankel-
fotortos (AFO), stahjalpmedel respektive spinal ortos (korsett) relaterat GMFCS-niva.
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Ortoser och stahjalpmedel

De vanligast anvanda ortostyperna &ar ankel-
fot-ortos (AFO), spinal ortos (korsett), hand-
ledsortos, tumortos och fingerortos. Sta-
hjalpmedel ar har beskrivet som summan av
rapporterat stdende med staskal, tipp och
starullstol. AFO anvands av barn i alla
GMFCS-nivaer, mest i niva IV (se figur).
Stahjalpmedel anvands framfor allt i
GMFCS I11-V och spinal ortos i niva IV-V.
Ortoser i Over extremiteten anvands mest i
MACS niva I1-V med 6kande andel i hogre
MACS-nivaer (se figur).

AFO anvéndes 2017 av 55% av alla barn
fodda 2001-2016, oférandrat jamfort fore-
gaende ar. Bland regioner med mer an 100
barn rapporterade varierar ortosanvéndning
mellan 42% i Ostergétland och Vasterbotten
och 66% i Halland (se figur).

Spinal ortos anvands av 22% av barnen i
GMECS I11-V. Andelen dkar med GMFCS-
niva och anvands av 39% av barnen i

Andelen barn som behandlas med AFO, spinal ortos och stahjilpmedel
relaterat GMFCS (%)
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GMFCS niva V. Bland regioner med mer &n
100 barn inrapporterade varierar korsettan-
vandning fran 3% i Ostergétland till 38% i
Varmland.

Stahjdlpmedel anvands av 71% av alla i
GMFCS 11-V (oférandrat jamfort foregaen-
de ar. Andelen ar relativt lika i olika regioner
(se figur).

Handledsortos anvandes 2017 av 20 % av
alla barn. Bland regioner med mer an 100
barn rapporterade varierar handledsortosan-
vandning fran 10% i Jonkoping till 43% i
Uppsala. Tumortos anvandes av 20% av alla
barn med spridning fran 6% i Ostergotland
till 42% i Uppsala. Fingerortos anvandes av
11% med spridning fran 2% i Ostergotland
till 19% i Uppsala.

Gunnar Hagglund

Andelen barn som behandlas med handledsortos, tumortos och fingerortos
relaterat MACS (%)
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Andelen barn féddda 2001-2016 i GMFCS I-11l som rapporterats anvianda
AFO (%)

Blekinge (64)
Dalarna (82)
Gotland (15)
Gavleborg (124)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jonképing (136)
Kalmar (88)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (510)
Stockholm (700)
Sérmland (107)
Uppsala (134)
Varmland (89)
Vasterbotten (115)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (100)
Vdstra Gotaland (600)
Orebro (118)
Ostergotland (181)
Sverige (3525)
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Andelen barn fédda 2001-2016 i GMFCS I-V som 2017 rapporterats anvanda ankel-fot-ortos (AFO)
i respektive region. Totala antalet barn rapporterade 2017 i respektive region inom parentes.

Andelen barn fédda 2001-2016 | GMFCS 111-V som har spinal ortos (%)

Blekinge (29)
Dalarna (39)
Gavleborg (37)
Halland (40)
Jamtland (19)
Jonképing (47)
Kalmar (41)
Kronoberg (18)
Norrbotten (16)
Skane (204)
Stockholm (258)
Sérmland (36)
Uppsala (46)
Varmland (36)
Visterbotten (46)
Vasternorrland 34)
Viastmanland (48)
Véstra Gotaland (227)
Orebro (44)
Ostergétland (71)
Sverige (1337)
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Andelen barn fédda 2000-2015 i GMFCS 1lI-V som 2017 rapporterats anvdnda spinal ortos i respektive
region. Totala antalet barn i GMFCS IlI-V rapporterade 2017 i respektive region inom parentes. (Gotland
har inga rapporterade barn i aktuell grupp).
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Andelen barn fodda 2001-2016 | GMFCS l11-V som har stadhjdlpmedel (%)

Blekinge (29)
Dalarna (39)
Gavleborg (37)
Halland (40)
Jamtland (19)
Jénképing (47)
Kalmar (41)
Kronoberg (18)
Norrbotten (16)
Skane (204)
Stockholm (258)
Sérmland (36)
Uppsala (46)
Vérmland (36)
Vasterbotten (46)
Vasternorrland 34)
Vastmanland (48)
Vistra Goétaland (227)
Orebro (44)
Ostergétland (71)
Sverige (1337)
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Andelen barn fodda 2001-2016 i GMFCS IlI-V som rapporterats anvanda stahjalpmedel i respektive regi-
on. Totala antalet barn rapporterade i GMFCS IlI-V under 2017 i respektive region inom parentes. (Got-
land har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

Andelen barn foddda 2001-2016 i som rapporterats anvinda
handledsortos (%)

Blekinge (64)
Dalarna (82)
Gotland (15)
Gavleborg (124)
Halland (111}
Jamtland (44)
Jonkoping (136)
Kalmar (88)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (510)
Stockholm (700)
Sérmland (107)
Uppsala (134)
Varmland (89)
Visterbotten (115)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (100}
Vastra Gotaland (600)
Orebro (118)
Ostergotland (181)
Sverige (3525}
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Andelen barn fédda 2001-2016 i handledsortos i respektive region. Antalet barn i respektive region 2017
inom parentes.



Andelen barn foddda 2001-2016 i som rapporterats anvinda tumortos
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Andelen barn fédda 2001-2016 som rapporterats anvanda tumortos i respektive region. Antalet barn i
respektive region 2017 inom parentes.

