cPuP

UPPFOLJININGSPROGRAM FOR CEREBRAL PARES

Arsrapport 2020
(Verksamhetsar 2019)



Markera den rubrik du 6nskar sa forflyttas du dit

Innehall

o 0] (o SO S U TP T R TSRS 1
FOrKortningar/fOrKIAINQA ...........ooiiiiiii et 2
Mal 0Ch KValtetSINAIKALOTET ........ccvivceciieiiiicccce ettt 3
Pagaende utvecklingsprojekt baserat PA CPUP ... 4
Vilken nytta fOr VArden tilfOr CPUP?............cociieeeeceeeeee ettt rene s 5
Validering av iNNENAIIEL | CPUP .........coiiiiieetceceeee ettt ettt ettt enn s 7
Noterat fran CPUP-AAgarna 2019..........cccvoviviueriieeiieieieeie et etee st rere s tese st tere s tese e s, 9
DEItAGArE 1 CPUP ...t bbbttt ettt b ettt 10
Mal 1. Prevalens Darn i CPUP.............c.cciiiiicceeceee ettt 12
Mal 2. Andelen barn i CPUP med faststalld CP-diagnos.............cccovvvvrieiiiiniissssssesssss 13
Mal 3. Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformuUIEAr .............ccocoeieveriececeece e 14
Mal 4. Rapporteringsfrekvens fysioterapiformular...........c.ccooeeeeeericeicececce e 15
Mal 5. RapporteringSfreKVENS FONTGEN ..........cvcveveveeeriieieeeee ettt ee sttt ee st s sttt en e s 16
Mal 6. Deltagande i CPUP VUXEN. ........cccviviiiiiiiiiiieeisisistsststs sttt 17
Mal 7. HOFtEr - NOTHIUXAION. ....vcvivieiiciciccecceec ettt 18
MaI 8. RYGUAr — SKOKOS. ....vuvuiiiiiit bbb 19
Mal 9. Ledrorlighet KNAIEO..........ccovviveeeeeeiececeece ettt 20
Mal 10. Ledrorlighet fOtIEA .........cccveviveeereeieececeece ettt 21
Mal 11. Ledrorlighet GVIe eXtremMItEterNa .........ccveveviveeereeeeeeee ettt et 22
Sammanfattning av MAIUPPFYIEISE .........cvieiiiiiceeec e 23
Behandling med korsett, stahjalpmedel och ankel-fot 0rtos ............c.ccceveeeeevcvecieeecee e 24
L@ (oS (o] a4 a0 =T RSP SSSRSR 26
OrtopedisKa OPEIALIONET ........ccveiiiiie ittt s ettt e et e et e e e e sbaesbesssesaeenteeneesreas 27
Information kring fysioterapiuppfOljniNgeN .........coooi i 29
Spasticitetsreducerande DENANAIINGAN ..........cccoiiiiiiicie e 31
CPUP — VUXEN 1 Nela TANUEL.......c..oiieieiee et saeeneenreas 33
L@ (0151 (0] 1411 -1 USROS 33
Logopeder — NU €N del @V CPUP ... 45
Kognitiva fUNKLIONET 1 CPUP .......oiii et rae e 46
RAPPOIE FIAN NOTGE. ....voviietce ettt ettt sttt e e et ete st ete e st eresteseseebessstereseatennstanas 48
RAPPOI FIAN DANMAIK........cviviiiietiietee ettt ettt te et ee et e s s tetese et e e stereseetennstenas 49
RAPPOI FTAN ISIANG ..ot 50
RAPPOIt frAN SKOLLIANG .........veviiii bbb 51
Pagaende forskning baserad PA CPUP ..........ccovovoveeceieciceeeee ettt 52

Vetenskapliga publikationer och avhandlingar baserade pad CPUP .........cccccooevieveeeceenceeciennnn, 58



Forord

Valkommen till den femtonde arsrapporten for CPUP som nationellt kvalitetsregister

CPUP startade 1994 som ett uppféljningsprogram for barn med cerebral pares (CP) med syftet att tidigt
upptacka och forhindra att barn med CP utvecklade hoftluxation (h6ft ur led) och svara kontrakturer.
CPUP blev 2005 aven ett Nationellt kvalitetsregister och ar sedan 2015 utsett till Niva 1-register, den
hogsta certifieringsnivan for Nationella kvalitetsregister. CPUP omfattar sedan 2009 &ven vuxna med CP.
Samtliga regioner i Sverige deltar i CPUP 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 11 000 personer med CP
och antalet beréknas 6ka med 1000 personer per ar. En rapportering fran vara "CPUP-grannar” ses pa sid.
48-51. CPUP samarbetar med flera andra lander dar planering for CPUP-liknande uppf6ljning pagar.

Under 2019 uttkades antalet personer som foljs i CPUP med 480 till 6300. Det rapporterades éver 11 000
undersokningar i de olika formuldren. Undersokningsfrekvensen, dvs. andelen av férvantade rapporter en-
ligt uppfoljningsschema var mellan 86% och 89%. De flesta som inte blev rapporterade enligt schema
2019 har rapporterats 2018 och blir férhoppningsvis rapporterade 2020, men det &r viktigt att vi har en sa
fullstandig rapportering som majligt bade for att upptacka problem tidigt hos den enskilde personen och
for CPUP som kvalitetsregister.

2019 utvidgades CPUP med deltagande av tva nya yrkesgrupper; logopeder och ortopedingenjérer som i
arbetsgrupper skapat nya formular for uppféljning av ortoser, ortosbehandling respektive kommunikation,
tal, &tande, drickande och svéljning. Detta &r alla centrala delar i uppféljningen av CP och medfor att
CPUP blir ett &nnu mer heltdckande uppféljningsprogram och register for CP. CPUP anvéands allt mer in-
tegrerat i varden och det ar gladjande att nu dven logopeder och ortopedingenjorer medverkar i detta.

Ett syfte med CPUP ar att forhindra att hoften gar ur led (hoftluxation). Vi hade vid utgangen av 2019 tju-
gonio barn (0.8%) i CPUP i Sverige med hoéftluxation. Fére CPUP drabbades 10% av alla barn med CP av
hoftluxation, sa det ar en dramatisk forbattring vi astadkommit. Det finns dock en tendens till 6kning av
andelen luxationer under senare ar. Det finns ocksa en tendens att hoftlateraliseringen blivit storre innan
en del barn kommer till operation och att det krdvs mer omfattande operationer for att férhindra luxation
(se sidan 28). En orsak ar att koerna till operation pa flera kliniker okat.

Vi ser ocksa som en konsekvens av bristen pa neuropediatriker och habiliteringslékare 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 dessa brister pagar (se sid 4).

Vi ser en stor variation i landet kring olika behandlingsmetoder. | de flesta fall vet vi inte om variationer-
na beror pa underbehandling eller 6verbehandling, eller om olika metoder &r likvardiga. Enda sattet att ta
reda pa detta ar att jamfora metoderna i utvecklingsprojekt och forskningsstudier. Det ar darfor gladjande
att forskning och utvecklingsarbete baserat pA CPUP okar ar for ar och bidrar till ny kunskap. Med forsk-
ning valideras och forbattras ocksa innehallet i CPUP. CPUP ingar i 9 avslutade och 11 pagaende doktors-
avhandlingar. De 11 doktoranderna presenterar sina projekt pa sidorna 52-57. Nar man laser deras be-
skrivningarna ar det uppenbart att vi kommer att fortsétta att lara oss mer om CP och skapa forutséttningar
for att fortsatta forbattra vara behandlingsmetoder de kommande aren.

Grunden for att CPUP utvecklats sa framgangsrikt som det gjort genom alla ar ar det goda samarbetet mel-
lan alla yrkesgrupper och familjer/personer med CP som dr involverade i CPUP. Vi vill tacka alla och
hoppas pa en fortsatt gemensam utveckling av CPUP for att forbattra uppféljning och behandling av barn
och vuxna med cerebral pares.

Gunnar Hagglund /Registerhallare



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 dver fot och fotled).

Communication Function Classification System. Klassifikation av kommunikation.

Cerebral Pares; bestdende aktivitetsbegransning pa grund av nedsatt rorelseforma-
ga/kroppshallning*, orsakad av tidig (fore tva ars alder) storning i hjarnans struktur och
funktion. *ofta kombinerad med svarigheter betraffande kansel, perception, kognition och
beteende, epilepsi, och med sekundara problem fran muskler och skelett.

Cerebral Pares Uppfoljningsprogram och kvalitetsregister. (= CPOP i Danmark och Norge,
CPEF pa Island, CPIPS i Skottland).

