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Forord

Valkommen till den fjortonde arsrapporten for CPUP som nationellt kvalitetsregister

CPUP startade 1994 som ett uppféljningsprogram for barn med cerebral pares (CP) med syftet att tidigt
upptacka och férhindra att barn med CP utvecklade hoftluxation (hoft ur led) och svara kontrakturer.
CPUP fyller nu 25 ar och under dessa ar har vi tillsammans utvecklat CPUP pa manga satt. CPUP omfat-
tar sedan 2009 aven vuxna med CP och vuxenuppféljningen fyller darmed 10 ar. Andra milstolpar for
CPUP beskrivs pa sid 3.

CPUP blev 2005 aven ett Nationellt kvalitetsregister och ar sedan 2015 utsett till Niva 1-register, den
hogsta certifieringsnivan for Nationella kvalitetsregister. Samtliga regioner i Sverige deltar i CPUP, béade
for barn och vuxna, och for de arsklasser som f6ljs i alla regioner har vi en hog tackningsgrad, dver 95%.

Tillsammans med CPUP i Norge, Danmark, Island och Skottland féljs f.n. cirka 12 000 personer med CP
och antalet berdknas 6ka med 800 per ar. En kort rapportering fran vara "CPUP-grannar" ses pa sidorna
44-47. CPUP samarbetar med flera andra lander dar planering for CPUP-liknande uppf6ljning pagar t.ex,
Holland, Tyskland, Polen, Uruguay, Jordanien, Ryssland.

Under 2018 rapporterades dver 10 000 undersdkningar i de olika formularen i Sverige. Undersokningsfre-
kvensen, dvs. andelen av forvantade rapporter enligt uppféljningsschema var mellan 82% och 90% for de
olika formul&ren. De flesta som inte blev rapporterade enligt schema 2018 har rapporterats 2017 och blir
forhoppningsvis rapporterade 2019, men det ar viktigt att vi har en sa fullstandig rapportering som moéjligt
bade for att upptacka problem tidigt hos den enskilde personen och for CPUP som kvalitetsregister. Ande-
len rapporter har minskat nagot under senare ar. Detta kan bero pa den stora 6kningen av inflyttade barn
med CP, men ocksa pa omprioriteringar och resursbrister. Det &r viktigt att vi belyser, analyserar och dis-
kuterar detta.

Ett syfte med CPUP ar att forhindra att hoften gar ur led (hoftluxation). Vi hade vid utgangen av 2017 tju-
gofem barn (0.7%) i CPUP i Sverige med hoftluxation. Fore CPUP drabbades 10% av alla barn med CP
av hoftluxation, sa det ar en dramatisk forbattring vi astadkommit. Antalet barn med héftluxation ar 1agt
men det finns en tendens till 6kning under senare ar. Det finns ocksa en tendens att hoftlateraliseringen
blivit ganska stor innan en del barn kommer till operation. En orsak &r att kderna till operation pa flera
kliniker okat. Vi kommer att bevaka och analysera detta mer under det kommande aret.

Vi ser ocksa som en konsekvens av bristen pa neuropediatriker och habiliteringslakare i delar av landet att
manga barn med CP far sin diagnos faststélld sent och flera barn har inte faststalld CP-subtyp. Ett projekt
med syftet att pa olika satt kompensera for dess brister pagar (se sid 4).

CPUP anvands allt mer integrerat i varden och det ar gladjande att nya yrkesgrupper - senast psykologer,
ortopedingenjorer och logopeder kommer med i CPUP-samarbetet.

Det finns som tidigare en stor variation i landet kring olika behandlingsmetoder. | de flesta fall vet vi inte
om variationerna beror pa underbehandling eller 6verbehandling, eller om olika metoder ar likvérdiga.
Enda séttet att ta reda pa detta ar att jamfora metoderna i utvecklingsprojekt och forskningsstudier. Det ar
darfor gladjande att forskning och utvecklingsarbete baserat pa CPUP 6kar ar for ar och bidrar till ny kun-
skap. Med forskning valideras och forbattras ocksa innehallet i CPUP. CPUP ingar i 6 avslutade och 11
pagaende doktorsavhandlingar.

All utveckling och alla framsteg vi astadkommer med CPUP sker tack vare det goda samarbetet mellan
alla yrkesgrupper som arbetar genom CPUP, liksom de goda rad och synpunkter vi far fran personer och
familjer med CP. Diskussioner och méten vid CPUP-dagarna ar en viktig del i detta. Vi hoppas pa ett
fortsatt gott samarbete i utvecklingen av CPUP.

Gunnar Hagglund



Forkortningar/forklaringar

ADL
AFO
CFCS
CP

CPUP

EDACS

FSS
GMFCS

GMFM

MACS
MP

NP

RUT

SPAR

SPOR
WHODAS

Aktiviteter i Dagliga Livet.

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

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.

Fatigue Severity Scale.

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

Gross Motor Function Classification Measure. Instrument som beddémer grovmoto-
risk funktions .

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

Neuropediatriker dr en barnlékare, specialist i barn- 0 ungdomsneurologi med ha-
bilitering”, dvs. neuropediatrik.

Register Utiliser Tool. Vetenskapsradets verktyg for identifiering av register och
registervariabler.

Statens personadressregister.

Svenskt perioperativt register.

Instrument utarbetat av WHO for att mata ADL-formaga.
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Mal och kvalitetsindikatorer

Nér CPUP startade for 25 ar sedan sattes foljan-
de mal upp. Dessa mal har sedan legat fast under
alla ar:

De 6vergripande malen med CPUP ar

e Att genom kontinuerlig och langsiktig un-
dersokning av rorelseorganen i kombination
med, vid behov, tidigt insatt behandling for-
soka forhindra uppkomst av héftluxation och
svara kontrakturer och darigenom optimera
funktion och hoja livskvalitet for personer
med CP.

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

o Att forbattra samarbetet mellan olika yrkes-
kategorier kring personer med CP.

Grunden for CPUP dr att alla barn med missténkt
CP identifieras tidigt och erbjuds deltagande.
Barnen kommer in i programmet pa initiativ av
sitt lokala habiliteringsteam sa fort CP-liknande
symtom ses, dvs. ibland innan CP-diagnos kan
faststallas, eftersom hoftluxation ofta intraffar
redan under smabarnsaren. Efter 4 ars alder be-
doms om CP foreligger och vilken CP-subtyp
barnet har. De barn som inte uppfyller kriterierna
for diagnosen CP lamnar da CPUP. Undersok-
ningsdata registreras kontinuerligt och aterkopp-
ling sker i realtid till det behandlande teamet sa
att behandlingsinsatser kan sattas in sa snart en
eventuell forsamring intraffar.

Ar 2005 kunde vi, efter en 10 arsuppféljning,
visa att det gar att forhindra hoftluxation och
minska antalet barn som utvecklar svar kontrakt-
ur 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 rappor-
terar smarta &r lagre &n i de flesta internationella
rapporter.

Vi har genom en enk&tundersokning visat att
over 90% av bade familjer och kollegor anser att
CPUP underlattar uppféljningen av barn och
vuxna med CP och bidrar till att de far ratt be-
handling i ratt tid. Over 90% av kollegorna anser
att de lart sig mer om CP och att kvaliteten pa
habiliteringsarbetet forbattrats genom CPUP.

Vi uppfyller darmed de uppsatta malen med
CPUP.

2014 togs 11 malindikatorer fram for CPUP, 6
processmatt och 5 resultatmatt. Malen ar forank-
rade via kontaktpersonerna i CPUP och hos
verksamhetscheferna inom habiliteringen i lan-
det. Resultaten for de 11 indikatorerna redovisas
som dynamiska rapporter pd hemsidan. Under
2019 ska utredas om ytterligare indikatorer ska
tillfogas. Resultaten for 2018 redovisas pa sid
11-22.

Malindikatorerna for CPUP &r:

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 alder har av lakare
faststélld CP-diagnos >80%

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

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

5. Andelen barn i CPUP med GMFCS IlI-V, 0-8
ar, som éar rontgenundersokta enligt uppfolj-
ningsprogram >90%

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

7. Andelen barn i aldern 0-16 &r utan hoftluxa-
tion >99.5%

8. Andelen barn i aldern 0-16 ar utan mattlig el-
ler uttalad skolios >90%

9. Andelen barn i aldern 0-16 ar med gréna eller
gula varden for knéextension >90%

10. Andelen barn i aldern 0-16 ar med grona el-
ler gula vérden for dorsalflexion i fotleden >90%

11. Andelen barn i aldern 0-16 ar med grona el-
ler gula varden for samtliga av matten axelflexi-
on, armbagsextension, supination eller hand-
ledsextension >90%



CPUP under 25 ar

1994 CPUP startar som ett samarbetsprojekt
mellan habilitering och barnortopedin i Skane
och Blekinge. Projektet “Forebyggande av inva-
lidiserande ledkontraktur och hoftluxation hos
barn med cerebral pares genom systematisk upp-
foljning och tidigt insatta atgérder” finansierades
av Socialstyrelsens ”Stimulansbidrag for habili-
tering och rehabilitering” i samband med handi-
kappreformen. Initiativtagare var Gunnar Hagg-
lund och Goéran Sundén, ortopediska kliniken
och medsokande var Lena Westbom, barnhabili-
teringen och barnmedicinska kliniken, samt Eva
Nordmark, sjukgymnastikavdelningen i Lund.

1995 Forsta CPUP-dagen som endagsmote ar-
rangeras i Lund.

1998 Ovre extremitetsdelen i CPUP infors.
2000 Halland ansluter sig till CPUP.

2004 Vastra Gotaland, Vasterbotten och Vas-
ternorrland ansluter sig till CPUP.

2005 Dalarna, Kronoberg, Stockholm, Sérmland,
Vastmanland och Orebro ansluter sig till CPUP.
CPUP blir Nationellt kvalitetsregister. 10-
arsresultat visar att vi reducerat andelen barn
med hoftluxation fran 10% till 0.4% och att vi
minskat andelen barn med svara kontrakturer
och skolios. Riktlinjer for tolkning av olika re-
sultat som trafikljus infors.

2006 Gévleborg, Jdmtland, Uppsala, Varmland
ansluter sig till CPUP. CPOP startar i Norge.
Overgéng till webbaserad inrapportering pabor-
jas. Hemsida for CPUP skapas. Formuldr for
rapportering av operationer samt neuropediater-
formuldr tas fram. Forsta CPUP-dagarna som
tvadagarsmote arrangeras i Lund.

2007 Gotland, Jonkoping, Kalmar, Norrbotten
och Ostergotland ansluter sig och hela landet blir
darmed anslutet till barndelen i CPUP. Utred-
ning om inférande av CPUP fOr vuxna startar
med planeringsmoéte i Géteborg.

2009 CPUP for vuxna startar som pilotprojekt i
Skane och Blekinge. CPOP startar i Danmark.

2012 CPUP-vuxen infors pa Gotland samt i
Jamtland, Norrbotten och Uppsala.

2013 Utredning om inférande av kognitionsupp-
foljning startas efter initiativ av CP-Norden.
CPEF startar pa Island och CPIPS startar i Skott-
land. CPUP-vuxen paborjas i Vastra Gaotaland,
Halland och enstaka distrikt i Stockholm.

2014 Kognitionsuppfdljning  startas. CPUP-
vuxen infors i Dalarna, Kronoberg och Ostergot-
land.

2015 Utredning om bildande av medverkanderad
startas. CPUP blir utsett till Niva-1 register.
CPUP-vuxen inférs i Jonkdping, Sormland,
Vastmanland och Vasterbotten.

2016  CPUP-medverkanderad  bildas.  20-
arsuppfoljning visar att den laga andelen barn
med hoftluxation ligger fast. CPUP-vuxen startar
i Véasternorrland.

2017 Utredning om separat formulér for ortoser
paborjas. Nordforsk ger anslag for samnordiskt
forskningsprojekt baserat pa information i
CPUP/CPOP/CPEF och nationella hdlsodataba-
ser. CPUP-vuxen infors i Orebro och Kalmar
lan.

2018 Utredning om inférande av formulér for
logopeder paborjas. CPUP-vuxen infors i Varm-
land.

2019 CPUP-vuxen pabdrjas i Gavleborg och &r
dérmed infort helt eller delvis i samtliga 21 regi-
oner. Halsorapport for barn och ungdomar med
CP infors.



Utvecklingsprojekt och forbattringsarbete baserat pa CPUP

CPUP dr inte bara ett kvalitetsregister. En lika
viktig del ar uppfoljningsprogrammet med malen
att bland annat forhindra uppkomst av hoftluxa-
tion och svara kontrakturer. Det praktiska ge-
nomférandet av den kontinuerliga uppféljningen
och den preventiva behandlingen sker pa olika
sétt i olika regioner. Mycket lokalt utvecklings-
arbete och lokala forbattringsprojekt ligger bak-
om de goda resultat vi hittills uppnatt.

Nedan presenteras exempel pa pagaende cen-
trala utvecklingsprojekt relaterade till CPUP:

Anslutning av CPUP till RUT pa Vetenskapsra-
det

Kontrakt har skrivits med Vetenskapsradet for
att ansluta CPUP till RUT (Register Utiliser
Tool). RUT ér ett metadataverktyg som innebar
att forskare kan se vilka variabler som finns i
olika register. | arbetet ska vi ga igenom och de-
finiera alla cirka 2000 variabler i CPUP och se sa
att de har lika benamningar i olika formular. Det
kommer att bli ett krav for Niva-1 register att
vara anslutna till RUT.

Automatisk inrapportering av operationer
Utredning pagar for att forsoka astadkomma au-
tomatisk Overforing av operationskoder fran
SPOR (Svenskt PeriOperativt Register) till
CPUP. Om detta gar att genomfora innebar det
att vi far en hog rapporteringsgrad av operationer
och annan information kring operationerna.