Andelen barn foddda 2001-2016 som rapporterats anvianda fingerortos
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Andelen barn fédda 2001-2016 som rapporterats anvdnda fingerortos i respektive region. Antalet barn i
respektive region 2017 inom parentes.
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Ortopediska operationer

| jamforelse med Socialstyrelsens sluten-
vardsregister ser vi att vi har en mycket hdg
tackningsgrad vad géller operationsrapporte-
ring om vi ser till de samlade rapporterna vi
har i operations-, fysioterapeut- och arbetste-
rapeutformuléren. Vi hoppas kunna underlat-
ta rapporteringen av operationer enligt pro-
jekt som beskrivs pa sidan 5.

Under 2017 har 200 av 3525 personer fodda
2000-2015 rapporterats opererade i rygg
eller ben, oftrandrad andel jamfort 2016.
Personer behandlade med botulinumtoxin i
narkos och operationer med extraktion av
osteosyntesmaterial dr ej medraknat.

Den vanligaste isolerade operationen &r gast-
roknemius-achilles-forlangning (halsenefor-
langning) som gjorts pa 51 personer 2017
jamfort 61 personer 2016. Fordelningen av
operationer varierar som tidigare mellan
olika regioner, se figur nasta sida. Bland
regioner med mer an 100 barn rapporterade
varierar andelen barn som nagon gang opere-
rats fran 5-6% i Halland och Véastmanland
till 28% i Orebro.

Operation for att forhindra hoftluxation har
gjorts pa 64 personer under 2017, samma
antal som 2016. Ofta ar flera operationer
gjorda i kombination; adduktor-
psoastenotomi ar gjort i 39 fall (43 under
2016), variserande femurosteotomi i 27 (32
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under 2016) och béackenosteotomi i 17 fall
(26 under 2016). Bland regioner med mer an
100 barn inrapporterade varierar andelen
barn som rapporterats hoftopererade nagon
gang fran cirka 9% i Gavleborg och Uppsala
till 26% i Ostergotland. Siffrorna kan inne-
halla operationer i héften pa andra indikatio-
ner an luxationsprevention. Vi vet att ande-
len barn som riskerar hoftluxation i en total-
population &r cirka 15%, vilket motsvarar
andelen opererade i Sverige

Skoliosoperation &r 2017 gjort pa 25 perso-
ner fodda 2000-2015, en ékning fran 17 per-
soner under 2016 (justering av tidigare in-
opererade instrument ej medraknade).

Det pagar mycket forskning kring ortopedis-
ka operationer. Anna Telleus studerar i ett
doktorandprojekt  operationspanoramat i
Sverige med hjélp av CPUP och databaser
pa Socialstyrelsen och Statistiska Centralby-
ran. Nikos Kiapekos studerar i ett dokto-
randprojekt resultatet av olika typer av hoft-
operationer. Olof Linden studerar i sitt dok-
torandprojekt  langtidsresultat av  vad-
halseneforlangningar.

Fordelning av andelen barn opererade i olika
regioner ses pa nasta sida.

Gunnar Hagglund



Andelen barn fodda 2000-2015 opererade med gastro-achillesforlangning i
olika regioner (%)
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Andelen barn fodda 2000-2015 hoftopererade i olika regioner (%)
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Av personerna fodda 2000-2015 behandlas
80 med baklofenpump och 82 &r rhizotomi-
opererade. Under 2017 har 10 nya personer
rapporterats ha baklofenpump och tva nya ar
rapporterat  rhizotomiopererade. Andelen
barn med baklofenpump har dkat nagot. Ef-
tersom rhizotomioperation oftast gors i 3-5
arsaldern tenderar antalet barn som rhizoto-
miopereras att minska.

Under 2017 har 20% av barnen fodda 2001
2015 rapporterats behandlade med botuli-
numtoxin i benen och 9 % har behandlats i
armarna. Andelen behandlade &r marginellt
lagre jamfort 2016. Spridningen mellan olika
regioner ar oférandrat stor - se figurer nasta
sida. | figurerna anges totala antalet barn i
respektive region inom parentes.

Gunnar Hagglund

Andelen barn opererade med baklofenpump relaterat

fodelsear (%)

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Andelen barn opererade med rhizotomi relaterat

fodelsear (%)

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015
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Andelen barn fédda 2001-2015 som raporterats behandlade med

Blekinge (73)
Dalarna (80)
Gotland (14)
Gavleborg (120)
Halland (108)
Jamtland (48)
Jonkoping (128)
Kalmar (83)
Kronoberg (63)
Norrbotten (57)
Skane (500)
Stockholm (708)
Sormland (110)
Uppsala (133)
Varmland (86)
Vasterbotten (109)
Vasternorrland (83)
Vastmanland (98)
Vastra Gotaland (585)
Orebro (112)
Ostergotland (170)
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Andelen barn fodda 2001-2015 som raporterats behandlade med
botulinumtoxin i benen 2017 (%)
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CPUP - vuxen

Vuxenuppfoljning i 20 av 21 regioner

Uppfoljningsprogrammet for vuxna med CP
infordes i Skane och Blekinge 2011 efter ett
pilotprojekt i sodra Sverige under 2009-
2010. Det har successivt 0kat och det ar nu
20 av 21 regioner i Sverige som erbjuder
vuxenuppfoljning i varierande grad (se kar-
ta). Varmland paborjade uppféljningen i
augusti 2018 och Gévleborg planerar for
uppstart.

O w201

w2012 DO2013
m2014 D201 O2016 2017
m2013

Region och artal for paborjad vuxenuppfoljning.
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Antalet vuxna har 6kat med 48%

Majoriteten av de vuxna som ingar i CPUP
har inte tidigare deltagit i uppfoljningen som
barn. Fram till den 31 december 2017 har
1342 personer upp till 75 ar inkluderats i
vuxenuppfoljningen, medelaldern ar 27,6 ar.