Eating and Drinking Ability Classification System. Klassifikation av at- och drickformaga.
Fatigue Severity Scale.
Gross Motor Function Classification System. Klassifikation av grovmotorisk funktion.

Gross Motor Function Classification Measure. Instrument som beddmer grovmotorisk
funktion.

Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell formaga.

Migrations-Procent = Reimers Index. Rontgenmatt som visar andelen av larbenshuvudet
som ligger utanfor ledskalen.

Neuropediatriker dr en barnldkare, specialist i ”barn- 0 ungdomsneurologi med habilite-
ring”, dvs. neuropediatrik.

Register Utiliser Tool. Vetenskapsradets verktyg for identifiering av register och registerva-
riabler.

Statens personadressregister.
Svenskt perioperativt register.

Instrument utarbetat av WHO for att mata ADL-formaga.



Mal och kvalitetsindikatorer

Nér CPUP startade 1994 sattes foljande évergri-
pande 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 hgja 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 smérta &r hdg, men lagre &n i de flesta in-
ternationella 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 pa hemsidan. Resulta-
ten for 2019 redovisas pa sid 12-23.

Malindikatorerna for CPUP &r:

1. Prevalens barn féljda i CPUP i regionen i al-
dern 5-16 &r >2,0/1000

2. Andelen barn som vid 5 ars alder har av lakare
faststélld CP-diagnos >90%

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 I1I-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%



Pagaende utvecklingsprojekt baserat pa CPUP

CPUP dr inte bara ett kvalitetsregister. En lika
viktig del ar uppféljningsprogrammet 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

RUT 4r ett metadataverktyg som innebdr att
forskare kan se vilka variabler som finns i olika
register. Under 2019 har alla cirka 2000 variab-
ler i samtliga CPUP-formular gatts igenom och
definierats. Arbetet ar inskickat till Vetenskaps-
radet februari 2020 och vi véntar nu pa att fa
CPUP anslutet till RUT.

Rapportering av behandling med ortopedteknis-
ka hjalpmedel av ortopedingenjorer

Ortostyper och behandlingsrutiner fér ortoser va-
rierar stort i landet. Behovet av att involvera or-
topedingenjorer och deras kompetens i CPUP ar
tydligt och det finns ett dnskemal fran ortoped-
ingenjorerna i landet att medverka i CPUP. Un-
der 2018 paborjades arbete med framtagning av
ortosformuldr. Under hosten 2019 slutfordes ar-
betet och inrapportering har paborjats i det nya
formularet. Eftersom flera ortopedtekniska enhe-
ter &r privata foretag med avtal med regionerna
har en juridisk utredning kravts for att skapa reg-
ler for behdrighet till CPUP-registret.

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

Svarigheter med tal, kommunikation, - och
drickférmaga ar vanligt vid CP och behover kart-
laggas och féljas béttre. Under 2019 har en
grupp logopeder tagit fram ett formulér for rap-
portering av dessa. Formularet ar pa plats och in-
rapportering har paborijats.

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
faststédlld 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 ar att
fa en funktion vid inmatning av data i NP-
formuldret som visar om rapporterad diagnos
verkar stamma eller inte. Till detta kopplas er-
bjudande om konsultation via video/e-hélsa for
second opinion angaende diagnostik och behand-
ling vid CP.

Kognitionsuppfoljning for vuxna

En expertgrupp av nordiska psykologer och ar-
betsterapeuter utreder tillsammans med medver-
kanderadet hur kognition bast kan féljas upp for
vuxna med CP. Ett forslag ar framtaget och &r nu
pa remiss.

Ortopedarbetsgrupp

Som beskrivs pa olika stéllen i arsrapporten finns
det stora variationer i landet vad galler tillgang-
lighet/véantetider till operation och det finns stora
variationer i operationsindikationer. En arbets-
grupp med ortopeder som arbetar med CP-
kirurgi har bildats och kommer att ha regelbund-
na méten. Gruppen kommer ocksa efterhand att
utvidgas med representanter fran fler kliniker.

Automatisk inrapportering av operationer
Utredning pagar for att forsoka astadkomma au-
tomatisk Overfoéring av operationskoder fran
SPOR (Svenskt PeriOperativt Register) till olika
kvalitetsregister. Om detta gar att genomfora in-
nebar det att vi far en hog rapporteringsgrad av
operationer och annan information kring opera-
tionerna.

Gunnar Hagglund



Vilken nytta for varden tillfor CPUP?

Kliniska forbattringar for patienten

Genom att vi har en historisk kontrollgrupp som
visar vara resultat innan CPUP infordes vet vi att
de forbattringar vi sett beror pa det férebyggande
standardiserade arbetssdtt som CPUP innebar.
De tydliga medicinska forbattringar vi uppnatt ar
samtidigt en framgangsfaktor som motiverat del-
tagande i CPUP och som medfért den stora in-
ternationella spridningen av programmet. Flera
av dessa resultat ar publicerade i vetenskapliga
tidskrifter. Exempel pa resultat:

e Andelen barn med hoftluxation (hoften ur
led) har minskat fran 10 till 0.8%.

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

e Andelen barn med skolios har minskat.

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

Vardens forbéattring

CPUP anvinds bade for att underlatta organisa-
tionen av varden och for att underlatta uppfolj-
ningen av den enskilda personen med CP. CPUP
ar pa flera satt ett instrument som anvands i den
kliniska vardagen.

Med CPUP har vi samma definitioner och sam-
ma sétt att mata nar vi undersoker personer med
CP i hela landet. I manualen anges t.ex. led for
led hur goniometern ska placeras och hur olika
tester ska utforas. Detta gor att resultaten gar att
jamfora, det underldttar kommunikation och det
ar en forutsattning for att jamfora vard och resul-
tat i landet.

I CPUP skapas individuella rapporter som i siff-
ror och grafik visar personens utveckling Gver
tid. Nationella riktlinjer &r inforda enligt trafik-
ljusprincip som végledning for behandling eller
remittering. Detta underléttar uppféljning och
bidrar till att ratt behandling sétts in i ratt tid. Det
optimerar i sin tur resursutnyttjandet i varden.

I CPUP finns PM for vilka personer som skall
understkas med réntgen av hofter och rygg. |
nagra regioner ar detta remissforfarandet delege-

rat till behandlande fysioterapeut for att korta
vardkedjan och slippa omvag via ldkarkontakt.

I CPUP finns bedomningsplaner. Detta ar listor
som automatgenereras och som visar vilka per-
soner i respektive distrikt som enligt CPUP ska
undersokas under den aktuella tidsperioden.
Dessa planer medfor att man l&tt kan kontrollera
att ingen faller bort fran uppféljning, och de er-
sétter ibland tidigare mottagningslistor.

CPUP anvands ocksa i planeringsarbete, be-
hovsplanering och prioriteringsarbete. Inom vis-
sa habiliteringar anvander verksamhetschefer in-
formation om fordelning av. GMFCS-niva hos
barn och vuxna i olika distrikt for att kunna for-
utse behov av tex. hjalpmedel och insatser och
utifrdn detta kunna planera resurser. CPUP-
beddmningarna anvands ofta som underlag for
de individuella habiliteringsplanerna som arbetas
fram i samarbete mellan familj och habiliterings-
team.

Det rader en stor brist pa neuropediatriker och
habiliteringslékare i landet. En viktig och omfat-
tade del i deras arbete &r intygsskrivning for oli-
ka dandamal, t ex assistansbehov. Med den sam-
lade informationen som finns i CPUP underléttas
detta betydligt. De standardiserade resultaten kan
ocksa forbattra kvalitén pa intygen.

Battre journalhantering - ingen dubbelrap-
portering

Genom CPUP har man mdgjliggjort en mer struk-
turerad journalhantering dar man mer verskad-
ligt ser personens status, funktion och utveckling
over tid.

Pa flera hall importeras en rapport med all inrap-
porterad information till journalen. Detta medfor
att dubbelregistrering undviks och grafer i utrap-
porter ger en béttre dverblick &n vad journalsy-
stemen medger.

Underlattad transition mellan barn och vux-
enhabilitering

Overgéngen mellan barn och vuxenhabilitering
ar komplex for bade individen, familjen och var-
den. Med CPUP har detta pa flera satt forbattrats
och underlattats sedan vi 2009 inforde CPUP



aven for vuxna. Med de individuella rapporterna
har de nya vardgivarna battre kunskap om per-
sonens tidigare utveckling och behandling. Pa
nagra stallen gors en gemensam CPUP-
bedémning (gemensam med personal fran barn-
habilitering och vuxenhabilitering) vid Overrap-
porteringen. Vuxna med CP blir ndr de lamnat
barnhabiliteringen knutna till vuxenhabilitering,
kommun eller primérvard. Med CPUP f6r vuxna
finns en samlad bedémning dar CPUP-
undersékning sker inom vuxenhabiliteringen
oavsett var personen i ovrigt far sina insatser.
Arbetssétt och ansvarsfordelning har fortydligats
mellan olika vardgivare. Det har ocksa upparbe-
tats rutiner for specialistbedémning av vuxna
med CP pa flera stallen.