Rapportering av behandling med ortopedteknis-
ka hjalpmedel

Ortostyper och behandlingsrutiner for ortoser va-
rierar stort i landet. Behovet av att involvera or-
topedingenjorer och deras kompetens i CPUP &r
allt tydligare och det finns ett 6nskemal fran or-
topedingenjorerna i landet att medverka i CPUP.
Under 2018 har en arbetsgrupp tagit fram forslag
som testas under 2019 och inférs fran och med
2020.

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

Svarigheter med tal, kommunikation, at- och
drickformaga ar vanligt vid CP och behover kart-
laggas och foljas battre. En arbetsgrupp har bil-

dats for att ta fram forslag till forbattrad rappor-
tering av dessa funktioner med malet att logope-
der utvecklar ett eget formuldr och forum i
CPUP under 2019.

Forbattrad rapportering av CP-subtyp och kon-
firmering av CP-diagnos

Bristen pa neuropediatriker och habiliteringsla-
kare i landet har medfort att andelen barn med
faststalld CP-diagnos ar lagre an tidigare. En
grupp bestaende av bland annat neuropediatriker
och verksamhetschefer arbetar med att ta fram
atgarder for att forbattra CP-diagnostiken i lan-
det. Algoritmer ska tas fram for att underlatta
diagnostiken baserat pa CPUP-data. Malet &r att
fa en funktion vid inmatning av data i NP-
formuldret som visar om rapporterad diagnos
verkar stamma. Gruppen utreder ocksa majlighe-
ten att skapa rutin for konsultation via video /e-
hélsa.

Kognitionsuppfoljning for vuxna

En expertgrupp av nordiska psykologer och ar-
betsterapeuter utreder tillsammans med medver-
kanderadet hur kognition bast kan foljas upp for
vuxna med CP. Ett forslag kommer att presente-
ras vid CPUP-dagarna 2019.

Okad medverkan av familjer vid CPUP-dagarna
Medverkanderadet planerar ett projekt dar fler
familjer med CP ska informeras om CPUP-
dagarna och inspireras att delta. Medverkandera-
det kommer att delta i programplaneringen for
kommande CPUP-dagar. Malet & medverkan av
100 familjer vid CPUP-dagarna 2020 och 200
familjer 2021.

Individuell halsorapport for personer med CP
En rapport ar framtagen som pa enkelt vis pre-
senterar inrapporterad information dar man gra-
fiskt kan se hur olika funktioner utvecklats dver
tid. Till rapporten finns manual som ligger pa
hemsidan och som pa enkelt sprak forklarar alla
undersokningsmatt, klassifikationer mm. Rap-
porten for barn upp till 18 ar &r fardigstalld. Nar
rapporten for barn &r utvarderad planeras mot-
svarande rapport tas fram for vuxna.

Gunnar Hagglund



Noterat fran CPUP-dagarna 2018

Varfoér har du kommit till CPUP-dagarna?

Audhild Tveit, fysioterapeut inom barnhabilitering, Férde, Norge

-Jag vill halla mig uppdaterad och har far jag det senaste inom
behandlingen av barn med CP. Jag tanker darfor sarskilt ga
W pa sessionerna om "crouch”, kndande gang, och om hur luxerade
hofter ska behandlas. Just de seminarierna vander sig direkt mot
behandling och det ser jag fram emot att fa lyssna pa.

— De allmanna forelasningarna om smarta ska det ocksa bli bra
att fa ta del av. Det tar mycket kraft for en person med CP att ha
ont och allt som kan llindra &r bra att veta. Ett problem har &r ju
att personer med CP inte alltid kan formedla sjalva hur mycket
smarta de har. Allt som kan medverka till en stérre forstaelse av
deras problematik ar vardefullt.

Olof Risto, ortoped, Lanssjukhuset Ryhov, Jonk&ping

-Jag har varit med som ahorare en handfull ganger in-
nan och den har gangen ska jag aven halla ett fore-
drag om héftluxuation och behandlingen av detta.

— Forr fanns det yrkestraffar for ortopeder vilket var
battre pa sitt satt, men nu finns detju inga sadana
langre sa& da ar det bra med CPUP-dagarna dar olika
yrkesgrupper kan traffas vilket ocksad behdvs. Det ar

ocksa bra med oversiktsforedragen om till exempel N\
smarta och crouch. M d'|'[{<

l
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Ingela Gerhardsson Letelier, fysioterapeut vid rehabiliteringscenter,
Stockholm

— Det &r forsta gangen jag ar har och jag vill knyta kontakter och in-
formera mig om den senaste forskningen. Seminarierna ar viktiga
att ta del av.— Dar jag arbetar gor vi inga CPUP-matningar, men
60% av dem som kommer for intensivtraning hos oss har CP. Jag
vill darfor lara mig mer om den problematik som finns for personer
med CP.




Atli Agustsson, fysioterapeut pa habiliteringscenter, Ko-
pavogur, Island

— Det ska bli intressant att g4 pa métet om arbetet med
ortosformularet. Det ar nadgot som kanske kan komma
till Island ocksd, men vi vet inte det an. Jag har varit
med pa flera CPUP-dagar och jag lar mig alltid en hel
del om nytt jamte att det blir repetition av sadant som ti-
digare sagts.

— Det ar ocksa intressant att se vart CPUP &r pa vag vil-
ket ju formedlas genom de har dagarna. Arets konferens
ar dock mer lokalt svensk enligt min uppfattning, de tidi-
gare har haft en storre internationell medverkan vilket
jag saknar. Men den gemensamma middagen i ar pa
Malmo Opera var fantastisk! Det var mycket vardefullt
att kunna ga ut tillsammans pa det séttet!

SAMTAL MED UTSTALLARE

Emma Sylvan, Karin Linnert, Erika Cloodt, Eli-
nor Romin fran barn- och ungdomshabilite-
ringen i Region Kronoberg visade upp sin
broschyr pa CPUP-dagarna.

Broschyren som lyfter besdken

"Valkommen pa CPUP-uppféljning”, star det
pa broschyren som visades upp pa CPUP-
dagarna. Lasaren lotsas har i ord och bild ge-
nom atta sma sidor som visar hur det gar till att
undersoka ett barn med CP pa en CPUP-
uppfdljning. Broschyren véander sig till den
unga personen och den tipsar om att det gar
bra att ta med en leksak medan personalen ut-
for matningarna. En sida ar riktad till foraldrar-
na med rad om hur dessa kan forbereda bar-
net infor besoket.

Avsandare pa broschyren &ar Barn- och ungdomshabiliteringen i Region Kronoberg. Har arbetar
de som tagit fram informationsmaterialet, arbetsterapeuterna Emma Sylvan och Karin Linnert,
fysioterapeuten Erika Cloodt samt Elinor Romin, sjukgymnast.

— Vi fyra ville kunna forbereda familjerna mer infor deras besdk hos oss. Vi tog upp fragan pa
forra CPUP-dagarna 2017 for att se om det vi ville ha redan fanns vilket det inte gjorde. Vi sag ju
att det fanns ett behov av béttre forberedelsemdjligheter sa vi bestamde oss da for att gora na-

gonting at det sjalva, sager Erika Cloodt.



— Vi vill att barnen ska vara sa trygga som mojligt nar de kommer till oss. Vi har ju langa relatio-
ner med dem med aterkommande bestk under manga ar och det ar ju darfor valdigt viktigt att
barnen vet varfor vi gor det som vi gor nar vi till exempel mater dem pa olika satt. Sjalva mattill-
fallet blir ocksa mycket battre nar barn och foraldrar ar forberedda pa vad som ska handa och
hur det ska ga till, sager Karin Linnert.

Broschyren, som tagit hjalp av regionens kommunikationsavdelning for formgivningen, har fun-
nits i knappt ett &r nu och den har hittills hittat hem till ett 30-tal familjer. Med positiv respons
som foljd.

— Det &r bra for varden ocksa med battre forberedda familjer. Besokstillfallet blir mycket mer ef-
fektivt, sager Elinor Romin.

— Nar barn och ungdomar &r trygga i situationen blir de mer avslappnade. Och da blir &ven sjal-
va beddomningen battre. Sa var informationsbroschyr fyller sitt behov, avslutar Emma Sylvan.

YR Anneli Skarpenhed vid sin poster Fysioterapeutiska
interventioner och fysisk aktivitet hos barn med ce-
rebral pares.

Ratt grupp far mest hjalp, men mer finns att gora!

Anneli Skarpenhed &r fysioterapeut pa Habilitering &
Halsa i Stockholm. Hon har anvant CPUPs register
for att jamfora fysisk aktivitet hos personer med CP
med hur mycket fysioterapi dessa personer far. Pa
en poster pd CPUP-dagarna visade hon upp resulta-
tet.

— Det jag har jamfort ar om kon har betydelse for att f& hjalp och om alder och grovmotorisk
funktionsniva spelar in, séager Anneli Skarpenhed.

Anneli Skarpenhed har gatt in i CPUPs register for barn och ungdom med CP i aldrarna 0-18 ar
hemmahorande i Stockholm och kollat vem som far mest fysioterapi i de olika kategorierna
namnda ovan.

-Jag har inte sett skillnad mellan kon. Daremot ar det de yngsta och de med GMFCS-niva IV och
V som far mest fysioterapi. Och det resultatet ar jag n6jd med. For det visar att varden gor mest
nytta dar den ska gora det. Men det ar sa klart viktigt att vi gor individuella bedémningar av alla
som kommer till oss.

Fysisk aktivitet 6verhuvudtaget visar ingen konsskillnad i Stockholm utan det ar de yngsta och
de med mest funktionsnedsattning som ar minst fysiskt aktiva.

-Det enda som stack ut i resultatet for Stockholm ar 6 till 9 aringarna; de har inte s& mycket skol-
idrott som jag tycker att de borde ha! De har mindre &n de aldre och varfor det ar sa vet jag inte,
orsaken ar annu oklar. Det behdtvs ytterligare kunskap har om bakomliggande orsaker och at-
garder for att framja fysisk aktivitet och halsa hos barn med cerebral pares, avslutar Anneli
Skarpenhed.



Undersokningsgruppen uppgick till 705 barn och tvarsnittsstudien utfordes pa data fran fysiote-
rapidelen i CPUPs kvalitetsregister for aren 2016 och 2017.

Camilla Melin har understkt om barn och
ungdomar med cp tycker att varden lyssnar pa
dem tillrackligt.

Vi maste lyssna mer pa barnen for att na batt-
re resultat!

Lyssna pa barnen! Det sager Camilla Melin,
fysioterapeut vid Region Skane, efter att ha
studerat hur barn och ungdomar med CP upp-
lever vardens bemétande av dem nar det gall-
er smarta. | en poster pa CPUP- dagarna visas
resultatet av studien som baserades pa intervjuer med nagra ungdomar i aldrarna 13-19 ar med
GMFCS niva I-V. Deltagarna hade alla sedan flera ar tillbaka smarta av olika grad i olika
kroppsdelar.

— Ungdomarna i studien séger alla att det ar viktigt att de blir involverade i smartlindringsproces-
sen sd att de forstar vad som ska handa och hur planerna ser ut for att minska deras smarta. De
vill ocksa kunna kanna att de blir lyssnade pa, att de helt enkelt blir tagna pa allvar. Men just det-
ta saknar de i habiliteringsprocessen!

Cecilia Melins poster beréattar att 75% av barn och ungdomar med CP uppger att de har smatrta.
Konsekvenserna ar: somnproblem, franvaro fran skolan, svarigheter att vara med kompisar och
ett hinder for fritidsaktiviteter, bland annat. Syftet med Camilla Melins studie var att undersoka
hur habiliteringsprocessen hanterar smarta utifran barnets perspektiv.

— Jag trodde nog inte att vi i habiliteringsteamet var sa daliga pa att kommunicera. Att vi alltsa
pratar utan att ha med ungdomen i det som ska goras. En del av dem jag pratade med sager
visst det att de blir lyssnade pa, men det finns dock de som séger precis tvartom.

Camilla Melins studie visar ocksa att de barn och undomar med CP som kande sig mer medage-
rande i smartlindringsprocessen och i att bli lyssnade pa ocksa erholl en storre upplevelse av att
ha kontroll 6ver vad som skedde. Detta verkade aven paverka deras installning i att vilja fortsatta
prova fler metoder for smartlindring &n annars.

— Vi maste har hitta kommunikationsvagar sa att vi battre an idag tar med och lyssnar pa barnen
och ungdomarna genom hela arbetet med att lindra deras smarta, avslutar Camilla Melin.

Text och foto.: Anna-Mi Wendel



Deltagare i CPUP

Totalt 5820 personer féljdes i CPUP Sverige un-
der ar 2018, varav 4136 var barn och 1684 vux-
na. Andelen flickor/kvinnor var 42% bland bar-
nen och 45% bland de vuxna. Nytillkomna till
uppféljningen inom CPUP under aret var
571personer, 392 barn och 179 vuxna. Bland 87
personer som uppgavs avslutat CPUP-
uppfoljningen under ar 2018 var det 28 som av-
lidit (15 barn, 13 vuxna). Fjorton personer, varav
13 barn, fick avskriven CP-diagnos under 2018
och deras data &r inte med i denna arsrapport.
Arton personer i CPUP (16 var barn) lamnade
landet under ar 2018 enligt statens personadress-
register (SPAR). For manga andra som foljts i
CPUP men som saknat permanent uppehallstill-
stand, saknas datum for nar de flyttat ut.

Hur antalet deltagare i CPUP vuxit med aren
framgar av nedanstaende figur. | olika delar av
landet startades CPUP vid olika tidpunkter; forst
i Skane och Blekinge 1994 med barn fodda fran
och med 1990. Successivt anslét sig fler och fler
till CPUP och 2007 deltog samtliga 1an i landet.
Alla barn med CP fodda fran och med 2002
skulle da vara inkluderade, sa de &ldsta ungdo-
marna i denna landstéackande kohort &r nu 16 ar.
Vuxenverksamheterna i andra lan har efter ett pi-
lotprojekt 2009-2010 i Skane/Blekinge anslutit
sig efterhand till vuxendelen av CPUP.

| Figuren nedan anar man att antalet barn 0-4 ar
har minskat sedan 2007. Samtidigt har befolk-
ningen vuxit patagligt sedan dess, dvs. prevalen-

sen eller andelen barn med CP i befolkningen
har sjunkit. Sjunkande CP-prevalens &r rapporte-
rad fran fler lander och ocksa i det vastsvenska
CP-panoramat.