Detta ar en 6kning med 437 personer (48%)
sedan foregaende ar. Det &r totalt 746 (56%)
mén och 596 (44%) kvinnor som deltar. En
fjardedel av deltagarna (342 personer) foljs
av Vuxenhabiliteringen i Region Skane.

600
500

400

300
200
100 I I
0 []

<=18 ar 19-24 ar 25-34ar 35-49 ar >=50ar

Aldersfordelning av samtliga vuxna i CPUP

De flesta som lamnat barn och ungdomsha-
biliteringen remitteras till vuxenhabilitering-
en eller annan verksamhet och endast ett
fatal saknar remiss eller planerad 6vergang
till nagon vuxenverksamhet.

Ingen dvergang till vuxenverksamhet
Annan verksamhet
Primdrvard

Kommunal habilitering

Vuxenhabilitering (landsting/region)

T T T T T T T
0 100 200 300 400 500 600 700 800

Overflyttade fran barn till vuxenverksamhet




Boende, assistans och sysselsattning

Blekinge NN

Det ar 47% av deltagarna i vuxenuppfolj-
ningen som bor i eget boende, 41% hos for-
aldrar och 12% i sarskilt boende.

Dalarna
Gotland
Halland

Jamtland

Knappt en fjardedel (24%) har assistans mer
an 160 h/vecka, 13% har assistans mellan 60
och 160 h/vecka medan 7% har assistans
mindre &n 60 h/vecka. Darutdver uppger 8 %
att de har anhorigstod, 4% ledsagare, 3%
boendestdd och lite drygt 2% hemtjanst.

Jonkoping

Kalmar

Kronoberg

Norrbotten

Skane

Stockholms 1dns landsting
Sormland

Uppsala

Den vanligaste sysselsattningen &r daglig
verksamhet (35%) och en femtedel studerar.

Visterbotten
Vasternorriand
Vastmanland W
Vdstra Gotaland G
Orebro I

Ostergdtland - ————— 450
0 50 100 150 200 250 300 350 400 350

Antal personer i varje region som inkluderats i oo

vuxenuppfoéljningen tom 2017 20 I I
: I o [ I

Avlonat  Annat arbete Daglig Studier Sdrskola Ingen
arbete verksamhet sysselsdttning

Huvudsaklig sysselsattning

I Il 1l v \'

B GMFCS m MACS MECFCS EDACS
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Fordelning av funktionsniva avseende grovmotorik (GMFCS), handfunktion (MACS),
kommunikation (CFCS) och &t och drickférmaga (EDACS) i antal person
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Fatigue och smarta

Det &r 648 personer som fyllt i frageformula-
ret om fatigue och medelvardet ligger pa 3,7
poang (1-7). Det & 46% som rapporterar
fatigue dvs 4 poang eller mer.

Av de 1342 vuxna som ingar i CPUP é&r det
834 (62%) som anger att de har ont. Av des-
sa uppger 361 personer att smartan paverkar
deras vardagliga aktiviteter i liten eller matt-
lig utstrackning och 139 personer paverkas
mycket eller valdigt mycket. Sémnen paver-
kas i liten eller mattlig utstrackning hos 256
personer och mycket eller véldigt mycket
hos 99 personer. Har finns sannolikt behov

Blekinge
Dalarna
Gotland
Halland
Jamtland
Jonkdping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholms LL
Sormland
Uppsala
Vasterbotten
Vasternorrland
Vdstmanland
Vastra Gataland
Orebro
Ostergétland

av forbattrad smartlindring och smartutred-
ning.

DiagnosAv de 1342 personer som ingar i
vuxenuppfoljningen ar det bara 469 (35%)
som har uppgift i patientformuldret om vad
CP-diagnosen grundas pa. Nedan redovisas
vem som faststéllt diagnosen eller vad dia-
gnosen baseras pa. Sett till andelen personer
sd har Dalarna, Vastmanland och Orebro
hdgst andel vuxna med diagnos faststalld av
lakare. Det vore onskvart med en betydligt
hogre andel som har sin diagnos faststalld.

W Barnneurolog

m Vuxenhabiliteringsldkare/Neurolog
Annan lakare
Annan habiliteringspersonal
Annan informationskalla

u Patienten sjdlv
Patientens fordldrar

Uppgift saknas

0%

20%

40% 60%

80%

100%

Andel personer (%) med faststalld CP diagnos och vad den baseras pa redovisat per region

800
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300
200
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Spastisk
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Spastisk
bilateral

Ataktisk

0 I I | l |

Dyskinetisk Ej
klassificerbar

Fordelning av neurologisk subtyp i antal personer
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Fallforekomst, fallradsla och balans

Under 2017 infordes screeningfragor om fall
I undersokningsformularet.

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

Om screeningfragorna besvaras med ja, re-
kommenderas fortsatt utredning av fallradsla
och balans av personer Kklassificerade i
GMFCS I-I1I.

Fram till den 30 juni 2018 har 324 av 841
personer uppgett att de fallit ndgon gang
under det senaste aret och for 60 av dem har
antalet fall 6kat.
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Ja, varje Ja, varje
dag vecka

Ja, varje
manad

Ja, mer Nej
sdllan

Fraga - Har du fallit senaste aret?

Fallradsla paverkar aktiviteter hos 134 av de
729 personer som besvarat fragan.
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Totalt 177 personer har utretts vidare med
Short FES-1 (Falls Efficacy Scale-
International) som innehaller sju fragor om
hur bekymrad en person ar for att falla i vis-
sa aktiviteter bade inomhus och utomhus.