Okad kompetens

CPUP arrangerar arligen en tvadagars-konferens
”CPUP-dagar”. Under dessa dagar diskuteras
och informeras om CPUP. Dagarna innehaller
ocksa utbildningar och workshops kring CP och
CPUP. Samtliga yrkeskategorier kring personer
med CP &r representerade och det kommer del-
tagare fran samtliga regioner i landet. Under se-
nare ar har mer an 500 personer arligen deltagit i
dessa dagar. | nagra regioner anordnas dessutom
regionala CPUP-dagar med analys av regionens
CPUP-resultat.

Habiliteringar i alla regioner erbjuds besok av
registerhallare, koordinator och representant for
CPUP:s medverkanderad. Vid dessa méten dis-
kuteras CP och CPUP med professionen inom
habiliteringarna pa dagtid och pa kvallen arran-
geras ett mote med familjerna/personerna med
CP.

Medverkanderéd/brukarréd

CPUP har skapat ett medverkanderad (brukar-
rad) vars uppgift ar att 6ka direktkontakt, delak-
tighet och samverkan med de personer och fa-
miljer som deltar i CPUP. Medverkanderadet ger
synpunkter och rad till CPUP i olika &arenden.
Medverkanderadet bestar av personer med CP,
foraldrar och anhoriga till personer med CP och
representanter for CPUP. Mer information finns
pa Www.cpup.se.

Mer jamlik vard

Aven om CPUP visar stora regionala skillnader i
behandlingsmetoder medfér CPUP att alla med
CP i landet far samma uppfdljning och samma
mojlighet att upptidcka behandlingskravande
problem pa ett tidigt stadium. Med CPUP identi-
fieras skillnader i landet som mojliggor jamfo-
relser mellan regioner och interventioner.

Enkatundersokning bekraftar resultaten

Via en webenkat har fragor stallts till drygt 1000
anvandare och formular med liknande fragor har
delats ut till 400 familjer med barn som deltar i
CPUP. Slutligen har en enkat skickats ut till
samtliga 125 kontaktpersoner for de olika formu-
laren i CPUP med mer detaljerade fragor. Resul-
tatet visade bland annat att 6ver 90% av bade
familjer och kollegor anser att CPUP underléattar
uppféljningen av personer med CP och bidrar till
att barn/vuxna med CP far ratt behandling i ratt
tid. Over 90% av kollegorna anser att de lart sig
mer om CP genom CPUP och att kvaliteten pa
habiliteringsarbetet forbattrats genom CPUP.
Resultaten skiljde inte signifikant mellan olika
yrkesgrupper och det skilde inte mellan personer
som arbetar inom barnhabiliteringen jamfort
vuxenhabiliteringen.



Validering av innehallet i CPUP

For att CPUP ska vara tillforlitligt bade som
uppfoljningsprogram och kvalitetsregister maste
vi ha sa korrekta och kompletta uppgifter som
mojligt i registret. Utan detta férsamras mojlig-
heten att upptacka en forsamring pa ett tidigt
stadium och att kunna utvérdera och analysera
vad vi gor. | detta kapitel beskrivs hur vi beskri-
ver och arbetar med det.

Kompletta uppgifter:
Det kan beskrivas pa olika nivaer;

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

2. Téckningsgrad = Hur stor del av personerna
med CP som &r med i CPUP. Detta motsvarar
Mal 1. For barn med CP beréknas tackningsgra-
den vara 6ver 95%.

3. Rapporteringsgrad = Hur stor andel av perso-
nerna som har blivit undersgkta enligt faststallt
schema. Detta motsvarar Mal 3-5 och ligger pa
riksniva mellan 85 och 89% beroende pa formu-
lar.

4. Ifylinadsgrad = Hur komplett ifyllt formularet
ar. Vissa uppgifter som t ex personnummer och
GMFCS ér obligatoriska, dvs. det gar inte att fyl-
la i formuldret utan att ange uppgiften. Ifylinads-
graden for enskilda uppgifter varierar mellan 85
och 100%.

Korrekta uppgifter:

Vi har en lang kedja av kontroller och aktiviteter
for att skapa sa korrekta uppgifter som majligt i
CPUP, allt ifran utbildning, minimering av miss-
tag till val av matmetoder.

Kunskap — utbildning

Genom diskussion och utbildning pd CPUP-
dagarna hjalps vi at att hoja var kunskap om CP,
om matmetoderna i CPUP och om rapporterings-
funktionerna i 3C. En viktig del ar ocksa att vi
mater och definierar pa samma sétt i landet. Det-
ta har vi nytta av dven i vart arbete och vid dis-
kussion kring personer med andra diagnoser &n
CP. Instruktioner i manualerna, instruktioner i

formuldren (’pop-upfonster”) bidrar ocksa, lik-
som help-desk av registerkoordinatorer, work-
shops och andra utbildningsaktiviteter utover
CPUP-dagarna.

Kontroller vid inrapportering

For att forhindra misstag vid inrapportering finns
ett antal funktioner inlagda i 3C. Det finns spar-
rar fOr orimliga vérden t.ex. for ledrorlighetsrap-
portering. Det finns varningsrutor inlagda dar vi
ofta ser misstag, tex fotledsrorlighet dar plantig-
rad fot ibland anges som 90 grader i stéllet for O
grader.

Kontroll med hjalp av befolkningsregistret

| februari varje ar samkérs CPUP mot befolk-
ningsregistret (SPAR). Vi far genom denna kor-
ning information om personer som avlidit eller
flyttat utomlands. Vi kompletterar dar detta inte
redan &r rapporterat i 3C.

Kontroll med felsékningsprogram

| mars varje ar analyseras CPUP med ett pro-
gram som ger oss listor med féljande informa-
tion;

e Personer som felaktigt raderats ur Patient-
formular men finns kvar med andra formulr
i 3C.

e Personer dar uppgift om avskriven diagnos
inte stdmmer mellan Patientformul&r och
Neuropediatrikerformuldar.

e Ovanliga/oméjliga kombinationer av
MACS, GMFCS och CP-subtyper.

e Mojliga dubbletter i Patientformuldret med
utgangspunkt fran efternamn kon och fodel-
sedatum.

e Personnumrets konssiffra stdammer inte med
angivet kon.

e Olika region angivet i Patientformuléret och
senaste Gvriga formular.

Fellistorna analyseras forst av. CPUP och RC
Syd centralt. Uppenbara fel, t ex dubbletter, kor-
rigeras centralt. Vid tveksamheter informeras re-
spektive kontaktperson.



Kontroll av rapporterade uppgifter.
Rapporterade uppgifter analyseras regelbundet.
Utifran information om vanliga fel har mer in-
formations/ varningstext lagts in i 3C.

Validering av instrument

De instrument vi anvander maste visa det vi vill
méta och det maste vara en hog reproducerbarhet
med god Gverensstammelse nér olika personer
mater samma sak. De flesta instrument i CPUP
ar vetenskapligt utvdrderade avseende validitet
och reliabilitet och det arbetet fortgar kontinuer-
ligt.

Validering genom jamforelse med journaluppgif-
ter

| pagaende projekt valideras rapporteringen av
den vanligaste operationstypen - achillessenefor-
langning genom att rapporterade operationer
med denna ICD-10 kod jamférs med operations-
beréttelse.



Noterat fran CPUP-dagarna 2019
TRE BESOKARE TYCKER OM KONFERENSEN

Hanna Misch Burnell

Ortopedingenjor, Ortopedteknisk klinik, Solna

— Det blir mer och mer intressant for varje ar, tycker
jag. Det blir mer samhaéllsorienterat och barnet satts
alltmer i fokus. | vart arbete involverar vi barnet med
familj pa ett annat sétt mot tidigare och det avspeglas i
konerensen.

— Forskningen 6kar ocksa inom omradet och den ger
mig en bekraftelse pa att jag jobbar ratt, det blir ocksa
lattare att jobba ratt nar riktlinjer tydliggors allt mer.

Johanna Lorich Karlsson

Sjukgymnast, Habiliteringen Dalarna, Borlange

— Det ar forsta gangen jag ar har och jag hoppades
kunna lara mig mer om CP for vuxna. Jag har darfor
gatt pa seminarium riktat mot detta vilket har varit 1&-
rorikt. Till exempel var det intressant att fa veta att nar
vuxna personer med kontrakturer ligger pa rygg orsa-
kar gravitationen att de med tiden utvecklar skolios;
den kopplingen &r inte helt kand!