En lag prevalens smabarn i CPUP kan ju ocksa
bero pa att barn inte rekryteras till CPUP lika ti-
digt och fullstandigt som tidigare. | CPUP ars-
rapport 2016, sidan 10, finns noggrannare redo-
visning av hur det ser ut.

Alla barn med tecken pa CP ska erbjudas upp-
foljning enligt CPUP-program sa fort som moj-
ligt. Hoftluxation intraffar tidigt, sarskilt vid svar
CP och kan forekomma redan vid 1-2 ars alder.
En sarskild uppmaning vill jag rikta till kollegor
pa barnklinikerna att se till att spada barn inklu-
deras i CPUP, langt innan diagnos CP och or-
saksdiagnos faststalls. Sarskilt viktigt ar det att
inkludera dem med svarast motorisk funktions-
nedséttning (GMFCS IV-V). Ibland remitteras
de barnen sent till habiliteringen, sarskilt om de
behover tata kontakter med barnklinikerna p.g.a.
t.ex. svarbehandlad epilepsi, andningsproblem,
luftvagsinfektioner och dalig viktuppgang.

Under 2018 noterades ingen ytterligare minsk-
ning av smabarn i CPUP. Prevalensen for 0-4-
aringar var 0,93/1000, vilket talar for att rekryte-
ringen av de yngsta med tecken pa CP ar minst
lika god som ar 2017, da prevalensen var
0,90/1000.

Antal deltagare i CPUP 2007-2018
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Antal deltagare i CPUP per aldersgrupp och verksamhetsar.
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Deltagare i CPUP Sverige 2017

Alder 40-77 ar 25-39ar 19-24ar 13-18ar 9-12ar 5-8 ar 0-4 ar Totalt Totalt
Fédelsedr 1941-78 1979-93 1994-99 2000-05 2006-09 2010-13 2014-18 2018 2017
Landsting/region

Blekinge 2 23 29 30 31 16 15 146 135
Dalarna 6 39 15 30 25 23 16 154 141
Gotland 11 15 8 6 4 4 1 49 45
Gavleborg 0 55 40 29 13 140 134
Halland 0 4 24 52 39 25 21 165 151
Jamtland 7 19 5 18 10 16 5 80 78
Jonkoping 2 2 18 55 35 38 35 185 162
Kalmar 38 34 23 33 24 30 18 200 161
Kronoberg 8 26 28 29 18 16 10 135 120
Norrbotten 11 30 11 26 21 12 8 119 109
Skane 20 214 205 239 152 141 72 1043 967
Stockholm 27 19 39 288 233 199 100 905 910
Sormland 1 0 15 51 33 27 26 153 150
Uppsala 14 37 44 57 43 32 29 256 216
Varmland 0 2 31 28 29 10 101 98
Viasterbotten 0 0 10 50 27 39 20 146 133
Vasternorrland 1 19 26 40 24 23 8 141 129
Vastmanland 1 3 6 43 38 26 15 132 129
Vastra Gotaland 30 89 143 238 187 176 93 956 877
Orebro 67 76 26 47 32 32 17 297 216
Ostergotland 22 51 34 68 52 54 33 314 275
SVERIGE 269 703 712 1488 1096 987 565 5820 5336

Lena Westhom
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Mal 1. Prevalens CP i CPUP

Prevalens per 1000 barn 5-16 ar

Blekinge (65)
Dalarna (69)
Gotland (13)
Gavleborg (111)
Halland (97)
Jamtland (37)
J6nkdping (110)
Kalmar (82)
Kronoberg (52)
Norrbotten (49)
Skane (450)
Stockholm (624)
Sérmland (96)
Uppsala (120)
Varmland (79)
Vasterbotten (102)
Vasternorrland (76)
Vastmanland (95)
Vastra Gotaland (533)
Orebro (95)
Ostergotland (160)
Sverige (3115)
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Prevalens barn 5-16 ar i CPUP med faststalld CP-diagnos per lan ar 2018. Antal barn
i denna alder (fodda 2002-2013) i respektive region inom parentes.

I CPUP vill vi inkludera alla barn med CP. Pre-
valensen (férekomsten) barn med CP fdljda av
CPUP i aldern 5-16 ar ska ligga 6ver 2,0/1000
barn. Bakgrunden &r att CP-férekomsten i 5-
arsaldern har brukat ligga dver 2/1000. Efter fem
ars alder ses i samma fodelsekohorter i CPUP yt-
terligare 0kning av CP-prevalensen p.g.a. sen
diagnos. Aven om en sjunkande CP-prevalens nu
rapporteras fran olika hall, inklusive i Sverige, sa
finns det ingen anledning att sanka malgransen i
CPUP, da storre delen av barnen i kohorten 5-16
ar ar fodda fore det att CP-prevalensen rapporte-
rats sjunka for cirka sex ar sedan.
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Malet betraffande andelen barn som féljdes en-
ligt CPUP under ar 2018 uppnaddes av Sverige
som helhet, liksom 15 av de 21 regionerna. Pre-
valensen deltagare 5-16 ar i CPUP var
2,16/1000, d.v.s. precis samma som under 2017.
De lan som lag under malnivan var ocksa samma
som foregaende ar, Norrbotten med 1,57, Got-
land 1,72, Dalarna 1,76, Kronoberg 1,79, Stock-
holm 1,83 och Halland med 1,99/1000 invanare
5-16 ar foljda i CPUP.

Lena Westbom



Mal 2. Andelen personer med faststélld CP-diagnos

Andelen barn med faststélld CP-diagnos (%)

Blekinge (65)
Dalarna (69)
Gotland (13)
Gavleborg (111)
Halland (97)
Jamtland (37)
Jonkoping (110)
Kalmar (82)
Kronoberg (52)
Norrbotten (49)
Skane (450)
Stockholm (624)
Sérmland (96)
Uppsala (120)
Varmland (79)
Vasterbotten (102)
Vasternorrland (76)
Vastmanland (95)
Vastra Gotaland (533)
Orebro (95)
Ostergotland (160)
Sverige (3115)
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Andel (procent) av samtliga barn 5-16 ar (fodda 2002-2013) i respektive landsting dar
neuropediatriker faststallt att kriterierna fér CP ar uppfyllda. Antal barn i denna alder i respektive region
inom parentes.

Malet ar att minst 90% av alla barn i CPUP i al-
dern 5-16 ar skall ha av lakare faststalld CP-
diagnos. Tre nya landsting uppnadde detta mal
under 2018 (Skane, Vasterbotten och Ostergot-
land) forutom de fem som ocksa nadde malet
forra daret (Gavleborg, Halland, Jonkoping,
Vastmanland och Orebro). | sex lan hade 70-
90% av barnen faststalld CP. Totalt i landet var
det 2264 av de 3116 barnen 5-16 ar i CPUP som
hade faststalld CP-diagnos (73%). Bland alla
2300 barn som hade ifyllda neuropedatrikformu-
lar hade man da formularet fylldes i inte kunnat
avgora om kriterier for CP-diagnos var uppfyllda
eller ej hos 36 barn (1,6%).
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Trots att tre nya stora lan klattrat upp till malom-
radet > 90% med faststalld CP i aldrarna 5-16 ar,
s& har det totala andelen barn i hela landet med
faststalld CP inte okat, tvartom: fran 80% ar
2015 successivt lagre andel under foljande tre ar,
till nu senast 2018 73%.

Den laga andelen rapporterade barn med fast-
stalld diagnos beror antingen pa att faststalld el-
ler avskriven CP-diagnos inte dokumenterats i
CPUP eller att en betydande del barn och famil-
jer inte fatt klart besked om att barnet har CP.
Det &r ett prioriterat projekt att 6ka andelen barn
som far sin diagnos faststalld.

Lena Westhom



Mal 3. Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformular

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)

Blekinge (80)
Dalarna (83)
Gotland (14)
Gavleborg (124)
Halland (118)
Jamtland (42)
Jonkoping (145}
Kalmar (100)
Kronoberg (62)
Norrbotten (57)
Skane (521)
Stockholm (724)
Soérmland (122)
Uppsala (149)
Varmland (89)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (110)
Vastra Gotaland (626)
Orebro (112)
Ostergétland (192)
Sverige (3679)
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Andelen barn fédda 2002—-2017 som rapporterats bedomda enligt arbetsterapeutformular 2018.
Antalet barn i respektive region 2018 inom parentes.

Av de 3679 barnen fodda 2002-2017 hade 82%
beddmts och rapporterats till CPUP med arbets-
terapeutformuldr vid minst ett tillfalle under
2018. For barn i GMFCS | rdknas beddémningar
2017-2018.

Andelen barn som rapporterats har efter en ok-
ning fram till 2015 minskat:

2012 82,8%
2013 81,3%
2014 85,8%
2015 87,3%
2016 86,4%
2017 84,4%
2018 82,1%

2018 var det ingen region som uppnadde malet
90% (jamfort tre regioner 2017). Fyra regioner
lag dock nara malet med over 85% rapporte-
ringsfrekvens (Gotland, Jamtland, Uppsala,
Véstmanland).

Den minskande rapportfrekvensen ar viktig att
analysera och diskutera.

Resultaten kan inte jdmstallas med beddmnings-
listorna i 3C som baseras strikt pa fodelsemanad
och rapportering tva ganger per ar for barn 0-6
ar i GMFCS I1-V.

Gunnar Héagglund



Mal 4. Rapporteringsfrekvens fysioterapiformular

Andelen barn rapporterade av fysioterapeut (%)

Blekinge (80)
Dalarna (83)
Gotland (14)
Gavleborg (124)
Halland (118)
Jamtland (42)
Jonkoping (145)
Kalmar (100)
Kronoberg (62)
Norrbotten (57)
Skane (521)
Stockholm (724)
Sérmland (122)
Uppsala (149)
Varmland (89)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (110)
Vastra Gotaland (626)
Orebro (112)
Ostergotland (192)
Sverige (3679)
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Andelen barn fédda 2002—-2017 som rapporterats beddomda enligt fysioterapeutformular 2018. Antalet
barn i respektive region 2018 inom parentes.

Av de 3679 barnen fodda 2002-2017 hade 90%
beddmts och rapporterats enligt fysioterapeut-
formuldret vid minst ett tillfalle under 2018. For
barn i GMFCS I rdknas beddmningar 2017-2018.

Resultatet innebar att malet pa 90% ar uppfyllt
samtidigt som det skett en viss minskning pa se-
nare ar:

2012 94,9%
2013 93,5%
2014 93,2%
2015 94,1%
2016 92,3%
2017 90,8%
2018 90,0%
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Det var 14 regioner som uppnadde malet 90%
(Blekinge, Dalarna, Gavleborg, Halland, Jamt-
land, Jonkdping, Kalmar, Sérmland, Uppsala,
Vérmland, Vasternorrland, Véastmanland, Véstra
Gotaland, Orebro), en 6kning med tre regioner
jamfort 2017. Fyra regioner lag nara malet med
over 85% rapporteringsfrekvens (Skane, Stock-
holm, Vasterbotten, Ostergétland).

Resultaten kan inte jdmstéllas med beddmnings-
listorna i 3C som baseras strikt pa fodelsemanad
och rapportering tva ganger per ar for barn 0-6
ar i GMFCS I1-V.

Gunnar Hagglund



Mal 5. Rapporteringsfrekvens rontgen

Andelen barn rapporterade hoftrontgenundersodkta (%)

Blekinge (11)
Dalarna (14)
Géavleborg (18)
Halland (17)
Jamtland (11)
Jonkoping (27)
Kalmar (25)
Kronoberg (8)
Norrbotten (7}
Skane (81)
Stockholm (103)
Sérmland (17)
Uppsala (22)
Varmland (15)
Vasterbotten (22)
Vasternorrland (15)
Vastmanland (17)
Vastra Gotaland (95)
Orebro (19)
Ostergdtland (36)
Sverige (580)
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Andelen barn med GMFCS IlI-V fédda 2010 och senare som rapporterats undersdkta med hoftrontgen
under 2018. Antalet barn i motsvarande dlder 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 uppfolj-
ning.

Vi har analyserat andelen barn fédda 2010 och
senare i GMFCS Il1-V som rapporterats ha un-
dersokts med hoftrontgen nagon gang under
2018.

Det var 8 regioner som uppnadde malet 90%
2018 jamfort 9 regioner 2017. Ytterligare 2 regi-

oner hade mellan 85% och 90% rapporterade
rontgenformuldr jamfort 3 regioner 2017. | regi-
oner med fa barn i CPUP kan enstaka barn som
uteblivit frdn undersokning visa sig som en pro-
centuellt stor minskning. Det finns ett antal barn
som ar réntgenundersdkta men inte rapporterade.

Resultatet for Sverige var 86% ofdrandrat jam-
fort 2017.

Gunnar Hagglund



Mal 6. Deltagande i CPUP vuxen.

Malet for vuxenuppféljningen ar att vuxna med
CP ska ha mojlighet att understkas och fdljas
enligt CPUP oavsett var de bor och i dvrigt far
sina insatser. Det ar nu 10 ar sedan pilotprojektet
att inkludera aven vuxna i CPUP pabdrjades i
Skane, Blekinge och Halland hosten 2009. Un-
der 2019 har samtliga regioner i Sverige paborjat
vuxenuppféljning helt eller delvis.

Kartan nedan visar i hur stor utstrackning malet
att erbjuda uppfoljning till vuxna med CP upp-
fylls i varje region.