50%

40%
30%
20%

0% l . I . E

10%
Lite bekymrad ~ Mattligt bekymrad Mycket bekymrad
7-8p 9-13p 14-28 p

Fallradsla via Short-FES-I for 177 personer

Mini-BEST (Balance Evaluation-Systems
Test) bestar av 4 delar med totalt 14 items
och 28 poang som kan urskilja inom vilka
omrade individen behover insatser for att
minska fallrisken. Det dr 62 personer som
genomfort detta balanstest och medelvérdet
var 15,6 p (0-28 p) med storst svarigheter
inom tva delomraden: balansreaktioner och
antecipatoriska posturala justeringar.

Instruktionsfilm finns pa foljande lank:

http://www.bestest.us/ind/miniBESTest/inde
x/Taskl1.html

miniBEST

mini Balance Eval 1s TEST

Task 5: COMPENSATORY STEPPING CORRECTION- BACKWARD

Examiner Patient Anticipatory

Reactive Postural Control

Compensatory Stepping Correction

4. Forward



http://www.bestest.us/ind/miniBESTest/index/Task1.html
http://www.bestest.us/ind/miniBESTest/index/Task1.html

Pagaende arbete CPUP-vuxen

ADL

WHODAS ar ett generiskt ADL-formular
fran Varldshalsoorganisationen WHO som
finns i tre versioner: intervjuform, sjalvrap-
porterad och ombudsrapporterad (nérstaende
eller personal). WHODAS bestar av 12 fra-
gor kring svarigheter pa grund av sitt halso-
tillstand att bland annat ta hand om hushall,
lara sig ny uppgift, delta i aktiviteter.
WHODAS ar dversatt till flera sprak. Under
det gangna aret har intervjuversionen av det-
ta formulér testats av flera personer i olika
delar av landet. Resultaten &r positiva och vi
planerar att infora detta som ett separat for-
mular i CPUP vid arsskiftet.

Ortoser

Rapporteringen av ortopedtekniska hjalpme-
del och ortoser har varierat nagot i de olika
barnformuldren och vuxenformuléret. En
grupp bestdende av ortopedingenjorer och
ansvarig for vuxenuppfdljningen arbetade
under 2017 fram forslag till férandringar i
undersokningsformuléret for vuxna och fysi-
oterapiformularet for barn. Dessa forand-
ringar infordes till arsskiftet 2018. Vid
CPUP-dagarna 2017 utdkades gruppen i
antal och fick i uppdrag att arbeta fram for-
slag till ett separat ortosformulér. Syftet var
att komplettera nuvarande information med
mer detaljer om typ av ortos och funktions-
krav for att mojliggora utvardering av be-
handlingseffekter.

Hittills har vi utarbetat forslag till ortosfor-
muldr for 6vre ex, nedre ex och spinala orto-
ser. De baseras pa internationellt vedertagna
ISO-benamningar och begrepp. Arbetet fort-
satter med att testa pilotversioner under det
kommande aret.

Tips for att underlatta och
effektivisera uppfoljningen

Vissa falt i undersékningsformuléret som
kan besvaras av individen sjalv har gron-
markerats. Formuléret kan skickas ut till-
sammans med kallelsen for att ge mer tid
och majlighet att sjalv fylla i dessa uppgifter
infor undersokningen. Forslaget kommer
fran vuxenhabiliteringen i Region Skane och
har mottagits val. De som fatt formularen
hemskickade i forvag har upplevt att de ar
battre forberedda infor undersokningen. Det
har dven sparat en del tid och underléattat vid
undersokningarna.

CPUP-vuxen undersSknmgsformular 2018
Nationellt uppféljningsprogram CPUP - Vuxen

Om detta & forsta CPUP-beddmmningen ersifts “sedan Sireglende
bedomnmgstillfalle” med “under senaste dret

cPupP

Boendeform T Egetboende U Sarskiltboende _ Hos firildar | Annatboende
Personlig assistans ~ _ Nej J<s0tmv T 60-160tmv >160 timv

Annan hjilp T Ney T Hemtjanst _ Ledsagare [ Anhorigstod (cavidnad)
T Boendestod Z Omgt

Sysselsittning Z Avionat arbete T Studier T Daglig verksamhet
(buvudsaklig) T Annat arbete T Sarskola Z Ingen sysselsanning

Omfamning 2%  026:50% D5175% O 76-100%

Tolk Nej [lJa sprik

Civilstind Singel (| Sarbo | Sambo, gift Antal barn

Marie Pettersson pa
£ (%\@} Vuxenhabiliteringen i
pondvre | Necke |k | Norrbotten  har  tagit
Ao |\ | fram bildstod for att
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?— 1§£ wy | domningen.
Knd Fotter Tdnder
Yo, | Om du vill ta del av
:LQI &g material eller har tips
och ideer att delge
andra sa hor garna av
dig till mig.
Elisabet Rodby Bousquet




Kognitiva funktioner i CPUP

Systematisk uppféljning av kognition har
rapporterats in till CPUP sedan 2015. Basre-
kommendationen ar densamma sedan start,
dvs. att barn med CP ska genomga kogni-
tionstestning fore skolstart vid 5-6 ars alder
samt vid 12-13 ars alder. Har barnet genom-
gatt kognitionstestning vid annan alder 6ns-
kar vi att den informationen ocksa registre-
ras i CPUP. Sedan arsskiftet har en forand-
ring skett for de 5 landsting som ingar i
HabQ. Kognitionsdelen som tidigare rappor-
terades till HabQ rapporteras nu istéllet en-
bart till CPUP.