— Jag ska ocksa ga pa session om ny forskning. Det
ar viktigt att man i sitt arbetet gor, tanker och planerar
ratt och det far jag vagledning om har. Kommer jag
nasta ar hoppas jag att vuxenfokuset finns med da
ocksa, de forelasningarna ar mycket bra!

Sveinn Finnbogason

Ortopedingenjor, Hafnafjordur, Island

— Jag har varit pa ett par konferenser innan och
arets ar mycket bra. Vi ar tio delegater fran Island,
vi arbetar tatt ihop pa hemmaplan och det héar ar en
sorts teambuilding for oss. Vi delar upp oss sa att vi
tacker alla parallellseminarier och nar vi kommer
hem till Island kommer vi att géra sammanfattningar
for vara egna arbetsplatser.

— Vi har en bra borjan pa att arbeta med CP i Island
och konferenserna hjalper mig att se hur vi kan ut-
veckla vart arbete har.

Text och foto: Anna-Mi Wendel



Deltagare i CPUP

Totalt 6300 personer féljdes i CPUP Sverige un-
der ar 2019, varav 2/3 var barn och 1/3 vuxna;
En stdrre andel &n tidigare var dldre vuxna; 11%
av alla i CPUP var mellan 30 och 79 ar gamla.
Andelen flickor/kvinnor var 42% bland barnen
och 45% bland de vuxna. Under ar 2019 6kade
antalet personer registrerade i CPUP med 480
varav 101 &r 18 ar eller yngre och 379 ar 19 ar
eller aldre.

Av 38 personer som avslutade CPUP-
uppfoljningen under ar 2019 hade 21 personer
avlidit (11 barn, 10 vuxna). Ett barn och en vux-
en hade utvandrat. Dessa personer som bott delar
av ar 2019 i Sverige ar inkluderade i underlaget
till arsrapporten. Fore 2019 avlidna eller utvand-
rade, och de som foljts i CPUP men som fatt CP-
diagnosen avskriven (fem barn och en vuxen un-
der 2019) ingar inte.

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 anslot sig fler och fler
till CPUP och 2007 deltog samtliga lan i landet.
Alla barn med CP fodda fran och med 2002 ska
da vara inkluderade, och de aldsta ungdomarna i

Prevalensen barn i aldern 5-16 ar i CPUP Sveri-
ge var under ar 2019 2,17 barn/1000; 95% kon
fidensintervall var 2,10 - 2,25/1000. | Figuren
nedan anar man att antalet barn 0-4 ar som foljts
i CPUP har minskat sedan 2007, detta trots en
okande befolkning. Prevalensen barn 0-4 ar i
CPUP sjonk mellan 2012 och 2017, men har
darefter legat runt 1/1000 barn 0-4 ar.

Under ar 2019 var det ovanligt fa barn, endast
101 nya barn, som inkluderades i CPUP. Detta
kan bero pa farre inflyttade, men ocksa pa sjun-
kande CP-prevalens bland inrikes fédda. En an-
nan, mer oroande forklaring, skulle kunna vara
att tecken pa CP inte identifierats hos smabarn
pa barnavardscentraler eller inom Gvrig barn-
sjukvard.

Spada barn med férsenad eller avvikande moto-
rik ska inkluderas i CPUP langt innan CP- och
orsaksdiagnos faststalls. Hoftluxation kan intraf-
fa redan vid 1-2 ars alder. Sarskilt viktigt ar det
att inkludera dem med svarast motorisk funk-
tionsnedséattning (GMFCS 1V-V). De behdver
vanligen téta kontakter med barnklinikerna p.g.a.
svarbehandlad epilepsi, luftvagsinfektioner, upp-
fodningsproblem med nedsatt andningsfunktion
och dalig viktuppgang. Remiss till habilitering-

denna landstackande kohort & nu 17 ar. en, som vanligen ansvarar fér CPUP, skjuts upp,
och uppféljning enligt CPUP, bl.a. av hofterna
missas.

Antal deltagare i CPUP 2007-2019
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Antal deltagare i CPUP per aldersgrupp och verksamhetsar.
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Deltagare i CPUP Sverige 2019

Alder 40-78 ar 25-39ar 19-24ar 13-18ar 9-12ar 4-8 ar 0-3 ar Totalt Totalt
Fédelsedr 1941-79 1980-94 1995-00 2001-06 2007-10  2011-15 2016-19 2019 2018
Region

Blekinge 29 32 30 31 23 11 159 146
Dalarna 6 43 14 29 28 29 8 157 154
Gotland 11 15 7 7 7 2 50 49
Gavleborg 6 5 61 41 29 6 148 140
Halland 34 49 41 34 11 171 165
Jamtland 22 9 19 15 15 2 89 80
Jonkoping 2 11 20 61 32 45 24 195 185
Kalmar 46 45 22 38 23 38 13 225 200
Kronoberg 8 32 33 30 17 22 11 153 135
Norrbotten 11 35 13 28 21 17 4 129 119
Skane 34 246 229 237 158 170 41 1115 1043
Stockholm 30 28 80 295 244 238 62 977 905
Sormland 1 0 24 49 35 41 16 166 153
Uppsala 15 48 43 64 43 45 15 273 256
Varmland 1 2 37 27 35 12 114 101
Viasterbotten 1 19 50 29 43 17 159 146
Vasternorrland 14 25 32 38 29 25 5 168 141
Vastmanland 1 4 16 44 33 29 12 139 132
Vastra Gotaland 43 116 172 256 187 216 61 1051 956
Orebro 73 81 39 45 40 36 7 321 297
Ostergotland 26 57 40 82 44 66 26 341 314
SVERIGE 331 847 885 1549 1125 1198 365 6300 5820

Lena Westbom
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Mal 1. Prevalens barn i CPUP

Prevalens per 1000 barn 5-16 ar

Blekinge (68)
Dalarna (67)
Gotland (14)
Gévleborg (99)
Halland (96)
Jamtland (38)
Jonkoping (105)
Kalmar (86)
Kronoberg (53)
Norrbotten (57)
Skane (455)
Stockholm (653)
Sérmland (100)
Uppsala (125
Varmland (81)
Vasterbotten (100
Vasternorrland (79)
Vastmanland (91)
Vastra Gotaland (556)
Orebro (99)
Ostergétland (160)
Sverige (3182)

)
)

o

0,5 1

1,5

2 2,5 3 3,5

Andel barn 5-16 ar som foljdes enligt i CPUP i respektive region ar 2019. Prevalens per 1000, antal barn
inom parentes.

Hog prevalens av deltagare i CPUP &r ett tecken
pa att CPUP har hdg tackningsgrad. Malet &r att
alla barn med CP inkluderas i CPUP. Prevalen-
sen (forekomsten) barn med CP f6ljda av CPUP
i aldern 5-16 ar ska ligga 6ver 2,0/1000 barn.
Bakgrunden ar att CP-forekomsten i 5-arsaldern
har brukat ligga 6ver 2/1000. Aven om en sjun-
kande CP-prevalens nu rapporteras fran olika
hall, inklusive i Sverige, sa finns det ingen an-
ledning att sanka malgransen i CPUP, da storre
delen av barnen i kohorten 5-16 ar ar fodda fore
det att CP-prevalensen rapporterats sjunka.
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Malet betraffande andelen barn som foljdes en-
ligt CPUP under ar 2019 uppnaddes av Sverige
som helhet, liksom 14 av de 21 regionerna. Pre-
valensen deltagare 5-16 ar i CPUP var
2,17/1000, d.v.s. samma som under senaste aren.
Sex av regionerna som lag under malnivan 2019
gjorde det aven under 2018, men viss forbattring
sags i Norrbotten, Stockholm, och Gotland. Re-
gionerna Jonkodping, Halland och Dalarna, som
Iag under malnivan hade lagre prevalens i CPUP
2019 an under ar 2018.

Lena Westbom



Mal 2. Andelen barn i CPUP med faststalld CP-diagnos

Andelen barn med faststélld CP-diagnos (%)

Blekinge (68)
Dalarna (67)
Gotland (14)
Gévleborg (99)
Halland (96)
Jamtland (38)
Jonkoping (105)
Kalmar (86)
Kronoberg (53)
Norrbotten (57)
Skane (455)
Stockholm (653)
Sérmland (100)
Uppsala (125)
Varmland (81)
Vasterbotten (100)
Vasternorrland (79)
Vastmanland (91)
Vastra Gotaland (556)
Orebro (99)
Ostergétland (160)
Sverige (3182)
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Andel (procent) av samtliga barn 5-16 ar (fédda 2003-2014) i respektive region dar
neuropediatriker faststallt att kriterierna for CP ar uppfyllda. Antal barn i denna alder i respektive region
inom parentes.