— 2 B

[

-”0m jag som vuxen med CP vill bli
foljd i CPUP, gar det i denna region?”

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

2 = Erbjuder uppfoljning till personer enligt
ett av féljande alternativ:
A) inom vuxenhabiliteringen i hela regionen

B) samtliga 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 ej.

Elisabet Rodby Bousquet



Mal 7. Hofter - hoftluxation.

Andelen barn utan hoftluxation (%)

Blekinge (80)
Dalarna (83)
Gotland (14)
Gavleborg (124)
Halland (118)
Jamtland (42)
Jonkoping (145)
Kalmar (100)
Kronoberg (62)
Norrbotten (57)
Skane (521)
Stockholm (724)
Sérmland (122)
Uppsala (149)
Varmland (89)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (84)
Vdstmanland (110)
Vastra Gotaland (626)
Orebro (112)
Ostergodtland (192)
Sverige (3679)
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Andelen barn fédda 2002-2017 som rapporterats ej ha hoftluxation 2018. Antalet barn i respektive re-
gion 2018 inom parentes

Malet med hdéftuppfoljningen ar att forhindra
hoftluxation, dvs. att hoften gar ur led. Malnivan
i CPUP ér att andelen barn 0-16 ar utan hoftlux-
ation skall 6verstiga 99.5%. 12 regioner uppnar
det malet (oforandrat jamfort 2017) och 2018
var resultatet for hela landet 99.3% (jamfort
99.4% 2017).

2018 fanns totalt 25 barn i landet fodda 2002-
2017, som foljts i CPUP med rapporterad hoft-
luxation. De flesta av dessa barn har beddémts
vara i for svagt allmantillstand for att klara en
hoftoperation. Det ar samtidigt en 6kning med 2
barn jamfort 2017 och 5 barn jamfort 2016. Barn
som flyttat in i landet med redan luxerad hoftled
ar inte inkluderade i statistiken. Vi hade 2018
sjutton barn fodda utomlands 2002 eller senare
som rapporterats ha manifest luxation nér de
kom till Sverige
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Vi ser saledes en viss tendens till ¢kad andel
barn som utvecklar hoftluxation. Vi vet att van-
tetiden till operation har okat pa flera kliniker i
landet vilket medfort att flera barn som opereras
for att forhindra hoftluxation har en mer uttalad
lateralisering fore operation vilket Okar risken
for sensare behov av reoperation. Detta ska nér-
mare kartlaggas under kommande ar.

Vi vet att cirka 10% av alla med CP utvecklade
hoftluxation med de uppféljningsrutiner vi hade
foére CPUP. Utan CPUP skulle vi nu ha haft dver
380 barn med luxerad hoft i Sverige. Mot bak-
grund av de ofta svara konsekvenserna av hoft-
luxation vid CP &r det trots 6kningstendensen
mycket gladjande att vi fortsétter att forhindra
hoftluxation i sa stor utstrackning.

Gunnar Hagglund



Mal 8. Ryggar — skolios.

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

Blekinge (80
Dalarna (83
Gotland (14
Gavleborg (124
Halland (118
Jamtland (42
Jonkoping (145)
Kalmar (100)
Kronoberg (62)
Norrbotten (57)
Skane (521)
Stockholm (724)
Sérmland (122)
Uppsala (149)
Varmland (89)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (84
Vastmanland (110
Vastra Gotaland (626
Orebro (112
Ostergotland (192
Sverige (3679
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Andelen barn fodda 2002—-2017 utan mattlig eller uttalad skolios. Antalet barn i respektive region 2018
inom parentes.

Mal 8 i CPUP ar att >90% av alla barn 0-16 ar
ska ha ingen eller endast latt skolios d.v.s. dis-
kret kurva som bara syns vid framatbgjning. |
arets analys har vi raknat pa alla barn fodda 2002
och senare. | analysen réknas ryggar som dr sko-
liosopererade inte som skolios.

For Sverige totalt sett ar resultatet for 2018 91%,
ofdrandrat jamfort 2017.

Det var 13 regioner som uppnadde malet 90%
jamfort 12 regioner 2017. Ytterligare 7 regioner
ligger mellan 85 och 90%.
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Malet med rygguppfdljningen ar att minska upp-
komsten av operationskrdvande skolios och att
upptacka operationskravande skolios i tid. Per-
soner som remitteras sent for operation kan be-
héva opereras med mer omfattande kirurgi och
det &r inte sdkert att man kan Kkorrigera felstall-
ning av rygg och backen lika bra som om opera-
tionen genomfors pa ett tidigare stadium.

Gunnar Hagglund



Mal 9. Ledrorlighet knéled

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

Blekinge (80)
Dalarna (83)
Gotland (14)
Gavleborg (124)
Halland (118)
Jamtland (42)
Jonkoping (145)
Kalmar (100)
Kronoberg (62)
Norrbotten (57)
Skane (521)
Stockholm (724)
Sérmland (122)
Uppsala (149)
Varmland (89)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (110)
Vdstra Gotaland (626)
Orebro (112)
Ostergodtland (192)
Sverige (3679)

0% 10% 20% 30% 40%

fl

50%

60% 70% 80% 90% 100%

Andelen barn fédda 2002 — 2017 med grona eller gula varden for kndextension. Antalet barn i respektive
region 2018 inom parentes.

Mal 9 &r att >90% av alla barn 0-16 ar skall ha
grona eller gula matvarden for kndextension. Vi
har olika gransvérden for nedre extremiteten be-
roende pa om barnet ar klassificerat i GMFCS I-
11 eller IV-V. Vi har raknat pa de olika grans-
vardena for varje enskilt barn.

For Sverige ar resultatet 87,6%. Motsvarande
siffra 2017 var 88,2% och 2016 88,3%. Den
Okade andelen barn i GMFCS V &r sannolikt en
forklaring till den nagot lagre siffran.
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Malet uppnas i 7 regioner (jamfért 6 regioner
2017). Ytterligare 9 regioner ligger mellan 85
och 90%.

Det &r viktigt att behalla god knaextension for
personer i alla GMFCS-nivaer, d.v.s. for att und-
vika crouch vid gang (knaande gang) for perso-
ner i GMFCS I-I11 och for att undvika utveckling
av "windsweptstallning" (bada benen vridna at
ena sidan) hos personer i GMFCS I11-V.

Gunnar Hagglund



Mal 10. Ledrérlighet fotled

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

Blekinge (80)
Dalarna (83)
Gotland (14)
Gavleborg (124)
Halland (118)
Jamtland (42)
Jonkdping (145)
Kalmar (100)
Kronoberg (62)
Norrbotten (57)
Skane (521)
Stockholm (724)
Sérmland (122)
Uppsala (149)
Varmland (89)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (110)
Vastra Gotaland (626)
Orebro (112)
Ostergotland (192)
Sverige (3679)
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Andelen barn fédda 2002 — 2017 med grona eller gula varden fér dorsalflexion i fotleden
med rakt kna. Antalet barn i respektive region 2018 inom parentes.

Mal 10 &r att >90% av alla barn 0-16 ar skall ha
grona eller gula matvéarden for dorsalflexion i
fotleden med rakt knd. Vi har olika gransvarden
for nedre extremiteten beroende pa om barnet ar
klassificerat i GMFCS I-I1I eller IV-V. Vi har
raknat pa de olika gransvardena for varje enskilt
barn.

For Sverige ar resultatet 89.8%. Motsvarande
siffra 2017 var 90,1% och 2016 91.1%. Den
Okade andelen barn i GMFCS V &r sannolikt en
forklaring till den nagot lagre siffran.
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Malet uppnas av 12 landsting (samma andel som
2017). Ytterligare 5 ligger mellan 85 och 90%
(samma andel som 2017).

Det &r viktigt att behalla god fotledsrorlighet for
att skapa eller bibehalla en god gangfunktion for
personer i GMFCS I-11l och for att mojliggora
ett bra sittande och stdende for personer i
GMFCS IlI-V.

Gunnar Hagglund



Mal 11. Ledrorlighet 6vre extremiteterna

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

Blekinge (80)
Dalarna (83)
Gotland (14)
Gdvleborg (124)
Halland (118)
Jamtland (42)
Jonkoping (145)
Kalmar (100)
Kronoberg (62)
Norrbotten (57)
Skane (521)
Stockholm (724)
Sormland (122)
Uppsala (149)
Varmland (89)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (110)
Vastra Gotaland (626)
Orebro (112)
Ostergdtland (192)
Sverige (3679)
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Andelen barn fédda 2002 — 2017 med gréna eller gula varden fér samtliga
fyra rorelsematt i 6vre extremiteten. Antalet barn i respektive region 2018 inom parentes.

Mal 11 &r att >90% av alla barn 0-16 ar skall ha
grona eller gula métvérden for samtliga fyra ro-
relsematt i Gvre extremiteten (axelflexion, arm-
bagsextension, supination, handledsextension).

For Sverige totalt &r resultatet 85,9%. Motsva-
rande siffra 2017 var 86,4% och 2016 86,5%.

Malet uppnas av 7 regioner (jamfort 8 regioner
2017). Ytterligare 3 regioner ligger mellan 85
och 90% (jamfort 6 regioner 2017).

21

Att bibehalla god rorlighet ar viktigt for att inte
ytterligare forsvara funktionell anvandning av
handen och armen. Malet ar nastan uppfyllt. En
narmare analys behover goras for att identifiera
vilka rorelser som &r mest kontrakturbendgna
och for att identifiera tidiga tecken pa rorelsein-
skrankning.

Gunnar Hagglund



Sammanfattning av maluppfyllelse

MAL 1 (2 (3 (4 |5|6 |7 (891011
Blekinge
Dalarna
Gotland X
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten

Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland

Vastmanland
V Gotaland
Orebro
Ostergotland
SVERIGE

| tabellen &r de uppnadda malen i olika landsting markerade med gront/gult. Gront = uppnatt mal. Gult =
N&ra uppnatt mal. Observera att vissa mal ar osdkra i landsting med fa deltagare. X = inga barn i denna

grupp.

Malen ar beskrivna pa sidan 2.
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Reflektioner vid genomgang av registreringar i Fysioterapiformula-

ret 2018

GMFCS-fordelning

Dessa data &r tagna ur fysioterapirapporterna
2018. Barn i GMFCS | uppgar hér till endast 35
% eftersom de inte beddéms lika ofta som 6vriga
barn.

GMFCS-férdelning
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FMS (Functional Mobility Scale)

Nastan halften av barnen gar inomhus respektive
mellan klassrum (FMS 5-6). Rullstol anvénds av
28% hemma (FMS 6) och av 45% vid langre for-
flyttning utomhus (FMS 1).
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Korta forflyttningar

Nastan hélften av barnen klarar forflyttningar
mellan golv och stdende respektive stol och sta-
ende utan stod. Resten fordelas lika mellan de
som behdver stod respektive de som inte Klarar
uppgiften.

PPAS, postural formaga

Tva av tre tar sig sjalva till och ur ryggliggande
(PPAS 7).

Till och fran sittande klarar 55 % medan 23%
kan placeras i sittande men behover stod (PPAS
2).
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PPAS, formaga

1 2 3 4 5 6 7
Gradering av férméga

B Staende Sittande Rygeliggande

Drygt hélften av barnen kan sta utan stod, var
tredje kan sta nar de far stod medan 5 % inte kan
placeras i staende.

Under 2018 var det 130 barn som uppgavs inte
kunna sta ens med stod och som heller inte sta-
tranade. Deras fodelsear redovisas i grafen.

Fodelsear for barn som inte kan sta och inte
statrdanar
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| internationella rad rekommenderas statraning
starta vid 9 till 12 manaders alder. Om dessa rad
foljdes, skulle endast barn fédda 2017 anses vara
for unga for att borja statrana fore 2018 ars slut.

Statraning

En tredjedel av alla barn anvander stahjalpmedel.
| stahjalpmedlet star de flesta i lodlinjen och
hoftbrett, medan 40 barn star extremt bredbent
(30-60° mellan benen). Tva av tre barn statranar
5-7 dagar i veckan, 1-2 pass om dagen vilket
blir 6-10 timmar per vecka.

Trappgang
Halften av barnen tar sig uppfor och nerfor trap-
pa sjalvstandigt med eller utan hjalp av ledstang
medan 5 % kryper. Resten klarar inte trappan
sjdlva men var femte av dessa gar med levande
stod i trappa.



Smarta

39 % av barnen rapporterar smérta under senaste
manaden. Av dessa rapporterar halften latt eller
mycket latt smarta, 38 % mattlig smarta medan
12 % beskriver smarta som svar eller mycket
svar. Sammanlagt uppger 8 % att smartan stor
dagliga aktiviteter. 7 % sdger att smaértan stor
nattsomnen. Smartan &r oftast lokaliserad till
vad-fot, hoft-1ar, knan eller mage.

I FT-formuldret redovisas endast fysiotera-
peutens atgarder som ges for att minska eller
forhindra smérta. Var tredje person som rappor-
terar smarta far FT-atgarder mot denna.

FT-insatser pa kroppsfunktionsniva
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GMFM

Elva regioner hade rapporteringsgrad mellan
1% och 16 %. Sex regioner registrerade inte
GMFM under 2018. Uppland som rapporterat 73
% visar att det bor vara mgjligt att genomfora
GMFM-beddémning pa vartannat barn, vilket ar
den framtida malsattningen.

GMFM-bedBmningar 2018

80%
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Tips for att underlatta och effektivisera upp-
foljning

| forra arsrapporten beskrevs hur man i vuxen-
formularet bett individen sjélv fylla i vissa delar
infor undersokningen. Terapeuterna inom vux-
enhabiliteringen tyckte detta arbetssétt underlat-
tade, varfor liknande forandring gjorts i fysiote-
rapiformularet for 2019. Pa de fem forsta sidorna
ar fragor att svara pa sjalv samlade. De kan
skickas hem ihop med kallelse.