Det ar gladjande att flera regioner och lands-
ting nu har kommit igang med att registrera
kognitionstestning sedan forra aret. Totalt
har 43 psykologer testat och 22 personer
registrerat kognitionsdata i registret. Hur
manga av de 153 registrerade kognitionstill-
fallena som ar utforda pa respektive regioner
presenteras i figuren nedan. Det &r nagra
som inte registrerat region, vilket innebdr att

de registreringarna hamnar under ’’region
inte specificerad” i figuren. Vid arsskiftet
2018/19 kommer registrering av region bli
obligatorisk. Det kommer att laggas till en
s.k. rullist med alla regioner sa att man latt
kan Klicka i sin region for att underlatta. Vid
manadsskiftet augusti/september 2018 hade
sammanlagt 153 kognitionstestnings tillfal-
len registrerats, vilket representerade 112
olika barn som genomgatt kognitionstestning
som sedan registrerats i CPUP (en del barn
har testas och registrerats vid fler an ett till-
félle).

Vi ser fram emot att annu fler regioner bor-
jar registrera kognitionsdata i CPUP och att
de som redan &r igang fortsatter! Vi kommer
garna till er habilitering for att beratta mer
for brukare eller profession. Vénligen kon-
takta mig.

Ann Alriksson-Schmidt
ann.alriksson-schmidt@med.lu.se

Antal barn rapporterade med kognitionsformular
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GMFM-beddmning schemalaggs i CPUP

Med Gross Motor Function Measure
(GMFM) beddms barnets motoriska fardig-
heter i 66 uppgifter, allt fran att kunna ligga
pa rygg med huvudet stadigt i medellinjen
till att kunna hoppa tio ganger pa ett ben
eller hoppa jamfota 30 cm hogt. En nor-
malutvecklad 5-aring bor klara alla uppgif-
terna. Bedomningsskalan &r i fyra steg: 3
betyder att barnet klarar hela uppgiften, 2 att
barnet kan gora stora delar, 1 att barnet kan
gora lite av uppgiften och 0 betyder att bar-
net inte kan initiera uppgiften eller kan inta
utgangsstallningen.

Bade barnet/familjen och fysioterapeuten har
stor nytta av en GMFM-beddmning: barnet
far en noggrann genomgang, fysioterapeuten
far ett strukturerat material att bedoma bar-
net efter och far direkt forslag pa lampliga,
lagom utmanande traningsuppgifter. Fysiote-
rapeuten far ocksa bekraftat att GMFCS-
klassifikationsnivan man valt verkar stam-
ma, eftersom det finns ett tydligt samband
mellan den och GMFM-beddmningen. Vid
fornyad testning kan man jamfora hur barnet
utvecklats jamfort med sig sjalv och jamfort
med Gvriga barn pd samma grovmotoriska
klassifikationsniva. GMFM anvands ocksa
ofta som utvardering av en ny behandlings-
insats.

Forutom originalvarianten med 66 uppgifter
har nagra kortvarianter av. GMFM utveck-
lats. De innehaller farre uppgifter och gar
darfor snabbare att genomfora.

| CPUP &r det mojligt att rapportera GMFM-
beddmning i Fysioterapiformuldret. Detta
har inte utnyttjats mer &n sporadiskt. | Norge
goérs GMFM-beddmning av barnen i alla
aldrar, hos manga varje ar. | Danmark ar
GMFM obligatoriskt sedan 2017. Det ideala
vore om alla barn beddémdes arligen tills
deras motoriska utvecklingskurva planar ut

42

och darefter med langre mellanrum for att
fanga andrad motorisk utveckling.

Vid CPUP-dagarna 2017 konstaterade kon-
taktgruppen for Fysioterapiformuléret att det
var dags att infora GMFM som en fast del i
CPUP och en arbetsgrupp tillsattes. Onske-
malet var att ha representanter fran Gvriga
Norden sa att vi atminstone vid vissa aldrar
far likvardiga bedémningar att jamféra. Till
arbetsgruppen erbjod sig Lena Hedstrom
(Ostersund), Maria Richardson (Skévde) och
Katina Pettersson (Vasteras) att delta. Nor-
ges representant Reidun Jahnsen, Danmarks
Mette Johansen och Islands Gulbjorg Eg-
gersdottir deltog sedan i alla diskussioner.
Undertecknad har under aret tillkommit som
sammankallande i egenskap av Fysioterapi-
formuldransvarig.

Arbetsgruppen har diskuterat intervall och
aldrar for GMFM rapportering, variant av
GMFM att anvanda, utbildning samt redo-
visningssatt i utrapporter. Vi behévde kom-
ma fram till en kompromiss kring vad som
vore bést for det enskilda barnet utan att
arbetsbordan blir orimlig for bedémande
fysioterapeuter och vad som ar vetenskapligt
korrekt. Forslaget som forelag i maj 2018
diskuterades vid barnarbetsgruppsméte och
styrgruppsmote.

Nedanstaende forslag presenterad vid fysio-
terapi-kontaktpersonernas mote vid CPUP-
dagarna i oktober, med tidplanen att sedan
infora den slutliga versionen 2019.

Vi vill i forsta hand att GMFM-66 anvands,
speciellt vid férsta beddmningen. Vid upp-
repade testningar tillats ocksa kortvarianter-
na Basal & Ceiling och Item Set 4. Med Ba-
sal & Ceiling behdver man testa minst 15
uppgifter men séllan sa manga fler.

| vart uppféljningsforslag har vi utgatt fran
Motor Growth Curves som visar hur barn i



olika GMFCS-nivaer utvecklas vid olika
aldrar. Vi har vidare tittat pa percentil-
dokumentet pa CanChild’s hemsida, som ar
till hjalp vid tolkning av testresultatet.