Fem av de atta regioner som 2018 uppnadde ma-
let 90% gjorde det aven under ar 2019 (Gavle-
borg, Véstmanland, Vésterbotten, Halland och
Jonkdping).

Barn med CP ska ha faststalld diagnos vid 5 ars
alder. Fran och med fem ars alder ska barn i
CPUP ha en dokumenterad lakarbedémning av
om kriterierna for CP-diagnos ar uppfyllda eller
inte. Endast 66% av alla barn i CPUP 5-16 ar
hade faststalld CP-diagnos ar 2019, dvs. vi ser en
fortsatt successiv forsémring jamfort tidigare
(80% 2015 via 73% 2018).

Insatser for att ge stod fran CPUP for att under-
latta diagnostiken har hittills inte kunnat genom-
foras som ténkt under 2020.

Den laga andelen rapporterade barn med fast-
stalld diagnos beror antingen pa att faststalld el-
ler avskriven CP-diagnos inte dokumenterats i
CPUP eller pa att en betydande del av barnen
och deras familjer inte fatt klart besked om att
barnet har CP. Det ar ett prioriterat projekt att
oka andelen barn som far sin diagnos faststalld.
Se dven reflektioner om de barnneurologiska in-
satserna vid CP sidan 4.

Lena Westhom



Mal 3. Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformular

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)

Blekinge (84)
Dalarna (83)
Gotland (16)
Gavleborg (110)
Halland (118)
Jamtland (44)
Jonkoping (140)
Kalmar (103)
Kronoberg (67)
Norrbotten (63)
Skane (526)
Stockholm (747)
Sormland (125)
Uppsala (150)
Varmland (95)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (86)
Vastmanland (108)
Vastra Gotaland (651)
Orebro (113)
Ostergdtland (192)
Sverige (3743)
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Andelen barn fédda 2003-2018 som rapporterats bedomda enligt arbetsterapeutformular 2019.
Antalet barn i respektive region 2019 inom parentes.

Av de 3743 barnen fodda 2003-2018 hade
85,7% bedomts och rapporterats till CPUP med
arbetsterapeutformulér vid minst ett tillfalle un-
der 2019. Andelen ar oférandrad jamfort 2017—
18. (Ett fel i programmet till de dynamiska rap-
porterna medforde att resultatet som presentera-
des i arsrapporten 2018 var felaktigt lagt — det ar
nu korrigerat.). Eftersom barn i GMFCS-niva |
bara behdver rapporteras vart annat ar efter 6 ars
alder har rapporter for dessa fran 2018 medrak-
nats i statistiken.

2019 var det 9 regioner som uppnadde malet
90% (Blekinge, Gotland, Jamtland, JOnkdping,

14

Kronoberg, Varmland, Vasterbotten, Vastman-
land, Ostergdtland). Sju regioner lag nara malet
med &ver 85% rapporteringsfrekvens (Gavle-
borg, Kalmar, Skane, Sormland, Uppsala, Vas-
ternorrland, Véstra Gotaland).

Resultaten kan inte jdmstallas med beddmnings-
listorna i 3C eller "Rapportstatistik” pa hemsidan
som baseras strikt pa fodelsemanad och rappor-
tering tva ganger per ar for barn 0-6 ar i GMFCS
1-V.

Gunnar Hagglund



Mal 4. Rapporteringsfrekvens fysioterapiformular

Andelen barn rapporterade av fysioterapeut (%)

Blekinge (84)
Dalarna (83)
Gotland (16)
Gavleborg (110)
Halland (118)
Jamtland (44)
Jonkoping (140)
Kalmar (103)
Kronoberg (67)
Norrbotten (63)
Skane (526)
Stockholm (747)
Sérmland (125)
Uppsala (150)
Varmland (95)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (86)
Vastmanland (108)
Vastra Gotaland (651)
Orebro (113)
Ostergotland (192)
Sverige (3743)
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Andelen barn fédda 2003-2018 som rapporterats beddémda enligt fysioterapeutformular 2019. Antalet
barn i respektive region 2018 inom parentes.

Av de 3743 barnen fodda 2003-2018 hade
89,4% beddmts och rapporterats enligt fysiotera-
peutformuldret vid minst ett tillfalle under 2019.
Motsvarande siffra 2018 var 89,7%. Eftersom
barn i GMFCS-niva | bara behover rapporteras
vart annat ar efter 6 ars alder har rapporter for
dessa fran 2018 medraknats i statistiken.

Det var 13 regioner som uppnadde malet 90%
(Blekinge, Dalarna, Gotland, Gévleborg, Jonko-
ping, Kalmar, Kronoberg, Uppsala, Véasterbotten,
Vastmanland, Viéstra Goétaland, Orebro, Oster-
gotland), en okning med tre regioner jamfort
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2017. Sex regioner lag nara malet med Over
85% rapporteringsfrekvens (Halland, Jamtland,
Skane, Sérmland, Varmland, Vasternorrland,).

Resultaten kan inte jamstallas med bedémnings-
listorna i 3C eller “Rapportstatistik” pa hemsidan
som baseras strikt pa fodelsemanad och rappor-
tering tva ganger per ar for barn 0-6 ar i GMFCS
1-V.

Gunnar Hagglund



Mal 5. Rapporteringsfrekvens rontgen

Andelen barn rapporterade hoftrontgenundersokta (%)

Blekinge (11)
Dalarna (16)
Géavleborg (21)
Halland (11)
Jamtland (6)
Jénképing (32)
Kalmar (23)
Kronoberg (11)
Norrbotten (9)
Skane (78)
Stockholm (104)
Sérmland (24)
Uppsala (27)
Varmland (19)
Visterbotten (22)
Vésternorrland (12)
Viastmanland (18)
Viastra Gétaland (102)
Orebro (21)
Ostergdtland (38)
Sverige (605)
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Andelen barn med GMFCS IlI-V fédda 2011 och senare som rapporterats undersokta med hoftrontgen
under 2019. Antalet barn i motsvarande dlder och GMFCS-niva i respektive region inom parentes.
(Gotland 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 2011 och
senare i GMFCS Il1-V som rapporterats ha un-
dersokts med hoftrontgen under 2019. Barn rap-
porterade till CPUP via patientformuléret efter
2019-07-01 &r inte med i statistiken. Inte heller
barn som star pa vantelista for operation eller har
luxerad hoft &r medréknade.
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Resultatet for Sverige 2019 var 87% jamfort
86% 2018.

Det var 11 regioner som uppnadde malet 90%
2019 jamfort med 8 regioner 2018. Ytterligare 5
regioner hade mellan 85-90% rapporterade ront-
genformuldr jamfort med 2 regioner 2018. | re-
gioner med fa barn i CPUP kan enstaka barn som
uteblivit frdn undersokning visa sig som en pro-
centuellt stor minskning.

Gunnar Hagglund och Per Astrand



Mal 6. Deltagande i CPUP vuxen.

Malet for vuxenuppfoljningen ar att vuxna med
CP ska ha mojlighet att undersdkas och foljas
enligt CPUP oavsett var de bor och i dvrigt far
sina insatser. Det ar nu 11 ar sedan uppféljning-
en av vuxna inom CPUP pébdrjades hosten 2009
i sOdra Sverige. Vuxenuppfoljningen har succes-
sivt expanderat och omfattar nu samtliga regio-
ner i Sverige.

Kartan nedan visar i hur stor utstrackning malet
att erbjuda uppfoljning till vuxna med CP upp-
fylls i varje region. Region Halland har fattat be-
slut om att inte langre erbjuda fortsatt uppfolj-

O s

(55 R —

17

ning till vuxna som nu ingdr i CPUP och har in-
sats fran ndgon annan instans an vuxenhabilite-
ringen. Ovriga regioner 6kar mojligheterna for
allt fler vuxna att delta. Region Vésterbotten er-
bjuder nu uppfdljning till samtliga barn och ung-
domar som ld&mnar barn- och ungdomshabilite-
ringen. Det ar tio regioner som remitterat minst
80% av alla som lamnat barn- och ungdomshabi-
literingen till fortsatt uppfoljning inom vuxenha-
biliteringen.

-”Om jag som vuxen med CP vill bli
foljd i CPUP, gar deti denna region?”

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

2 = Erbjuder uppfoljning till personer enligt
ett av féljande alternativ:
A) inom 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 dvrigt
ar knutna till vuxenhabiliteringen eller e;j.