Halsorapport for registrerade barn

Alla ska kunna ta del av sin registrerade halsoin-
formation. I CPUP sammanfattas manga aspek-
ter av hur det ar att ha CP. Alla delar i rapporten
ar inte av lika stor vikt for varje barn men en
mamma uttryckte det s& bra: ”Eftersom du frigar
om detta, sa dr det sdkert viktigt for ndgra”. Det
ar svart att skapa en mall som ar anpassad for
varje enskilt barn. Av det skélet &r det mesta som
efterfragas vid en CPUP-beddmning med i hal-
sorapporten.

Ursprungstanken var att varje familj skulle ham-
ta rapporten via 1177, men av flera skal blev det-
ta omojligt. Darfor finns den sedan midsommar
2019 som en rapport under Patient-fliken i Com-
puto dar personer som registrerar i CPUP kan
hamta den. Det finns en fortydligande manual pa
CPUP:s hemsida under ”Speciellt for dig med
CP”.

Ett forslag ar att Halsorapporten skrivs ut och
skickas hem ihop med kallelse infor nasta
CPUP-beddmning eller lakarbesok. Varje Habili-
teringsdistrikt behdver diskutera hur man vill
administrera detta och vid behov svara pa fragor
som manualen inte forklarar tillrackligt.

Halsorapport for vuxna kommer att paborjas sa
snart vi fatt in synpunkter pa barn-versionen.

Caroline Martinsson



Ortoser och stahjalpmedel

De vanligast anvanda ortostyperna ar ankel-fot-
ortos (AFO), spinal ortos (korsett), handledsor-
tos, tumortos och fingerortos. Stahjalpmedel &r
har beskrivet som summan av rapporterat staen-
de med staskal, tipp och starullstol.

AFO anvéndes 2018 av 55% av alla barn fodda
2002-2017, oforandrat jamfort foregaende ar.
AFO anvands av barn i alla aldrar och GMFCS-
nivaer, mest i niva IV. Bland regioner med mer
an 100 barn rapporterade varierar ortosanvand-
ning mellan 44% i Ostergétland och 64% i Jon-
koping.

Stahjalpmedel anvéands av 69% av alla i GMFCS
-V (jamfort 71% foregaende ar). Stahjalpme-
del anvands i alla aldrar och framfor allt i
GMFCS 11-V Andelen &r relativt lika i olika re-
gioner.

Spinal ortos anvands av 22% av barnen i
GMFCS I11-V, oftrandat jamfort 2017. Andelen

Andelen barn som behandlas med AFO, Stihjilpmedel och Spinal ortos
relaterat alder (%)
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okar upp till 9-10 ars alder och med GMFCS-
niva. Bland regioner med mer an 100 barn in-
rapporterade varierar korsettanvandning fran
13% i Skane till 33% i Vastra Gotaland.

Ortoser i Over extremiteten anvdnds mest i
MACS niva 1I-V med okande andel i hogre
MACS-nivéaer. Tumortos ar vanligast hos yngre
barn medan handledsortos ar vanligare hos éldre.

Handledsortos anvandes 2017 av 20 % av alla
barn, oférandrat jamfort 2017. Bland regioner
med mer an 100 barn rapporterade varierar hand-
ledsortosanvandning fran 10% i Jonkoping till
41% i Uppsala. Tumortos anvéndes av 20% av
alla barn, oférandrat jamfoért 2017, med sprid-
ning fran 8% i Ostergétland till 41% i Uppsala.
Fingerortos anvéndes av 12% (11% 2017) med
spridning frén 1% i Ostergétland till 26% i Upp-
sala.

Gunnar Hagglund

Andelen barn som behandlas med handledsortos, tumortos och fingerortos
relateratalder (%)
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Andelen barn féddda 2002-2017 i GMFCS I-V som rapporterats anvinda
AFO (%)

Blekinge (63)
Dalarna (66)
Gotland (6)
Givleborg (90)
Halland (82)
Jamtland (36)
Jonkoping (114)
Kalmar (82)
Kronoberg (41)
Norrbotten (34)
Skane (395)
Stockholm (534)
Sormland (85)
Uppsala (117)
varmland (67)
Vasterbotten (83)
Vasternorrland (65)
Vastmanland (90)
Vistra Gotaland (463)
Orebro (81)
Ostergétland (145)
Sverige (2773)
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Andelen barn fodda 2002—-2017 i GMFCS I-V som 2017 rapporterats anvanda ankel-fot-ortos (AFO)
i respektive region. Totala antalet barn rapporterade 2018 i respektive region inom parentes.

Andelen barn fodda 2002-2017 i GMFCS 11I-V som har spinal ortos (%)

Blekinge (28)
Dalarna (36)
Gavleborg (38)
Halland (32)
Jamtland (18)
Jonkaping (49)
Kalmar (45)
Kronoberg (15)
Norrbotten (12)
Skane (190)
Stockholm (235)
Sormland (33)
Uppsala (49)
Varmland (30)
Visterbotten (37)
Vasternorrland (31)
Vastmanland (48)
Vistra Gotaland (205)
Orebro (40)
Ostergotland (63)
Sverige (1246)
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Andelen barn fédda 2002-2017 i GMFCS I1I-V som 2018 rapporterats anvanda spinal ortos i respektive
region. Totala antalet barn i GMFCS IlI-V rapporterade 2018 i respektive region inom parentes. (Gotland
har inga rapporterade barn i aktuell grupp).
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Andelen barn fédda 2002-2017 | GMFCS 111V som har stahjdlpmedel (%)

Blekinge (28)
Dalarna (36)
Gavleborg (38)
Halland (32)
Jamtland (18)
Jonkoping (49)
Kalmar (45)
Kronoberg (15)
Norrbotten (12)
Skane (190)
Stockholm (235)
Sormland (33)
Uppsala (49)
Varmland (30)
Visterbotten (37)
Vasternorrland (31)
Vastmanland (48)
Vistra Gotaland (205)
Orebro (40)
Ostergotland (63)
Sverige (1246)
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Andelen barn fodda 2002-2017 i GMFCS llI-V som rapporterats anvdanda stahjalpmedel i respektive regi-
on. Totala antalet barn rapporterade i GMFCS IlI-V under 2018 i respektive region inom parentes. (Got-
land har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

Andelen barn féddda 2002-2017 i som rapporterats anvianda
handledsortos (%)

Blekinge (58)
Dalarna (56)
Gotland (6)
Givleborg (87)
Halland (79)
Jamtland (36)
Jénképing (106)
Kalmar (84)
Kronoberg (41)
Norrbotten (22)
Skane (413)
Stockholm (480)
Sormland (85)
Uppsala (111)
varmland (67)
Vasterbotten (79)
Vasternorrland (58)
Vastmanland (89)
Vistra Gotaland (445)
Orebro (71)
Ostergdtland (133)
Sverige (2627)
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Andelen barn fédda 2002-2017 i handledsortos i respektive region. Antalet barn i respektive region rap-
porterade 2018 inom parentes.



Andelen barn féddda 2002-2017 i som rapporterats anvanda tumortos
(%)

Blekinge (58)
Dalarna (56)
Gotland (6)
Gavleborg (87)
Halland (79)
Jamtland (36)
Jonkoping (106)
Kalmar (84)
Kronoberg (41)
Norrbotten (22)
Skane (413)
Stockholm (480)
Sérmland (85)
Uppsala (111)
Varmland (67)
Vésterbotten (79)
Vasternorrland (58)
Vastmanland (89)
Vastra Gotaland (445)
Orebro (71)
Ostergotland (133)
Sverige (2627)
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Andelen barn fédda 2002-2017 som rapporterats anvanda tumortos i respektive region. Antalet barn i
respektive region rapporterade 2018 inom parentes.

Andelen barn féddda 2002-2016 som rapporterats anvdnda fingerortos (%)

Blekinge (58)
Dalarna (56)
Gotland (6)
Gavleborg (87)
Halland (79)
Jamtland (36)
Jonkdping (106)
Kalmar (84)
Kronoberg (41)
Norrbotten (22)
Skane (413)
Stockholm (480)
Sérmland (85)
Uppsala (111)
Vérmland (67)
Visterbotten (79)
Visternorrland (58)
Vistmanland (89)
Vistra Gotaland (445)
Orebro (71)
Ostergétland (133)
Sverige (2627)
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Andelen barn fodda 2002-2017 som rapporterats anvanda fingerortos i respektive region. Antalet barn i
respektive region rapporterade 2018 inom parentes.



Ortopediska operationer

| jamforelse med Socialstyrelsens slutenvardsre-
gister ser vi att vi har en mycket hog tacknings-
grad vad galler operationsrapportering om vi ser
till de samlade rapporterna vi har i operations-,
fysioterapeut-, arbetsterapeut- och vuxenformu-
laren. Vi har en ofullstandig rapportering till
operationsformuléret. Ett projekt har péborjats
for att utreda om vi kan fa genererat operations-
uppgifter fran SPOR (Svenskt Perioperatvit re-
gister) vilket skulle innebédra mindre dubbelarbe-
te och en bra valisering av inrapportering fran
6vriga formular.

Under 2018 har 232 av 4080 personer fodda
2000-2016 rapporterats opererade i rygg eller
ben. Antalet ar i nivda med de 200 av 3730 som
opererades 2017. Personer behandlade med botu-
linumtoxin i narkos och operationer med extrak-
tion av osteosyntesmaterial &r inte medraknat.

Den vanligaste isolerade operationen &r gastrok-
nemius-achillesforlangning (halseneférlangning)
som gjorts pa 68 personer 2018 jamfort 51 per-
soner 2017. Fordelningen av operationer varierar
som tidigare mellan olika regioner, se figur nésta
sida. Bland regioner med mer an 100 barn rap-
porterade varierar andelen barn som nagon gang
opererats fran 4-7% i Halland och Vastmanland
till 33% i Orebro.
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Operation for att forhindra hoftluxation har
gjorts pd 75 personer under 2018, jamfort 64
personer 2017. Ofta &r flera operationer gjorda i
kombination; adduktor-psoastenotomi &r gjort i
40 fall (39 under 2017), variserande femurosteo-
tomi i 39 (27 under 2017) och backenosteotomi i
21 fall (17 under 2017). Bland regioner med mer
an 100 barn inrapporterade varierar andelen barn
som rapporterats hoftopererade nagon gang fran
cirka 9-10% i Gavleborg och Kalmar till 25% i
Ostergdtland. Siffrorna kan innehélla operationer
i hoften pa andra indikationer an luxationspre-
vention. Vi vet att andelen barn som riskerar
hoftluxation i en totalpopulation ar cirka 15%,
vilket motsvarar andelen opererade i Sverige

Skoliosoperation ar 2017 gjort pa 22 personer
fodda 2000-2016, jamfort 25 personer under
2017 (justering av tidigare inopererade instru-
ment ej medraknade).

Fordelning av andelen barn opererade i olika re-
gioner ses pa nasta sida. Inom parentes antalet
barn i respektive region fodda 2000-2016.

Gunnar Hagglund



Andelen barn fodda 2000-2016 opererade med gastro-achillesforlangning i

Blekinge (90)
Dalarna (94)
Gotland (15)
Géavleborg (137)
Halland (134)
Jamtland (49)
Jonkoping (159)
Kalmar (101)
Kronoberg (71)
Norrbotten (67)
Skane (595)
Stockholm (812)
Sérmland (132)
Uppsala (154)
Varmland (98)
Vasterbotten (135)
Vasternorrland (94)
Vastmanland (122)
Vastra Gotaland (689)
Orebro (126)
Ostergdtland (204)
Sverige (4080)

Andelen barn fodda 2000-2016 hoftopererade i olika regioner (%)
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Stockholm (812)
Sormland (132)
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Varmland (98)
Vasterbotten (135)
Vasternorrland (94)
Vastmanland (122)
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Orebro (126)
Ostergdtland (204)
Sverige (4080)
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Spasticitetsreducerande behandlingar

Av personerna fodda 2000-2016 har 88 behand-
lats 80 med baklofenpump och 49 ar rhizotomi-
opererade. Under 2018 har 7 nya personer opere-
rats med baklofenpump jamfoért 8 under 2017.
En person &r rapporterat rhizotomiopererad jam-
fort tva under 2017. Antalet rhizotomioperatio-
neer har fortsatt att minska sedan 2015 da 15
operationer gjordes. Antalet baklofenpumpsope-
rationer per ar har legat relativt konstant sedan
2010.

Under 2018 har 20% av barnen fodda 2002—
2016 rapporterats behandlade med botulinum-
toxin i benen och 9 % har behandlats i armarna,
ofdrandrade resultat jamfort 2017. Spridningen
mellan olika regioner &r ofdrandrat stor - se figu-
rer nasta sida. | figurerna anges totala antalet
barn i respektive region foédda 2002-2016 inom
parentes.