Beddomningsresultatet kérs 1 GMAE-2 som
ar mjukvara framtagen for att fa fram total-

poang, standarddeviation och konfidensin-
tervall oavsett vilken variant av GMFM man
an anvant. Vi har under aret inhamtat till-
stand att anvanda diagrammet for Motor
Growth Curves vid aterrapportering i Com-
putorapporter.

Beddmningsforslag GMFCS I-III:
18 ars alder.

Bedomningsforslag GMFCS IV-V:

Arlig bedomning till 6 ars alder, direfter vartannat ar, dvs. vid 8, 10, 12, 14, 16 och om majligt

Arlig bedomning till 4 ars alder, direfter vartannat ar, dvs. vid 6, 8, 10, 12, 14, 16 och om moj-

ligt 18 ars alder.
Alder
I ? ?
I ? ?
GMEFCS | Il ? ?
v ? ?
Vv ? ?
’_| Schemalagd bedémning
Referenser: Brunton L, Bartlett D. Validity and Reliabil-

Rosenbaum PL, Walter SD, Hanna SE, et al.
Prognosis for gross motor function in cere-
bral palsy: creation of motor development
curves. JAMA. 2002; 288:1357-1363.

Avery L et al. Criterion Validity of GMFM-
66-1S and GMFM-66-B&C approaches for
estimating GMFM-66-scores. Dev Med
Child Neurol 2013, 55:534-8.
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ity of Two Abbreviated Versions of the
Gross Motor Function Measure. Phys Ther
Volume 91, Issue 4, April 2011: 1-12.

Hanna SE, Bartlett DJ, Rivard LM, Russell
DJ. Tabulated reference percentiles for the
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Rapport fran Norge

| 2017 har Cerebral pareseregisteret i Norge
(CPRN) 0g Cerebral Parese
Oppfelgingsprogrammet (CPOP) hatt fokus
pa fglgende omrader:

| CPOP er det 31.12.2017 totalt registrert
1428 barn. Barna fra Helse Ser-@st er fadt
fra 2002-2017, mens barn fra resten av
landet er fgdt fra 2006-2017. Figurene under
viser fordelingen pd GMFCS niva og
fodselsar.
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Forekomst av CP

Et av registerets viktige formal er & overvake
forekomsten av CP. | ar har vi publisert en
artikkel som viser at forekomst av CP for
barn fgdt i Norge mellom 1999 og 2010 har
gatt betydelig ned fra 2.62 til 1.89 per 1000
levende fadte per ar. Sannsynligheten for at
et barn fikk CP ble altsa redusert med 2,8%
per ar. Bedre kvalitet pa svangerskaps-
omsorg (bl.a. fosterovervakning) og bedre
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behandling av syke nyfadte er viktige
faktorer som kan veere med pa a forklare
dette. Vi mener ikke at CP lar seg «utrydde»
men at det vil vaere mulig a redusere
forekomsten vytterligere. Var forskning vil
derfor fortsatt veere fokusert pa a identifisere
risikofaktorer og mulig darsakssammen-
henger.

Alder ved diagnose

Alderen der diagnosen CP er gitt registreres i
CPRN. Det er i det internasjonale fagmiljeet
rundt CP gkende fokus pa tidlig intervensjon
pa flere omrader, og det er derfor gnskelig at
barn aktuelle for slike tiltak blir identifisert
sa tidlig som mulig. Tilbakemeldinger fra
foreldre er ogsa klar; de gnsker a vite tidlig.
I Norge er gjennomsnittsalder ved CP
diagnose na 25 maneder. Ifglge ny litteratur
kan man ved en kombinasjon av
standardiserte kartleggingsverktay for barn i
risiko identifisere barn med CP med over
95% ngyaktighet fer 5 maneder alder. Vi
mangler imidlertid svar pa spgrsmal om
alder ved diagnose i nesten 27% av tilfellene
og har derfor i & innfart en ny
kvalitetsindikator, «Andel barn med alder
ved diagnose», for & oppna en bedre
kompletthet pa denne variabelen med mal
om et mer palitelig bilde av situasjonen i
Norge.

Cerebral MR undersgkelse

Cerebral MR er anbefalt for a kartlegge
omfanget av hjerneskaden ved cerebral
parese. For fgdselsarene 1996 til 2010 har
andelen som har tatt cerebral MR steget fra
62% til 86%. Det er store variasjoner
mellom de ulike helseforetak i andelen barn
med CP der dette er utfgrt samtidig som det
internasjonalt er en klar anbefaling om at
cerebral MR et ledd i utredning av mulig CP.



CPOPvoksen

CP ber ikke bare diagnostiseres tidlig,
oppfelgingen ma ogsa vare livet ut. Bade
forskning og klinisk praksis viser et brudd i
habiliteringsoppfalgingen for personer med
CP i overgangen fra barn til voksen. Flere
studier har pekt pa behovet for bedre
koordinering av  tjenestene og mer
systematiske og sgmlgse overganger pa tvers
av faglige og administrative grenser.
CPUPvuxen og CPRNung har vist at det er
behov for kontinuitet og forutsigbarhet i
oppfalgingen ogsa i voksen alder. De eldste
deltakerne i CPOP blir 18 ar i 2020, derfor
er arbeidet med CPOPvoksen et viktig
anliggende i tett samarbeid med den norske
CP-foreningen.