Elisabet Rodby Bousquet



Mal 7. Hofter - hoftluxation.

Andelen barn utan héftluxation (%)

Blekinge (84)
Dalarna (83)
Gotland (16)
Gavleborg (110)
Halland (118)
Jamtland (44)
Jénképing (140)
Kalmar (103)
Kronoberg (67)
Norrbotten (63)
Skane (526)
Stockholm (747)
Sérmland (125)
Uppsala (150)
Varmland (95)
Visterbotten (122)
Viasternorrland (86)
Vastmanland (108)
Viéstra Gétaland (651)
Brebro (113)
Ostergstland (192)
Sverige (3743)
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Andelen barn fédda 2003-2018 som rapporterats ej ha hoftluxation 2019. 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%. 10 regioner uppnar
det malet och 8 regioner ligger mellan 98,5 -
99,5%. For landet ar resultatet 99,2%, jamfort
99,3% 2018 och 99,4% 2017.

2019 fanns totalt 29 barn i landet fodda 2003-
2018, som foljts i CPUP med rapporterad hoft-
luxation, jamfort med 25 barn 2018 och 23 barn
2017. Barn som flyttat in i landet med redan lux-
erad hoftled &r inte inkluderade i statistiken.

Av de 29 barnen med luxerad hoft ar 2 rapporte-
rade sent till CPUP med luxation vid forsta ront-
genkontrollen, 4 barn har luxerat under véntetid
till skoliosoperation, 5 barn star pa vantelista for
operation av hoftluxationen - ett par av dessa har
vantat sedan 2018. 5 barn har bedémts vara i for
svagt allmantillstand for att genomféra hoftope-
ration - 2 av dessa ar dock i ett senare skede sko-
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liosopererade. | nagra fall &r orsaken till att hof-
ten luxerat okand.

Vi ser saledes en tendens till 6kad andel barn
som utvecklar hoftluxation. | nagra fall ar det
inte medicinskt mojligt/lampligt att operera hof-
terna men vi ser att en stor andel av de luxerade
hofterna &r orsakade av organisatoriska brister
som sen anmalan av barnet till CPUP och langa
vantetider. Detta ska analyseras och diskuteras
vidare sa att trenden kan brytas.

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 cirka
380 barn med luxerad hoft i Sverige. Mot bak-
grund av de ofta svara konsekvenserna av hoft-
luxation vid CP ar det trots dkningstendensen
mycket gladjande att vi fortsétter att forhindra
hoftluxation i sa stor utstrackning.

Gunnar Hagglund och Per Astrand



Mal 8. Ryggar — skolios.

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

Blekinge (84)
Dalarna (83)
Gotland (16)
Gavleborg (110)
Halland (118)
Jamtland (44)
Jénkoping (140)
Kalmar (103)
Kronoberg (67)
Norrbotten (63)
Skane (526)
Stockholm (747)
Sérmland (125)
Uppsala (150)
Varmland (95)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (86)
Vastmanland (108)
Vastra Gotaland (651)
Orebro (113)
Ostergotland (192)
Sverige (3743)
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Andelen barn fodda 2003—-2018 utan mattlig eller uttalad skolios. Antalet barn i respektive region 2019
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 2003
och senare. | analysen réknas ryggar som dr sko-
liosopererade inte som skolios.

For Sverige totalt sett ar resultatet for 2019 91%,
oforéndrat jamfort 2018.

Det var 14 regioner som uppnadde malet 90%
jamfort 13 regioner 2018 Ytterligare 5 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 knaextension (%)

Blekinge (84)
Dalarna (83)
Gotland (16)
Gavleborg (110)
Halland (118)
Jamtland (44)
Jonkoping (140)
Kalmar (103)
Kronoberg (67)
Norrbotten (63)
Skane (526)
Stockholm (747)
Sérmland (125)
Uppsala (150)
Varmland (95)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (86)
Vastmanland (108)
Vdstra Gotaland (651)
Orebro (113)
Ostergodtland (192)
Sverige (3743)
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Andelen barn fédda 2003 — 2018 med grona eller gula varden fér kndextension. Antalet barn i respektive
region 2019 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 85,6%. Motsvarande
siffra 2018 var 87,6%, 2017 88,2% och 2016
88,3%. Den hogre andelen barn i GMFCS IV
och V hos barn som flyttat till Sverige ar sanno-
likt en forklaring till de nagot lagre siffrorna.
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Malet uppnas i 7 regioner (jamfort med 7 regio-
ner 2018). Ytterligare 8 regioner ligger mellan
85 och 90%.

Det &r viktigt att behalla god knaextension for
personer i alla GMFCS-nivaer; for att undvika
crouch vid gang (knaande gang) for personer i
GMEFCS I-11l 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 (84)
Dalarna (83)
Gotland (16)
Gavleborg (110)
Halland (118)
Jamtland (44)
Jonkoping (140)
Kalmar (103)
Kronoberg (67)
Norrbotten (63)
Skane (526)
Stockholm (747)
Sérmland (125)
Uppsala (150)
Varmland (95)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (86)
Vastmanland (108)
Vastra Gotaland (651)
Orebro (113)
Ostergotland (192)
Sverige (3743)
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Andelen barn fédda 2003 — 2018 med grona eller gula varden fér dorsalflexion i fotleden
med rakt kna. Antalet barn i respektive region 2019 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 91,0%. Motsvarande
siffra 2018 var 89,8%, 2017 90,1% och 2016
91.1%. Den hogre andelen barn i GMFCS IV
och V hos barn som flyttat till Sverige &r sanno-
likt en forklaring till de nagot lagre siffrorna.
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Malet uppnas av 13 regioner (12 regioner 2018
och 2017). Ytterligare 4 regoner ligger mellan 85
och 90%.

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 viarden for 6vre extremiteterna (%)

Blekinge (84)
Dalarna (83)
Gotland (16)
Géavleborg (110)
Halland (118)
Jamtland (44)
Jonkoping (140)
Kalmar (103)
Kronoberg (67)
Norrbotten (63)
Skane (526)
Stockholm (747)
Sormland (125)
Uppsala (150)
Varmland (95)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (86)
Vastmanland (108)
Vastra Gotaland (651)
Orebro (113)
Ostergdtland (192)
Sverige (3743)
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Andelen barn fédda 2003 — 2018 med grona eller gula varden fér samtliga
fyra rorelsematt i 6vre extremiteten. Antalet barn i respektive region 2019 inom parentes.

Mal 11 &r att >90% av alla barn 0-16 ar skall ha
grona eller gula méatvarden for samtliga av fyra
rorelsematt i Ovre extremiteten (axelflexion,
armbagsextension, supination, handledsexten-
sion).

For Sverige totalt &r resultatet 85,5%. Motsva-
rande siffra 2018 var 85,9% och 2017 86,4%.

Malet uppnas av 9 regioner (jamfort 7 regioner
2018). Ytterligare 4 regioner ligger mellan 85
och 90% (jamfort 3 regioner 2018).
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Att bibehalla god rorlighet ar viktigt for att inte
ytterligare forsvara funktionell anvandning av
handen och armen. En narmare analys behdver
goras for att identifiera vilka rorelser som é&r
mest kontrakturbendgna och for att identifiera ti-
diga tecken pa rorelseinskrankning.

Gunnar Hagglund



Sammanfattning av maluppfyllelse

MAL 1|23 |4 |5 |6 |7|38 9 (10| 11
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 =
Néara uppnatt mal. Observera att vissa mal ar osakra i landsting med fa deltagare. X = inga barn i denna

grupp.

Malen ar beskrivna pa sidan 3.
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Behandling med korsett, stahjalpmedel och ankel-fot ortos

De vanligast anvanda ortostyperna ar ankel-fot-
ortos (AFO) och spinal ortos (korsett). Sta-
hjalpmedel &r hér beskrivet som summan av rap-
porterat stdende med staskal, tipp och starullstol.

AFO anvéndes 2018 av 55% av alla barn fodda
2003-2018 ofdrandrat jamfort foregaende ar.
Bland regioner med mer an 100 barn rapportera-
de varierar AFO-anvindning mellan 43% i Os-
tergotland och 59% i Véstra Goétaland.

Spinal ortos anvands av 21% av barnen i
GMFCS 1l1-V, jamfort 22% 2018. Bland de tre
regioner med mer &n 100 barn inrapporterade va-
rierar korsettanvandning fran 11% i Skane, 23%
i Stockholm och 29% i Véstra Goétaland.

Stahjalpmedel anvands av 72% av alla i GMFCS
-V (jamfort 69% foregdende &r). Andelen ar
relativt lika i olika regioner.