Gunnar Hagglund

Antalet barn opererade med baklofenpump relaterat fédelsear
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Andelen barn fédda 2002-2016 som raporterats behandlade med

Blekinge (80)
Dalarna (83)
Gotland (14)
Gavleborg (124)
Halland (118)
Jamtland (42)
Jonkoping (145)
Kalmar (100)
Kronoberg (62)
Norrbotten (57)
Skane (521)
Stockholm (724)
Sérmland (122)
Uppsala (149)
Varmland (89)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (110)
Vastra Gotaland (626)
Orebro (112)
Ostergétland (192)
Sverige (3679)

botulinumtoxin i armar och hdander 2018 (%)
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CPUP — vuxen i hela landet

Vuxenuppféljning i samtliga 21 regioner

| ar ar det 10 ar sedan uppfoljningsprogrammet
for vuxna startade som ett pilotprojekt i Skane,
Blekinge och Halland i september 20009.
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Sedan dess har CPUP-vuxen uttkats och fran
och med i ar erbjuder samtliga 21 regioner i Sve-
rige uppfoljning for vuxna med CP. Region Gav-
leborg paborjade vuxenuppfoljning 2019. Det ar
helt fantastiskt att allt engagemang och malmed-
vetna arbete i vuxenhabiliteringarna runt om i
landet mojliggjort detta trots stora utmaningar.
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Region och artal fér paborjad vuxenuppfoljning.
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Majoriteten av de vuxna som ingar i CPUP har
inte tidigare deltagit i uppféljningen som barn.
Fram till den 31 december 2018 har 1658 perso-
ner upp till 77 a&r inkluderats i vuxenuppféljning-
en, medeldldern & 28,6 ar. Det ar totalt 913
(55%) man och 745 (45%) kvinnor som deltar.
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Aldersfordelning av samtliga vuxna i CPUP

Antalet vuxna i CPUP har okat med 306 perso-
ner (23,5%) under 2018. N&rmare en fjardedel
av deltagarna (379 personer) foljs av Vuxenhabi-
literingen i Region Skane.
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Antal personer i varje region som inkluderats i
vuxenuppfoljningen tom 2018



Transition och fortsatt uppféjning

De flesta som lamnar barn och ungdomshabilite-
ringen remitteras till vuxenhabiliteringen eller
annan verksamhet och endast ett fatal saknar re-
miss eller planerad 6vergang till nagon vuxen-
verksamhet. Hittills sker all CPUP uppf6ljning
inom vuxenhabiliteringarna i hela landet.

Ingen remiss -
Annan verksamhet |
Primarvard -
Kommun I
vuenhasittering -
0 200 400 600 800 1000

Overflyttning fran barn till vuxenverksamhet

Boende, sysselsattning och assistans

Det &r 39% av deltagarna i vuxenuppféljningen
som bor i eget boende, 41% hos foraldrar och
12% i sérskilt boende.

Boendeformerna ar jamt férdelade mellan perso-
ner i GMFCS 1 till V men skiljer kraftigt mellan
olika aldersgrupper. Majoriteten (85%) av de
som ar 16-19 ar bor hos sina foréaldrar. Andelen
minskar med stigande alder och det ar 59% av
20-24 éringar, 29% av 25-29 aringar, 12% av 30-
39 dringar men endast 3% av de som &r 40-49 ar
och knappt 1% av de som &r 50-77 ar.

800
700
600
500
400
300

200
0 |
Annat boende Eget boende Hos foréldrar Sarskilt boende

Boendeform
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Den vanligaste sysselséttningen ar daglig verk-
samhet (35%) och en femtedel studerar.
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Huvudsaklig sysselsattning

Halften av de vuxna (51%) har ingen assistans.
Betydligt fler personer i GMFCS IV och V har
assistans och aven fler assistanstimmar/vecka &n
personer i GMFCS 1 till 1ll. En dryg femtedel
(22%) har assistans mer &n 160 h/vecka och 15%
har assistans mellan 60 och 160 h/vecka. Mellan
3-4% har boendestdd, hemtjanst eller ledsagare
och 8% har anhorigstod.
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Funktionsniva

Det &r farre vuxna an barn i CPUP som dr klassi-
ficerade i GMFCS |, dvs har liten paverkan pa
grovmotorisk funktion. Storst andel &r klassifice-
rade i GMFCS V, dvs stor paverkan pd grovmo-
toriken. | dagslaget vet vi inte om denna skillnad
beror pa att vuxna i GMFCS | i storre utstrack-
ning avstar fran att delta i vuxenuppféljningen
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eller om det kan vara ett tecken pa forsamrad
grovmotorisk funktion i vuxen alder. Nar det
géller handfunktion (MACS), kommunikation
(CFCS) samt &t- och drickformaga (EDACS) ar
det en hogre andel klassificerade i funktionsniva
I. | flera regioner sker undersékningen med lo-
goped, arbetsterapeut och fysioterapeut.

= GMFCS

= MACS

mCFCS
EDACS

Fordelning av funktionsniva avseende grovmotorik (GMFCS), handfunktion (MACS),
kommunikation (CFCS) samt &t- och drickformaga (EDACS) i antal personer

Smaérta och fatigue

Av de 1658 vuxna som ingar i CPUP &r det 1051
(63%) som anger att de har ont. Ryggsmérta &r
vanligast och forekommer hos narmare halften
av dem som rapporterar att de har ont. Smérta ar
vanligare i nedre ex (hofter, lar, knd, vader och
fotter) an i ovre ex (axlar, armar, armbagar,
handleder och hénder). Av de som har ont upp-
ger 61% att smartan paverkar deras arbete och
vardagliga aktiviteter. Smartan paverkar dven
somnen hos 47%. Har finns fortsatt behov av
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forbattrad smartlindring och smértutredning.

Det &r 622 personer som fyllt i Fatigue Severity
Scale och medelvardet ligger pa 3,7 poang (1-7).
Det ar 45% som rapporterar fatigue dvs 4 poang
eller mer. Det ar en procentuellt stérre andel
vuxna i GMFCS I, Il och V som har fatigue,
och lagst andel som har fatigue bland personer
klassificerade i GMFCS 1.
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Diagnos

Av de 1658 personer som ingar i vuxenuppfolj-
ningen ar det 643 (39%) som har uppgift i pati-
entformuldret om vem som faststallt diagnosen
och vad CP-diagnosen grundas pa. Detta ar en
liten 6kning med 4% jamfort med féregaende ar.
Av dessa ar det 603 personer som har sin dia-
gnos faststalld av lakare. Det ar dock stora regi-
onala skillnader.

Sett till andelen personer sa har 80% av de vux-
na i Dalarna, Gdavleborg, Véarmland, Vastman-
land och Orebro sin CP diagnos faststalld av 14-
kare. Motsvarande siffra ar under 10% for vuxna

Blekinge I
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar

Kronoberg

Norrbotten

Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Visterbotten
Visternorrland
Vastmanland
Vdstra Goétaland

Orebro

Ostergétland

0% 10% 20% 30% 40% 50%

i Blekinge, Gotland, Halland, Skane, Stockholm
och Sérmland. Det vore dnskvért med en betyd-
ligt hdgre andel vuxna som har sin diagnos fast-
stalld och inrapporterad, &ven om den baseras pa
annan information som habiliteringspersonal,
personen sjalv eller anhdriga.

Det ar en betydligt hogre andel (98%) som har
sin subtyp angiven i vuxenformuléret. Spastisk
bilateral CP &r vanligast 54%, foljt av spastisk
unilateral CP 22%, dyskinetisk CP 12%, ataktisk
CP 4% och blandform 6%, uppgift om subtyp
saknas hos 2%.

M Barnneurolog

m Vuxenhabiliteringsldkare/neurolog
Annan ldkare
Annan habiliteringspersonal

M Annan informationskélla

M Patienten sjalv
Patientens foraldrar

Uppgift saknas

70% 80% 90% 100%

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



Ledrorlighet 6vre extremitet

Ett av malen med uppféljningprogrammet &r att i CPUP har inte tidigare deltagit i uppféljningen
minska andelen personer med svara kontrakturer. som barn. Totalt 1338 (83%) av de 1611 perso-
Nedan redovisas andelen vuxna i procent per re- ner med uppgift om armbéagsextension (kunna
gion som har grona och gula vérden for passiv réta ut armbagen rak) har grona eller gula véarden
ledrorlighet i Gvre extremitet. Observera att anta- rapporterade och det varierar fran 61 till 100% i
let personer per region varierar (anges inom pa- landet. Nedan visas de gransvéarden som anvands
rentes) och regionala skillnader far darfor tolkas i CPUP for armbéagsextension, supination och
med forsiktighet. Flertalet av de vuxna som ingar handledsextension med raka fingrar.
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GOt an d (3 7)1
Gavleborg(3)
Halland(36)
Jamtland(33)
Jonkaping(32)
Kalmar(102)
Kronoberg(64)
Norrbotten(49)
Skane(368)
Stockholm(62)
Sormland(25)
Uppsala(92)
Varmland(2)
Visterbotten(28)
Vasternorrland(47)
Vastmanland(14)
Vastra Gotaland(234)
Orebro(162)
Ostergatland(117)
Sverige(1611)
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Andel vuxna med gréna och gula varden fér armbagsrorlighet (armbagsextension)

GMFCS I-V Gult

Armbagsextension >-30° <-10°
Underarmssupination >45° <80°
Handledsextension med raka fingrar >-20° <60°

Larmvarden med granser for grona, gula och gréna varden for armbage, underarm och handled.
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Att kunna vrida upp handflatan (supination) kré- gula varden rapporterade. Motsvarande siffror
ver rorlighet i bade armbage och handled. Totalt for handledsextension med raka fingrar ar 1352
1177 (77%) av de 1535 personer med uppgift om (91%) av de 1482 vuxna med inrapporterat varde
underarmssupination har grona eller for handledsextension.
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Andel vuxna med grona och gula varden for supination
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Andel vuxna med grona och gula varden fér handledsrérlighet (handledsextension raka fingrar)
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Ledrorlighet nedre extremitet

Nedan redovisas andelen vuxna i procent per re-
gion som har grona och gula varden for passiv
ledrorlighet i nedre extremitet. Att antalet perso-
ner per region varierar kraftigt (inom parentes)
och regionala skillnader far darfor tolkas med
forsiktighet. Totalt 1622 har angivna varden for
knédextension (kunna rata ut knat rakt). Av dessa
ar det 1033 (64%) med gula och gréna vérden.
anges nedan.
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Det innebdr att en dryg tredjedel av alla vuxna i
CPUP har roda varden for kndextension dvs. en
knékontraktur vilket paverkar bade deras moj-
lighet att std och ga men &ven ligga rakt pa rygg
eller mage. | CPUP anvénds olika gransvérden
for personer klassificerade i GMFCS I-I1l jam-
fort med GMFCS IV-V. Dessa gransvarden
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Andel vuxna med groéna och gula varden for knaledsrorlighet (kndextension)

GMFCS I-111

Knéextension

Dorsalflexion vid extenderat kna

GMFECS IV-V

Knéextension

Dorsalflexion vid extenderat kna

Gult
>-20° <-10°
>-10° <0°

Gult
>-10° <0°
>0° <10°

Larmvarden med granser for grona, gula och grona varden for knaextension och dorsalflexion



Totalt 936 (63%) av de 1497 personer med upp- Andelen personer med gréna och gula varden for
gift om dorsalflexion med rakt kné har gréna el- dorsalflexion med bojt kné kan darfor vara nagot
ler gula vérden rapporterade. Gastrocnemius &r hogre.

en tvaledsmuskel som verkar dver bade kna och

fotled.
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Andel vuxna med grona och gula varden for fotledsrorlighet (dorsalflexion med strackt kna)

Windswept &r en felstallning i héfterna som be- duktion. Nedan ar windswept berdknat pa en si-
star av en okad utatrotation och abduktion i ena doskillnad pa minst 50% i passiv ledrorlighet
hoften kombinerat med en 6kad inatrotation och mellan utatrotation, inatrotation och abduktion i
adduktion i motsatt hoft. | CPUP mats inte ad- hdger och vénster hoft.
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Skolios, ortoser och hjalpmedel

Data inrapporterade for skolios, stahjalpmedel
och ortoser under perioden 2017-01-06 till 2017-
11-13 gick tyvarr forlorade vid systemuppdate-
ring av Registercentrum Syd i bérjan av 2017
och kunde inte aterskapas. Detta kan fortsatt pa-
verka antalet som uppges ha skolios vilket kan
vara nagot fler an det antal som redovisa nedan.
Totalt 891 personer uppges ha skolios, varav 433
uppges ha mild, 158 mattlig och 116 uttalad sko-
lios. Det ar 155 vuxna som &r opererade for

Blekinge(26)

skolios och av dessa &r det 8 som efter operation
bedoms ha mattlig skolios och 18 som uppges ha
uttalad skolios. | diagrammet nedan redovisas
den andel personer som uppges inte ha nagon
skolios eller ha mild skolios uppdelat per region.
Av de vuxna ar det 5% som anvander Kkorsett
(spinal ortos), 49% som anvénder ortoser for
ovre eller nedre extremitet, 33% som anvander
stahjalpmedel och 35% som anvéander positione-
ringshjalpmedel i liggande (se nedan).
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Fallforekomst, fallradsla och balans

Under 2017 infordes screeningfragor om fall i
understkningsformuléret.

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

Om screeningfragorna besvaras med ja, rekom-
menderas fortsatt utredning av fallrddsla och ba-
lans av personer Kklassificerade i GMFCS I-111.

Fram till den 31 december 2018 har 546 (40%)
av 1367 personer uppgett att de fallit ndgon gang
under det senaste aret, och for 102 (7%) har an-
talet fall 6kat. Det ar en stérre andel personer
over 40 ar som uppger att de faller varje vecka
och &ven fler personer i GMFCS Il och IlI.
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Fraga - Har du fallit senaste aret?

Fallradsla paverkar aktiviteter hos 228 (19%) av
de 1227 personer som besvarat fragan. Fallradsla
paverkar aktiviteter hos en storre andel personer
dver 30 ar och fler personer i GMFCS Il och I11.
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Fraga - Ar du radd for att falla?
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WHODAS

WHODAS 2.0 &ar ett generiskt ADL-formular
fran Varldshalsoorganisationen WHO som finns
i tre versioner: intervjuform, sjalvrapporterad
och ombudsrapporterad (narstaende eller perso-
nal). WHODAS ér baserat pa ICF och bestar av
12 fragor. Dessa handlar om personen har sva-
righeter att bland annat ta hand om hushall, lara
sig ny uppgift, delta i aktiviteter pa grund av sitt
hélsotillstind. WHODAS ar Gversatt till flera
sprak.

Under 2019 inférdes WHODAS som webformu-
lar i CPUP efter att under 2018 ha testats i olika
delar av landet. | webformuléret finns ett auto-
matiskt berdkningssystem som ger en totalpoéng
for graden av funktionsnedsattning i procent (O -
100 % funktionsnedsattning).