Utvikling av handfunksjon

Det finnes begrenset kunnskap om utvikling
av handfunksjon og om faktorer som kan
predikere utvikling. Gjennom et PhD-
prosjekt med data fra CPOP fant vi at
utviklingen av bimanuelle ferdigheter hos
farskolebarn med CP har ner sammenheng
med hvilket funksjonsniva (MACS) barna er
klassifisert pa. | trad med tidligere svenske

funn, fant vi ogsd en near sammenheng
mellom barnas ferdigheter ved 18 mnd og
maksimumscore  pa  Assisting  Hand
Assessment (AHA). Dette understreker
betydningen av tidlig intervensjon. For barn
med bilateral CP fant vi liten grad av
utvikling over tid pd Both Hands
Assessment (BoHA). Implementering av
standardiserte tester som AHA og BoHA i
CPOP gjar det mulig & falge barna over tid
og bidra til gkt kunnskap om utvikling.

Rentgen av hoftene

Rantgenoppfelgingen av hoftene til barna i
CPOP er en utfordring i Norge. Vi jobber
mye med dette og ser en positiv endring fra
at det ikke var sendt inn rgntgenbilde pa 53
barn pA GMFCS niva I11-V i 2010, til at det
manglet rgntgenbilder pa 43 barn i 2015, 18
barn i 2016 og 8 barn i 2017. Den arlige
oppfelgingen  er  imidlertid  fortsatt
mangelfull og ma jobbes med kontinuerlig.

Reidun Jahnsen och Guro Andersen
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Rapport fran Danmark

Det danske opfelgningsprogram for cerebral
parese, CPOP, er fra 2018 overgaet til drift i
alle fem regioner i Danmark. CPOP vil veere
fuldt implementeret med alle argange 0-15
ar i 2023. 1.1.2018 falges 1098 bgrn i CPOP
i alderen 0-15 &r. | Region Syddanmark,
hvor CPOP startede i DK, falges barn fadt
fra 2003, mens de gvrige regioner falger
barn fadt fra 2008.

GMFM

| CPOP benyttes 8 kvalitetsindikatorer til at
opgere kvaliteten af det sundhedsfaglige
tilbud til bgrn med CP. En af disse indikato-
rer er brugen af den grovmotoriske funk-
tionstest, GMFM, som fra 2017 opgares som
procesindikator i arsrapporten. Der har varet
afholdt 10 heldagskurser i GMFM rundt om
i landet med det formal at flest mulige fysio-
terapeuter skulle fa et godt kendskab til tes-
ten. Det har medfert at flere barn med CP nu
undersgges med GMFM. | 2016 blev testen
udfgrt med godt 20% af bgrnene i CPOP,
mens der i 2017 var 52% der blev undersggt
med GMFM.

Samarbejdsaftaler mellem regioner og
kommuner

| Danmark er den sundhedsfaglige opfalg-
ning delt i mellem de 5 regioner og 98
kommuner, hvor den leegefaglige opfalgning
foregar pa regionens sygehuse, mens den
fysio- og ergoterapeutiske opfglgning og
rehabilitering foregar lokalt i barnets kom-
mune. Et tveaersektorielt samarbejde er derfor
ngdvendigt for at sikre en koordineret
opfelgning af barn med CP. Der er nu lavet
samarbejdsaftaler i 3 af de 5 regioner og
kommunerne omkring CPOP med formalet
at skabe sammenhang i den sundhedsfaglige
indsats pa tveers af region og kommuner. | de
gvrige regioner arbejdes der fortsat pa afta-
lerne i efteraret 2018
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Revision af protokoller

CPOP er godkendt af den danske Sundheds-
datastyrelse som en national klinisk kvali-
tetsdatabase. Som national klinisk kvalitets-
database ma man kun indsamle de informa-
tioner, som man bruger til at belyse den fag-
lige kvalitet af behandlingen af bgrn med
CP, sa for at opna fornyet godkendelse i
2019 skal antallet af variabler i CPOP redu-
ceres. Forud for den revision har CPOP
igangsat en spegrgeskemaundersggelse, som
involverer ergo- og fysioterapeuter i hele
landet samt de faglige selskaber for at indd-
rage deres faglige vurderinger af hvilke un-
dersggelser, der er relevante i forebyggelse
af sekundeere fglger og til planleegning og
monitorering af indsatser for barn med CP.

Udviklings og forskningsprojekter

Helle Matzke Rasmussen har i sit Ph.d.-
studie ”The use of instrumented gait analysis
in interdisciplinary interventions for children
with cerebral palsy” anvendt de gran-
seveerdier der benyttes i CPOP for led-
beveegelighed i projektet “Threshold values
of ankle dorsiflexion and gross motor func-
tion in children with cerebral palsy.

Billede af koordinatorer i Danmark

Mette Johansen ]



Rapport fran Island

In Iceland, clients with CP, who get their
physio- and occupational therapy at
Afingastodin ~ (mostly  children)  and
Endurhefing-pekkingarsetur (mostly adults)
have been offered CP follow up (CPEF),
starting in 2012. Assessment results are
reported to the Swedish CPUP registry,
using a coded identification number.
Pediatric neurologist findings and X-ray
evaluations by pediatric orthopedic surgeon
are reported into the registry. Participants are
dominantely from the capital area but
recently, individuals who receive therapy
elsewhere, have been invited into CPEF.

There is no official registration of individ-
uals with CP (CP register) in Iceland and
incidence of CP among Icelanders of
different ages is therefore unknown.
Attempts to get health authorities in Iceland

Age distribution 2017

Functional Classification 2017 - children

WGMFCS

WMACS
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to take control of the quality data register, as
the case has been in Denmark, Sweden and
Norway, have not been successful.