Gunnar Hagglund

Andelen barn fodda 2003-2018 | GMFCS I-V som rapporterats anvinda

Blekinge (72)
Dalarna (66)
Gotland (8)
Gavleborg (84)
Halland (80)
Jamtland (29)
Jonkoping (107)
Kalmar (74)
Kronoberg (46)
Norrbotten (33)
Skane (405)
Stockholm (468)
Sormland (82)
Uppsala (85)
Varmland (61)
Vasterbotten (86)
Vasternorrland (57)
Vastmanland (81)
Vastra Gotaland (443)
Orebro (73)
Ostergotland (146)
Sverige (2586)
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Andelen barn fodda 2003-2018 i GMFCS I-V som 2019 rapporterats anvanda ankel-fot-ortos (AFO) i re-
spektive region. Totala antalet barn rapporterade 2019 i respektive region inom parentes.



Andelen barn fodda 2003-2018 i GMFCS 11I-V som har spinal ortos (%)

Blekinge (26)
Dalarna (35)
Gavleborg (34)
Halland (28)
Jamtland (14)
Jonkoping (51)
Kalmar (41)
Kronoberg (17)
Norrbotten (13)
Skane (174)
Stockholm (210)
Sormland (36)
Uppsala (48)
Varmland (27)
Visterbotten (35)
Vasternorrland (27)
Vastmanland (38)
Vistra Gotaland (203)
Orebro (39)
Ostergotland (69)
Sverige (1165)
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Andelen barn fodda 2003-2018 i GMFCS 1lI-V som 2019 rapporterats anvanda spinal ortos i respektive
region. Totala antalet barn i GMFCS Ill-V rapporterade 2019 i respektive region inom parentes. (Gotland
har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

Andelen barn fédda 2003-2018 | GMFCS 111-V som har stahjdlpmedel (%)

Blekinge (26)
Dalarna (35)
Gavleborg (34)
Halland (28)
Jamtland (14)
Jonkaping (51)
Kalmar (41)
Kronoberg (17)
Norrbotten (13)
Skane (174)
Stockholm (210)
Sormland (36)
Uppsala (48)
Varmland (27)
Visterbotten (35)
Vasternorrland (27)
Vastmanland (38)
Vastra Gotaland (203)
Orebro (39)
Ostergotland (69)
Sverige (1165)
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Andelen barn fodda 2003—-2018 i GMFCS IlI-V som 2019 rapporterats anvanda stahjalpmedel i respektive
region. Totala antalet barn rapporterade i GMFCS llI-V under 2019 i respektive region inom parentes.
(Gotland har inga rapporterade barn i aktuell grupp).
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Ortoser for hand-arm

Antalet barn/ungdomar fédda 2003-2018 som
rapporterats i arbetsterapeut-formuléret om arm-
handfunktion var 2661 stycken. Noteras bor att
ca 400 barn/ungdomar inte finns med i arets
sammanstéllining eftersom de &r klassificerade i
GMFCS | och da foljs upp vartannat ar, saledes
inte 2019. Av de 2661 barnen/ungdomarna hade
743 (28%) rapporterats ha en eller fler ortoser
for arm eller hand, for en eller bada handerna.
Frekvensen av ortosanvandning ar mycket varie-
rande mellan olika regioner. Den region med
storst andel handortosanvandare &r Uppsala med
47% och den l4gsta andelen har Halland, Ble-
kinge och Varmland med 19% (Gotland har for
fa patienter for att rapporteras i procent). Riks-
genomsnittet ar 28%. Sammanlagt 1190 ortoser
har rapporterats anvanda 2019. Dessa siffror
verkar stabila med de som rapporterades 2018.

Evidens for handortosanvandning &r sparsam
och mer forskning behovs for att utvardera effek-
terna. | Sverige anvander vi i huvudsak tva typer
av ortoser;

e ortoser med syfte att underlatta och stodja
aktiv anvandning av handen i aktivitet, dessa
ortoser anvéands dagtid

e ortoser med syfte att ge en latt langvarig toj-
ning av muskler och andra ledstrukturer som
har en tendens att forkortas ¢ver tid och or-
saka ledstelhet. Denna typ anvands oftast
under natten.

Nattortoserna ar vanligen helhandsortoser som

syftar till att t6ja pa handled, tumme och fingrar,

men kan ocksa anvéandas specifikt for handled
och tumme, eller fér tumme eller handled sepa-
rat.

Andelen barn och ungdomar som har hand/arm ortos i % av antalet i regionerna
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Antal hand-arm ortoser rapporterade 2015. Ortoser for att forbattra eller understddja funk-
Ortoser fér téjning (bl&) och fér att underlatta aktiv funktion tion ar vanllgen handledsortoser med tumstod
(gula) som hjalper till att positionera handen i ett
funktionellt lage, oftast genom att halla upp
handleden och att féra ut tummen for att un-
tumortos stabiliserar och haller ut tummen derlétta a.tt gl’ipa OCh Slappa
handleds- och tumortos .
- For 214 ortoser har det rapporterats att bar-
hendledsortos sibiliserar hendeden net/ungdomen har ortos men inte anvander
den. Orsaker till det kan man bara spekulera
tumortos [ om, men &r viktig att diskutera med den indi-
handledsortos [N viduella familjen.
handledsortos med tumme [N Lel’la Kl"um“nde Sundh0|m
helhandsortos handled, tumme och fingrar T
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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 i operations-, fysiote-
rapeut-, arbetsterapeut- och vuxenformuldren. Vi
har dock en ofullstdndig rapportering till opera-
tionsformularet. Ett projekt har paborjats for att
utreda om vi kan fa genererat operationsuppgif-
ter fran SPOR (Svenskt Perioperatvit register)
vilket skulle innebdra mindre dubbelarbete och
en bra valisering av inrapportering fran évriga
formular.

Under 2019 har 286 av 4409 personer fodda
2000-2017 rapporterats opererade i rygg eller
ben. Antalet & hogre an de 232/4080 som rap-
porterades 2018 och de 200/3730 som rapporte-
rades 2017. Personer behandlade med botuli-
numtoxin i narkos och operationer med extrak-
tion av osteosyntesmaterial &r inte medraknat.

Den vanligaste isolerade operationen &r gastrok-
nemius-achillesforlangning (halseneférlangning)
som gjorts pa 87 personer 2019 jamfort med 68
personer 2018 och 51 personer 2017. Fordel-
ningen av operationer varierar som tidigare mel-
lan olika regioner, se figur nasta sida. Bland re-
gioner med mer &n 100 barn rapporterade varie-
rar andelen barn som nagon gang opererats fran
4% i Halland till 33% i Orebro.

Operation for att forhindra hoftluxation har rap-

porterats for 63 personer 2019 jamfort med 76
personer 2018 och 63 personer 2017. Vi ser en
utveckling under senare ar dar andelen barn som
opereras med isolerad adduktor-psoastenotomi
minskat och andelen som opererats med femu-
rosteotomi Okat (se figur). Detta kan vara en
konsekvens av Okade véntetider eller &ndrade in-
dikationer och ska utredas ndrmare. Bland regi-
oner med mer &n 100 barn inrapporterade varie-
rar andelen barn som rapporterats hoftopererade
nagon gang fran cirka 8% i Blekinge till 24% i
Ostergotland. Siffrorna kan innehalla operationer
i hoften pa andra indikationer an luxationspre-
vention. Vi vet att andelen barn som riskerar
hoftluxation i en totalpopulation ar cirka 15%,
vilket stammer val med andelen opererade i hela
Sverige.

Skoliosoperation &r 2019 rapporterats gjort pa 40
personer, en klar 6kning jamfort 22 personer
2018 och 25 under 2017. Justering av tidigare
inopererade instrument ar ej medraknade.

Fordelning av andelen opererade barn i olika re-
gioner ses pa nasta sida. Inom parentes anges an-
talet barn i respektive region fodda 2000-2017.

Gunnar Hagglund och Per Astrand
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Andelen barn fodda 2000-2017 opererade med gastro-achillesforlangning i

Blekinge (103)
Dalarna (96)
Gotland (17)

Gévleborg (139)
Halland (143)
Jamtland (54)

Jonkoping (166)

Kalmar (113)

Kronoberg (85)

Norrbotten (75)

Skane (647)

Stockholm (873)

Sormland (149)
Uppsala (170)

Varmland (108)

Vasterbotten (144)
Vasternorrland (103)
Vastmanland (127)
Vastra Gotaland (749)
Orebro (133)
Ostergdtland (215)
Sverige (4409)

o
w

Andelen barn fédda 2000-2017 hoftopererade i olika regioner (%)
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Information kring fysioterapiuppfoljningen

GMFM-bedémning o6nskvard vartannat
ar fran 2019.