201703

WHODAS 2.0 12
WORLD HEALTH OROANIZATION
DESABILITY ASSESSMENT SCEEDULE 2.0 Intendu
Del4  Dagliga aktiviteter
Visa svarshort #2
ingen | Lisens |Mitsign| Stoen | Extremi
ng litet kan inte
s1 1 2 3 4 8
82 ity 2 3 4 8
P [ ——— 3 3 P s
sS4 Hur stort 1 2 3 4 5
5 Hur myck 1 3 4 5
Ingen | Liten |Mattig tor | Extrem/
kan inte
58 Al koneantrers 1 2 3 4 5
7 ttod s 1 2 3 4 5
s8 Alt tvatta 1 2 3 4
s Al ki3 1 2 3 4
10 | Att ber 1 2 3 4 5
s1 Al bibee 1 2 3 4
812 £te eller shdhe 1 2 3 4 L]

WHODAS skattas utifran det sétt personen van-
ligtvis genomfor aktiviteten pa. Om hjalpmedel
eller personlig assistans vanligtvis finns till
hands ska respondenten ta med detta i berék-
ningen. Exempel: ”Vilken svarighet har du haft
att tvitta hela kroppen?”, om respondenten har
personlig assistent som hjélper till att tvatta kan
svaret bli ”ingen svarighet” under de senaste 30
dagarna.

Elisabet Rodby Bousquet



Kognitiva funktioner i CPUP

Sedan 2015 rekommenderas att generell utveck-
lingsniva, visuospatiala funktioner och exekutiva
funktioner testas hos barn i CPUP vid 5-6 samt
12-13 ars alder oavsett GMFCS och MACS niva.
I vissa fall rekommenderas aven att adaptiv for-
maga testas.

Regioner som registrerar kognitionsdata

Forsta aret registrerades 21 kognitionstestnings-
tillfallen, alla fran Halland. I juni 2019 hade data
fran 281 kognitionstestningstillfallen rapporte-
rats pa sammanlagt 210 barn (en del barn testas
mer &n en gang). Utdver Halland har aven Da-
larna, Gavleborg, Jamtland, Jonkdping, Kalmar,
Kronoberg, Skane, Stockholm, Sérmland, Upp-
sala, Varmland, Vasterbotten, Véasternorrland,
Véastmanland, Vastra Gotaland och Ostergotland
rapporterat kognitionsdata i CPUP (se figur).

Region ej angiven
Blekinge
Dalarna  [—
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtand  j—
Jonkaping
Kalmar  jmr

Kronoberg
Norrbotten
skine
Stockholm
sormland
Uppsala
varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vdstmanland
Vistra Gotaland
Orebro
Ostergotland  jr !
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Antal kognitionstestnings tillfdllen tom juni 2019  m Antal kognitionstestnings tillfillen tom juni 2018

Antal kognitionstestningstillfallen per region registre-
rade i CPUP t.om. juni 2018 och t.om. juni 2019

Kon och alder

Av de 210 barn som kognitionstestats och regi-
strerats hittills ar 106 (38 %) flickor och 174 (62
%) pojkar. Genomsnittsaldern pa de barn som
rapporterats ar 9 ar och median aldern 6 ar. Det
yngsta barn som har kognitionsdata registrerat ar
4 &r och den éldsta tonaringen 19 ar. De flesta av
de barn som testats gors sa runt 6-7 ars alder.
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5 10 15 20
Alder vid kognitionstestnings tillfille

Aldersfordelning for de 210 barnen med registrerad
kognitionstestning.

Nyheter 2020

En nordisk arbetsgrupp som ska utreda
mojligheterna och behovet av kognitionstestning
av vuxna med CP tillsattes under aret. Mer
information kommer 2020.

Ann Alriksson-Schmidt

Typ av kognitionstestning

Generell kognitionsforméaga

Visuospatial formaga

Exekutiv funktion

WPPSI 1l eller I
(hela skalan)

WISC IV eller
V (hela skalan)

Visual motor integration/visual per-
ception/motor coordination

VMI BRIEF 1 eller 2

Foralder/larare

Antal 79 73

44/40/33 39/25




Rapport fran Norge

I Norge er det nasjonale oppfalgingsprogrammet
for CP (CPOP) og det nasjonale medisinske kva-
litetsregisteret for CP (CPRN) organisert under
ulike helseforetak, men samarbeider tett.

I CPOP er det ved utgangen av 2018 totalt regi-
strert 1529 barn. Barn fra Helse Sgr-@st er fadt
fra 2002-2018, mens barn fra resten av landet er
fadt fra 2006-2018. CPRN har registrert 2609
barn og ungdommer fgdt 1996-2018, som gir en
forekomst pa 2,4 per levende fodte. Felles dek-
ningsgrad pa 93 % for arskullene 2002-2010.

= Spastisk unilateral

m Spastisk bilateral
Dyskinetisk
Ataksi

m Blandingsformer

Figurene viser fordelingen av Surveillance of
Cerebral Palsy in Europe CP subtyper med data
fra CPRN og GMFCS-niva med data fra CPOP.

CPRN/CPOPvoksen

CPRNung og CPUPvuxen og har vist at det er
behov for kontinuitet og forutsigbarhet i oppfal-
gingen ogsa i voksen alder. Den norske CP-
foreningen leder en tverrfaglig gruppe som har
utarbeidet en rapport om behovet for oppfelging
i voksen alder. Den er oversendt Helse- og om-
sorgsdepartementet, der man ber om et mandat
til & utvikle innholdet i denne oppfalgingen.

Utvikling av motorisk funksjon

Med data fra CPOP, ble det i 2018 avsluttet et
ph.d.-prosjekt med fokus pa faktorer som pavir-
ker grovmotorisk utvikling hos barn med CP.
Studien viste at intensiv fysioterapi kan bedre
grovmotorisk funksjon, og at kontrakturer og
epilepsi kan begrense denne utviklingen. Na er
vi i gang med & se nermere pa definisjonen av
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«intensiv fysioterapi», og pa betydningen av in-
tensiv trening for utviklingen av handfunksjon.

Rentgen av hoftene

Rantgenoppfalgingen av hoftene til barna i
CPOP er en utfordring i Norge, men vi ser en

GMEFCS

52%

Ikke klassifisert

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

positiv endring fra at det manglet rantgenbeskri-
velse pa 53 barn pa GMFCS niva Il1-V i 2010,
til at det i 2018 manglet rentgenbeskrivelse pa
10 barn, og ni av dem ble registrert forste gang i
2018. Den arlige rgntgenoppfalgingen er likevel
fortsatt mangelfull og ma jobbes med kontinuer-
lig, da kun 72 % av barna paA GMFCS niva I11-V
ble fulgt etter protokollen for arlig rentgenscree-
ning i 2018.

Kvalitetsforbedringsprosjekt - «@kt andel
barn med cerebral parese som tilbys kognitiv
utredning»

I 2018 iverksatte CPRN et kvalitets-
forbedringsprosjekt med mal om & gke andelen
barn med CP som tilbys en systematisk oppfal-
ging av kognisjon. Bakgrunnen var innfgring av
CPcog protokollen i 2012. Selv om det er velk-
jent at barn med CP er i risiko for & utvikle kog-
nitive vansker, blir kognisjon likevel ofte ikke
utredet. 1 2018 var det kun 37 % av barna som
hadde gjennomfart en kognitiv utredning, og det
var store variasjoner mellom habiliteringstjenes-
tene hvor stor andel som ble utredet (<10 % til
80 %).

Reidun Jahnsen och Guro Andersen



Rapport fran Danmark

Cerebral Parese Opfglgningsprogram (CPOP)
har i 2019 vaeret i Danmark i ti ar. | arsrapprten
for 2018 indgar 1074 bgrn og unge med CP i al-
deren 0-15 ar. De nyeste publicerede tal fra det
danske CP-register viser, at praevalensen af CP i
Danmark er faldet signifikant fra 2,1 i 1999 -
2001 til 1,8 i 2005 - 2007 pr. 1000 levendefadte.
Faldet i preevalensen skyldes, at feerre bgrn fadt
til terminen udvikler bilateral spastisk CP. Dette
fald ses kun hos bgrn fadt til terminen og ikke
hos premature bgrn. Et fald, der til dels tilskri-
ves bedre neonatal genoplivning af nyfgdte efter
fadslen. Praevalensen af unilateral spastisk CP
har ikke @ndret sig ikke gennem arene (C. Hagi-
Hansen et al, 2018, Decline in severe spastic ce-
rebral palsy at term in Denmark 1999-2007)

Samarbejdsaftaler mellem regioner og kom-
muner

Den sundhedsfaglige opfalgning er delt mellem
region og kommune. Der er nu godkendt samar-
bejdsaftaler i alle 5 regioner omkring CPOP med
formalet at skabe sammenhang i den sundheds-
faglige indsats pa tvaers af region og kommuner.
Det skulle gerne kunne afspejles i et endnu bedre
tveersektorielt samarbejde og sikre en koordine-
ret opfglgning af barn med CP de kommende ar.

Nyt medlem i den nationale styregruppe
CPOP arbejder kontinuerligt pa at styrke samar-
bejdet mellem faggrupper og sektorer, der er in-
volveret i opfglgning og behandling af barn med
CP. | databasestyregruppen for CPOP repreaesen-
teres interesseorganisationen CP Danmark af di-
rekter Mogens Wiederholt, som varetager
bernenes og forzldrenes interesser. | efteraret
2018 tradte Malene Munch Fabricius, Funktions-
leder for Ergo- og fysioterapi til bgrn og unge i
specialomradet i Odense Kommune, ind i den
nationale styregruppe for CPOP som kommunal
repraesentant, hvilket vil bidrage med et tvaersek-
torielt input.

Fremtiden for CPOP

CPOP er godkendt af den danske Sundhedsdata-
styrelse som en national klinisk kvalitetsdatabase
under Regionernes Kliniske Kvalitetsprogram,
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RKKP og skal i 2019 have fornyet sin godken-
delse. Der arbejdes pd en kommende databa-
selagsning for CPOP og en reduktion af variable.
De faglige selskaber, samt mere end 150 ergo-
og fysioterapeuter i hele landet har i en sparges-
kemaundersggelse bidraget med deres faglige
vurderinger af hvilke undersggelser, der er rele-
vante i forebyggelse af sekundare falger og til
planleegning og monitorering af indsatser for
bgrn med CP, og denne viden inddrages i revi-
sionen af protokollerne.

Udviklings- og forskningsprojekter

Data fra CPOP databasen bruges hvert ar til
udarbejdelse af en arsrapport, som belyser den
sundhedsfaglige opfalgning og indsats, som til-
bydes til bgrn med CP i Danmark. Daknings-
graden for CPOP databasen er 86 % for fadsel-
sargangene 2008-2012 sammenlignet med det
danske Landspatientregister. | takt med den gge-
de de&kningsgrad, forventes det, at data fra
CPOP databasen vil begynde at blive brugt i
sterre grad i forskning. Databasestyregruppen
for CPOP har i lgbet af 2018 godkendt flere
forskningsansggninger. Senest er data fra CPOP
databasen blevet anvendt til en registeranalyse i
Forlgbsbeskrivelsen om bgrn og unge med kom-
plekse fglger af CP, som bliver udgivet af Soci-
alstyrelsen i Danmark.

— —

De regionale koordinatorer i Danmark

Mette Johansen, Natinonal Koordinator



Rapport fran Island

In Iceland, clients at Afingastddin (mostly chil-
dren) and Endurhzfing-bekkingarsetur (mostly
adults) have been offered CP follow up (CPEF),
starting 2012. Assessment results are reported to
the Swedish CPUP registry, using a coded iden-
tification number. Pediatric neurologist findings
and X-ray evaluations by a pediatric orthopedic
surgeon are reported into the registry. Partici-
pants are dominantely from the capital area. The
annual CPEF day is held in April each year with
presentations on interesting topics, relevant is-
sues and questions of proceedings are discussed.
There is no national registration of individuals
with CP (CP register) in Iceland and incidence of

Functional classification 2018
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17%
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Gender & GMFCS 2018
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m Male (n44) ® Female (n41)
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CP among Icelanders of different ages is there-
fore unknown. Repeated attempts to get health
authorities in Iceland to take control of the quali-
ty data register, as the case has been in Denmark,
Sweden and Norway, have not been successful
yet.

In total 186 client has been reported into the
CPEF program in Iceland, 101 adults and 85
children and adolecents. Below is shown age dis-
tribution for children and adults, distribution
within GMFCS, MACS and CFCS levels and re-
port of gender within each GMFCS level.

Gudny Jonsdottir and Gudbjérg Eggertsdottir
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Rapport fran Skottland

Over the last year, CPIPS has continued to grow
and consolidate. Currently there are 2293 pa-
tients on the system. 9798 clinical assessments
have been completed by physiotherapists and
3636 hip X-ray radiographs have been complet-
ed and reported on the system. We have contin-
ued to analyse our early data and have published
two epidemiological papers, one looking at hip
displacement rates at enrolment and the other
examining distribution and motor ability of chil-
dren with CP in Scotland. We are also currently
examining the effects of CPIPS on hip displace-
ment and dislocation rates, now five years into
the programme — preliminary results are very
encouraging showing that both dislocation rates
(MP>100) and displacement rates (MP>40) have
been halved by the programme:
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8
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6

4

% of children

2

0
Currently

On the development side, we have recently
launched an upper limb section to the pro-
gramme — this was developed by our occupa-
tional therapy colleagues and has recently gone
live as a trail in one of our healthboard regions,
the area where the OT responsible for its devel-
opment works. We will follow this with interest.
We have now had a patient outcome measure

embedded into our system for two years, the
Care and Comfort Questionnaire. We are cur-
rently working on validation studies of this and
believe that this will provide vital patient-
relative information and determine whether these
programmes do provide real patient improve-
ments in care that matter to patients.. We have
also teamed up with a fantastic group of academ-
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Cerebral Palsy Integrated Pathway Scotland

ic physiotherapists from Queen Margaret Uni-
versity, Edinburgh who are analysing data from
CPIPS with specific interests in postural man-
agement, orthotic use and physical participation
levels.