In total 181 client has been reported into the
CPEF program in Iceland, 96 adults and 86
children/adolecents. In 2017, 23 individuals
were added to the CPEF registry, 20 adults
and 3 children. Since CPEF started in 2012,
12 children have transferred to adult
program, 2 have moved out of the country
and 3 children and 5 adults have died.
Occupational therapists, physiotherapists
and doctors report, in 2017 annual report,
61 child ( 59 physiotherapy assessments)
and 81 adult, in total 142.

Age distribution and Functional levels
Below is shown age distribution for children
and adults, and the distribution of number of
persons in the respective functional level of
gross motor function (GMFCS) and hand
function (MACS), reported in CPEF.
According to GMFCS levels, 48 % of
children, were in levels Il - V, compared to
73 % of the adults. 49 % of children were
in MACS levels I11-V, compared to 57% of
the adults.
Gudny Jonsdottir and Gudbjorg
Eggertsdottir

Functional Classification 2017 - Adults

WGMFCS

WPMACS




Rapport fran Skottland

In 2013 the Cerebral Palsy Integrated Path-
way Scotland (CPIPS) surveillance pro-
gramme was introduced in all 14 Health
Boards in Scotland. It was inspired by, and
is closely based on, the Swedish Quality
Registry for Children with Cerebral Palsy
(CPUP) and we are extremely grateful to
CPUP and professor Hagglund for their tire-
less support. Like CPUP, CPIPS provides
access for children in Scotland with cerebral
palsy (CP) aged 2-16 years for a standard-
ised musculoskeletal examination of the
spine and lower limbs by paediatric physio-
therapists and regular X-rays of the hips
based on age and GMFCS.

Currently (June 2018) there are 2099 pa-
tients on the system and we estimate, based
on population figures, that we have captured
more than 95% of the paediatric (age 2-16)
cerebral palsy population in Scotland. 7561
clinical assessments have been completed by
physiotherapists and 2929 hip X-ray radio-
graphs have been completed and reported on
the system.

We analysed data from the first registration
of 1,972 children on our system in early
2018. This gave a prevalence of cerebral
palsy in Scotland of 2.02/1000.The mean
age at first assessment was 7.6 years (me-
dian 7 years, range 0 to 16 years). Ninety-
nine percent of children had their GMFCS
levels recorded at first registration (1954
children) and the distribution was as follows:
| - 726 (37.2%), 1l - 356 (18.2%), Il - 211

CPIPS '%,

Cerebral Palsy Integrated Pathway Scotland

(10.8%), IV - 246 (12.6%) and V - 415
(21.2%). The CP classification was as fol-
lows: spastic 1,271 (64.5%), ataxic 34
(1.7%), dystonic 52 (2.6%), dyskinetic 28
(1.4%), mixed 388 (19.7%), unclassified 199
(10.1%). Motor subtypes were distributed as
follows: hemiplegia 621 (31.5%), diplegia
557 (28.2%), triplegia 48 (2.4%), quadriple-
gia 647 (32.8%), not known 99 (5.0%).

With regard to hip X-ray data, we scruti-
nised a cohort of patients (1203) who had a
hip X-ray as part of their first assessment,
considering these as a control group. The
results of this and the overall hip displace-
ment and dislocation rate in Scotland now
(June 2018) are shown in the tables below.
As one can see, CPIPS, after only five years,
is already having a very positive affect on
hip subluxation rates in Scotland.

Following inspiration of the Swedish and
Scottish programs, the CPIP system is now
being rolled out in several regions across
England. It has been established in West
Midland for more than one year (CPIP-WM)
and Bristol, Cambridge, London, Sheffield
and Liverpool are also in the process of es-
tablishing their own versions of CPIP.

We would very much like to thank our
Swedish colleagues in being so generous and
helpful in setting up CPIPS and for your
ongoing support.

Hip displacement and hip dislocation at first registration in CPIPS 2013 and 2018

2013 (n= 1203)

2018 (n= 2099

Hip displacement (MP >40%)

12.1%

5.8%

Hip dislocation (MP 100%)

2.4%

1.9%
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Pagaende forskning baserad pa CPUP

Mojligheterna att forska med information
som baseras pa CPUP-databasen fortsatter
att utnyttjas alltmer. Forskningen sprider sig
ocksa dver allt fler &mnesomraden och det
galler alla typer av studier - fran studentarbe-
ten och enskilda arbeten till doktorandpro-
jekt och internationella projekt.

All forskning med CPUP bedrivs med hjélp
av forskningsanslag, dvs. ej med anslag fran
de Nationella kvalitetsregistren. Efterhand
som CPUP-databasen véxer skapar vi moj-
ligheter att besvara fler och fler fragor och
detta underlattar mojligheterna att fa mer
forskningsanslag.

Hittills har 6 doktorsavhandlingar och 57
vetenskapliga artiklar baserade pd CPUP
publicerats - se referenslistan sid 55-57. Av
artiklarna ar 24 publicerade sedan 2015.

CPUP ingar for narvarande i 10 doktorand-
projekt med stor spridning mellan olika yr-
kesgrupper och &mnesomraden.

Pagaende doktorandprojekt

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

Per Larnert, ortoped, Linkoping: »” HOftde-
formitet vid Cerebral Pares”.
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Andréa Sehlstedt, Lakare, Lund: ’Hormonst6-
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,
“Posture Management”.

Reykjavik:

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

Amanda Burman Rimstedt, sjukskoterska,
Lund: " Pain in children with cerebral palsy
and spina bifida".

Erika Cloodt, fysioterapeut, Vé&xj6: “Kna-
kontrakturer hos barn med cerebral pares”

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

Gunnar Hagglund


http://www.cpup.se/
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