The work on the ground, by the community
physiotherapy teams, continues with great enthu-
siasm, and now with such a rich pool of data to
analyse, so does the academic work. This was
demonstrated by our recent Annual Meeting on
19 June 2019 where much of the work was pre-
sented — and we have complimentary presenta-
tions from our Expert physiotherapy colleagues
from Sweden (Elisabet Rodby Bousquet) and
Denmark (Mette Johansen). This made for a
most enlightening and educational day enjoyed
by all.

With regard to our colleagues in England the fol-
lowing images shows the amazing rollout of
CPIP systems across the regions of England over
the last 3-4 years. There is a UK national CPIP
group which meets regularly to coordinate this
and clearly the maps show the fantastic take up
and engagement with CPIP now not only in
Scotland but across the UK as a whole.

Mark Gaston




Rapport fran Uruguay

| Uruguay diagnostiseras arligen ca 100 barn
med CP. Landet har en befolkning pa 3,5
miljoner invanare. Vard av barn med CP utfors
av bade den for patienter gratis offentliga och
forsakringsfinansierade  privata  institutioner.
Cirka 50% av all ortopedisk kirurgi hos barn
med CP utfors pa det offentliga universitets-
sjukhuset Hospital Pereira Rossell i Montevideo.

Indikation, operationsmetoder och ortopediska
implantat for ortopedisk CP-kirurgi skiljer sig
inte fran Sverige men barn med CP i Uruguay
har begransad tillgang till botulinumtoxin och
selektiv dorsal rhizotomi. Tillgangen till gang-
analys och behandling av spasticitetsminskning i
form av oral Baclofen, regelbunden fysioterapi
och ortoser har emellertid forbattrats. Till-
ganglighet till rehabiliteringscentra som Teleton
har Okat liksom resurser i sjukvarden med hjalp
av den ekonomiska tillvaxten i Uruguay under
de senaste 16 aren. Uruguay utméarker sig i
Latinamerika for dess hdga inkomst per capita,
lag grad av ojamlikhet och fattigdom och den
nastan fullstaindiga franvaron av  extrem
fattigdom. Skillnaden mot Sverige ar dock
mycket stor och 15% av barn och tonaringar
lever i fattigdom pa mindre &n 5,5 USD/dag.

| en pilotstudie pa Hospital Pereira Rossell fann
vi att endast 12% av barnen (2 av 17) med
GMFCS [II-V inom aldrarna 3-8 ar hade
genomfort den schemalagda hoftrontgen arligen.
Orsakerna till denna brist pa uppfoljning ar
troligen multifaktoriella och inkluderar sannolikt
logistiska problem i det uruguayanska hélso-
systemet, foraldrarnas svarigheter att forsta
vikten av arlig hoftrontgen och att prioritera
regelbundna kontroller.

Vi har utifran svenska CPUP, utvecklat protokoll
och ett patientregister for insamling av data
baserat pa rontgen och Klinisk utvardering av
barn med CP. Vi analyserar for nérvarande data
insamlat fran journaler och rontgenbilder fran
cirka 300 barn (<15 ar) med CP som besokt var
multidisciplinara mottagning under aren 2015-
2018 pa Hospital Pereira Rossell. Syftet ar att ha
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kunskap om prevalensen av  sekundara
komplikationer (subluxation och luxation av
hofter, skolios, svara ledkontraktioner samt
ortopediska operationer) innan vi introducerar ett
patientregister vilket ger storre mojlighet att i
framtiden utvdrdera nyttan av  registret.

Inom kort kommer dessa 300 patienter och deras
foraldrar att tillfragas om samtycke att delta i
registret. Fran januari 2020 kommer dessutom
varje ny patient med CP pa var mottagning att
horas om de vill delta i registret. Var ambition ar
att registerdata skall utvarderas var tredje manad
for att identifiera barn som inte har rontgats eller
foljts upp enligt vara protokoll. Vid behov
kontaktas patienter och bokas till var
mottagning.

Med tiden hoppas vi pa ett landsomfattande
register for Uruguay med mojlighet for alla
barn med CP att delta samt att ortopeder,
fysioterapeuter och arbetsterapeuter i Uruguay ar
beredda att anvanda registret.

Avslutningsvis vill vi tacka Henrik Duppe som
besokt Uruguay och forelast om CPUP samt
Gunnar Hagglund och Per Astrand som hjélpt
oss i vart arbete med registret.

Johan von Heideken
Barnortoped fran Astrid Lindgrens barnsjukhus i
Stockholm som flyttade till Uruguay 2014.

Personal vid neuroortopedisk mottagning
Hospital Pereira Rossell



Development of CPUP in the Tyumen region, Russia

Zmanovskaya V.A., Levitina E.V., Bunkova
S.A., Butorina M.N., Kharlamova N.N., Dankov
D.M., Kokorina A.A., Rudzevich IL.,
Shusharina V.L. Children Psychoneurological
Treatment and Rehabilitation Center
"Nadezhda",  Russia, 625000,  Tyumen,
Hohrykova str., 80, e-mail: 257295@mail.ru.

The population of Russia is 146,781,095 people.
The exact number of children with cerebral palsy
(CP) in Russia is not known, but according to
approximate data there are between 250,000 and
300,000 children with CP from 0 to 18 years. At
present, little research is being conducted in
Russia to study the patterns, causes and real
needs of people with CP. One of the possible
reasons is the existence of a fragmented health
care system along with the traditional model of
providing rehabilitation services to this category
of patients.

Tyumen Oblast is a constituent entity of the Rus-
sian Federation, which is part of the Urals Feder-
al District in the south of Western Siberia. The
south of the Tyumen region (the territory on the
map is bright red) with a population of 1,453,779
people is the area where the program for moni-
toring children with CP started.
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I heard about CPUP at a lecture in St Petersburg
2013 by Gunnar Hagglund and decided to try to
start a similar program in the Tyumen region.

The implementation plan for this project in-
cluded:

1. All forms and manuals were translated into
Russian. A research team of 5 people (4 neurol-
ogists and 1 orthopedist) prepared a survey re-
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port form that included 6 main sections: (a) de-
mographic information, (b) the birth history of
the child, c) assessment of global motor func-
tions, manual functions, communicative func-
tions and functions of eating and drinking; and
(d) goniometry data; e) data of radiological
methods of examination; f) medical and rehabili-
tation services.

2. Training specialists in standardized moni-
toring protocol for children with CP. During
the development of the CPUP-Tyumen region,
the staff of the rehabilitation center underwent
comprehensive training on the procedural proto-
col of the CPUP-Tyumen region in: how to in-
terview parents; how to classify according to
GMFCS, MACS, CFCS and EDACS; how to
measure the goniometry protocol; how to inter-
pret the results of radiological studies; how to
correctly evaluate the effectiveness of the ongo-
ing rehabilitation measures and route the patient
to timely surgical treatment. The staff conducted
by the study should have been at least 5 years’
experience. The main aids for staff training were
materials on the official site of CPUP.

3. Recruitment. Children were enrolled in the
programme if they had a confirmed diagnosis of
CP. To facilitate the entry and analysis of data
collection, a computer program was developed.
Workplaces of medical researchers were united
into a single information network.

Results.

As of January 1, 2014, the statistical services
registered 858 children with CP from 0 to 18
years in the territory of the South of the Tyumen
region. 685 children (80%) of these were regis-
tered in the program. 58% were boys, 42% were
girls. 58% of the participants were born prema-
turely (less than 37 weeks of gestation). The ma-
jority of parents (68%) indicated that the condi-
tion of their children was associated with perina-
tal causes, such as, hypoxia during birth; 21%
mentioned a previous infection or X-ray expo-
sure during pregnancy, 11% reported postnatal
causes, such as natal trauma during labor. Most
children - 78% had spastic CP. Only 4% had



dyskinetic forms and 3%) ataxic forms, 15 had
mixed forms of CP.
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Characteristics of children with CP of the Tyu-
men region by GMFCS, MACS, CFCS, EDACS

28% of the children had normal Reimers index
(< 33%), 29% had 33% - 40%, and 43% had >
40%.

During the first 2 years of project implementa-
tion, we were able to attract the largest number
of children with CP - 198 in 2014 and 123 in
2015. Each subsequent year of work in the
CPUP-Tyumen region new children with prima-
ry diagnosis of CP who were observed from
birth in our institution in the clinic of premature
children, children with intrauterine growth retar-
dation and children undergoing acute emergency
conditions in perinatal period were included. The
children are followed according to the program
with examinations 1-2 times annually. We in
Russia had big problems with providing tech-
nical equipments for rehabilitation (orthoses,
support for sitting and standing). This equipment
was not very convenient for children. We now
have good equipment support for standing. Our
orthotists began to make good orthoses. In order
to conduct the child effectively according to
CPUP, we had to change approaches to the ap-
pointment of support for standing, to botulinum
therapy and physical therapy. We began to rec-
ommend using supports for standing at home for
at least 1.5 hours a day, 7 days a week. Children
with MP>40% are planned for surgery. The pro-
portion of children with MP>40% has declined
significantly after the introduction of the pro-
gramme.

Conclusion and future
The obtained positive results of this monitoring
system for children with CP is an important
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breakthrough in understanding the essence of
working with a child with CP. For 5 years of
work in this project, we have radically changed
the approaches to the rehabilitation of children
with CP in the Tyumen region, having put into
practice modern evidence-based rehabilitation
methods for such a complex and multifaceted pa-
thology.

It is important that our work experience be no-
ticed by other specialists and also be successfully
put into practice. For 5 years, every spring in the
beginning of March, we share our work experi-
ence by conducting a Learning Platform on the
Program for Monitoring Children with CP. So
this year, on March 2-3, we conducted the VIII
training Platform, which was attended by dele-
gates from 50 regions of Russia, wishing to im-
plement this form of work in their own regions.

But we do not hide the fact that there were seri-
ous difficulties that we experienced in imple-
menting the project:

- the project was unique in its tasks, unparalleled
in Russia, suggesting its long-term implementa-
tion;

-the project required extraordinary solutions to
adapt it on the territory of Russia, significantly
different in many factors (geography, remoteness
of the patients living far from large cities);

- negative impact of the lack of qualifications of
specialists in this field of medicine;

- an important limiting factor was the language
barrier (lack of recommendations in Russian and
freedom of communication with the authors of
the program);

- and lack of financial resources.

However, the project took place. The first results
showed the correctness of our choice, which
made us believe in ourselves. We express our
deep gratitude to Gunnar Hagglund for inspiring
us and showing interest in our work.

Hoping for fruitful cooperation,
Zmanovskaya Vera Anatolyevna,

Chief specialist in children's medical rehabilita-
tion of the Department of Health of the Tyumen
region.



Pagaende forskning baserad pa CPUP

Efterhand som CPUP-databasen vaxer skapas
storre mojligheter att med forskning analysera
och besvara allt fler fragor. Det &r ett 6kande an-
tal personer som utnyttjar detta till allt fran stu-
dentarbeten och enskilda arbeten till doktorand-
projekt och internationella projekt.

Hittills har 7 doktorsavhandlingar och 67 veten-
skapliga artiklar baserade pa CPUP publicerats -
se referenslistan sid 52-54. Av artiklarna ar 24
publicerade sedan 2017. CPUP ingick 2018 i 11
doktorandprojekt med stor spridning mellan oli-
ka yrkesgrupper och amnesomraden (se nedan).

All forskning med CPUP bedrivs med stod av
forskningsanslag, dvs. ej med anslag fran de Na-
tionella kvalitetsregistren.

Ett av de storre anslagen har vi fatt fran Nord-
forsk som lyder under Nordiska ministerradet
och stdder nordiska forskningssamarbeten. | pro-
jektet ”CP North” ska olika medicinska, hélso-
ekonomiska och sociala konsekvenser av att ha
CP eller vara anhdrig till person med CP i de
nordiska landerna studeras. Basen for forskning-
en ar CPUP/CPOP/CPEF registren i Sverige,
Norge, Danmark och Island. Data fran registren
ska samkdras mot olika nationella halsodataba-
ser. | Finland ska motsvarande analyser goras sa
vi kan jadmfora olika delar med respektive utan
CPUP. | delar av forskningen medverkar aven
Skottland med data fran deras motsvarighet till
CPUP (CPIPS).

Ett annat projekt "Framat med cerebral pares" fi-
nansierat av Forte och vetenskapsradet omfattar
ett flertal delstudier med syfte att utveckla och
forbattra varden for personer med cerebral pares
(CP) och andra funktionsnedsattningar och att
gora den mer jamstalld.

For mer information om pagaende forskning - se
WWW.CpUP.SE.
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Pagaende doktorandprojekt

Jenny Hedberg Graff, arbetsterapeut, Stockholm:
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Per Larnert, ortoped, Linkdping: ” Hoftdeformi-
tet vid Cerebral Pares”.

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 qual-
ity register CPUP”.

Katina Pettersson, fysioterapeut, Vasteras:
”Livskvalitet och muskuloskeletala felstallningar
hos barn med cerebral pares”. Disputation 2019.

Atli Agustsson, fysioterapeut, Reykjavik: “Postu-
re Management”. Disputation 2019.

Anna Telleus, ortoped, Stockholm: ”Analys av
kirurgisk behandling och sjukvardskontakter for
personer med cerebral pares 1 Sverige”.

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

Erika Cloodt, fysioterapeut, Véaxjo: ” Knee con-
tractures in children with cerebral palsy”.

Jackie Casey, arbetsterapeut, Oxford:” Posture
and mobility in children with cerebral palsy”

Evelina Pantzar-Castillo, ortoped, Orebro:

”Crouch Gait in bilateral cerebral palsy”.

Ann Alriksson Schmidt och Gunnar Hagglund
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