GMFM é&r en noggrann motorisk bedémning
av vad barn gor i vardagen, uppdelat pa 66
uppgifter. De ar grupperade i fem delar: A)
ligga och rulla, B) sittande, C) krypa och
knastdende, D) stdende och E) ga, springa
och hoppa. Man ser vad barnet klarar - vilket
ger 3 poang - men ocksa vilka fardigheter
som ar pa gang att utvecklas, vilket ger 1 el-
ler 2 poédng. Det finns ett antal kortare ver-
sioner av testet som ska ge samma goda bild
av barnets formagor. Svarighetsgraden ar
sadan att en normalutvecklad femaring kla-
rar alla uppgifter med full poang. Utifran en
GMFM-bedomning far man direkt utslag pa
vad som forandrats men ocksa forslag pa
uppgifter som man kan lagga extra fokus pa
under den narmaste tiden. Den ger alltsa di-
rekt hjélp i habiliteringsarbetet.

Detta ar forsta aret vi Onskar GMFM-
bedémningar arligen (de yngsta) eller vart-

annat ar pa barnen i CPUP, dvs. pa halva
barnaskaran. De allra flesta regioner har
kommit i gang bra, dvriga regioner vet vi ar
i startgroparna under 2020. Fortfarande mas-
te vi uppmarksamma Uppsala - 6ver 70 %
av barnen dar har en farsk GMFM-
bedémning rapporterad. Vi ser ocksa att
bade Kalmar och Gavleborg beddomt halva
skaran barn med GMFM, som var vart mal.
Vad fint Ni jobbat pa - Stort tack for det.

Vi testade och sag hur det sag ut om 2019
ars bedomningar lades in som utvecklings-
kurvor - Motor Growth Curves - sa som Ca-
nada gjorde vid tillskapandet av GMFM och
GMFCS. Det ser sa lovande ut att vi plane-
rar en stérre sammanstallning och analys av
alla GMFM-bedomningar gjorda i Sverige,
Norge och Danmark under det kommande
aret. Rapport om detta kommer vad det lider.

GMFM-beddmningar 2019

m % GMFM 2015
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Tider i olika positioner, PPAS, Vad ar vi
ute efter?

| en CPUP-beddémning ingar ett antal fragor
som forsoker spegla vanor i personernas
vardag. Vi vet ju hur vanor kan vara av godo
eller av ondo. Rakar man alltid sitta snett &r
risken stor att utveckla snedhet som sedan
inte gar att bli av med. PPAS-beddmning ar
ett satt att redovisa nér en liten snedhet bor-
jar bli en vana. Av samma skal fragar vi ef-
ter tider i olika positioner som ett sétt att
uppmarksamma att byte av sitt- eller ligg-
stallning &r viktig. Kan man dessutom inte
stélla sig upp nar man vill utan ar beroende
av andra for byte av stallning, sa kanske fle-
ra kortare stunder for statraning blir val sa
viktiga, inte bara for belastning utan ocksa
som ett satt att fa variation i vardagen. Hur
manga positionsandringar en person gor var-
je dag far vi dock inte fram, men vi hoppas
att fragorna gor att man tanker till.

Vi vill rikta uppmarksamhet pa att alla ska
fa mojlighet att byta position ofta for att
kroppen ska fa variation och for att byte av
position ocksa kan vara fysisk aktivitet.

Nytt GMFCS-dokument — GMFCS Sjalv-
skattningsinstrument

En genomgaende trend i dagens sjukvard ar
att komplettera journalen med att s6ka pati-
ent-rapporterade matt, PROM. (patient re-
ported outcome measures).

Det kanadensiska arbetslaget vid McMaster
University i Hamilton, Kanada som utveck-
lat GMFCS-klassifikationen for att beskriva
funktionsnivan for en person med cerebral
pares, har nu ocksa gjort en version dar per-
sonen sjélv alternativt deras familj & med
och gor klassifikationen. Fran Norge ar erfa-
renheten en tydligt 6kad delaktighet nér per-
sonerna sjalva eller deras familjer kunde
vara med och bestamma klassifikationsniva.
Dokumentet har nu oversatts till svenska.
Det finns for narvarande i Kanada for att fa
deras godkannande. Nar det ar klart kommer
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vi att lagga det pa var hemsida. Dokumentet
har fem sidor:

e for foraldrar till barn 2—4 ar gamla,
o for foraldrar till barn 4—6 ar gamla,
for foraldrar till barn 6—12 ar gamla,
foraldrar till tonaringar respektive
for tondringar att bedéma sig sjalva

For varje person véljer man det alternativ
som bast beskriver funktionsnivan vilket
motsvarar GMFCS-nivan.

Vart forslag ar att ihop med forberedelsefra-
gorna i FT- formuléret skickar ni med den
sida som stammer i alder for det barn som
ska komma till beddmning. D& har ni under-
lag for sambeddmning nér barnet kommer
till er.

kiMFCS Frageformulér for familjen:
Barn fran 2 upp till under 4 ar

Las igenom faljande och markera endast en ruta for den beskrivning som bast beskriver ert
barns rérelsefardigheter.

Mitt barn....

m} Har svart att balansera huvud och balhdlining i de flesta positioner

och anvander specialanpassad stol for att sitta bekvEmt
och behdver bli lyft av annan person vid farflyttning

] Kan sitta sjdlvstandigt om barnet placeras pa golvet och kan forflytta sig i rummet

och stédjer sig med handerna fér att bibehdlla sittande balans
och anvander vanligtvis hjdlpmedel fiir att sitia och sta
och farflyttar sig genom att rulla, ala eller krypa.

O Kan sitta sjdlvstandigt och g korta strickor med ett stad (som gastal, rollator,
kryckor eller kdppar)

och kan behiiva hjilp av vuxen att styra och vanda vid géng med ett hjslpmedel
och sitter vanligtvis pa golvet | W-sittande och kan behova vuxens hjdlp att sitta sig
och kan kanske dra sig till stéende och g& utmed en kortare stricka

och foredrar att forflytta sig genom att ala eller krypa

m} Kan sitta fritt och forflyttar sig vanligtvis gaende med gastod

och kan ha svarigheter att behalla balansen nar bada hdnder &r upptagna av att
handskas med foremal

och tar sig sjélvstandigt till och frén sittande

och drar sig sjdlv upp till stende och gar utmed mibler

och kan krypa men foredrar att forflytta sig genom att gé

] Kan sitta sjdlvstandigt och forflyttar sig genom att ga utan ett ganghjalpmedel

och klarar att balansera fritt i sittande nér bdda hindema anvands i lek
och tar sig till och fran sittande och stdende utan vuxens hjilp
och foredrar att forflytta sig genom att ga

Caroline Martinsson



Spasticitetsreducerande behandlingar

Av personerna fodda 2000-2017 har 125 be-
handlats med baklofenpump och 54 &r rhizoto-
miopererade. Under 2019 har 9 personer opere-
rats med baklofenpump jamfoért 7 under 2018.
Fem personer &r rhizotomiopererade jamfort en
under 2018. Antalet rhizotomioperationer har
minskat sedan 2015 da 15 operationer gjordes.
Antalet baklofenpumpsoperationer per ar har le-
gat relativt konstant sedan 2010.

Under 2019 har 21% av barnen fodda 2003—
2017 rapporterats behandlade med botulinum-
toxin i benen (jamfort 20% 2018) och 8% (jam-
fort 9% 2018) har behandlats i armarna. Sprid-
ningen mellan olika regioner ar ofgrandrat stor -
se figurer nasta sida. | figurerna anges totala an-
talet barn i respektive region fédda 2003-2017
som rapporterats 2019 inom parentes.

Gunnar Hagglund

Antalet barn opererade med baklofenpump relaterat fédelsear
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Andelen barn fodda 2003-2017 som raporterats behandlade med
botulinumtoxin i armar och hidnder 2019 {%)

Blekinge (67)
Dalarna (57)
Gotland (9)
Gavleborg (75)
Halland (77)
Jamtland (37)
Jonkdping (101)
Kalmar (74)
Kronoberg (44)
Norrbotten (31)
Skane (395)
Stockholm (456)
Sérmland (84)
Uppsala (96)
Varmland (66)
Vasterbotten (87)
Vasternorrland (53)
Vastmanland (84)
Vastra Gotaland (470)
Orebro (64)
Ostergdtland (134)
Sverige (2561)
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Andelen barn fédda 2003-2017 som raporterats behandlade med
botulinumtoxin i benen 2019 (%)

Blekinge (70)
Dalarna (64)
Gotland (8)
Gavleborg (80)
Halland (81)
Jamtland (31)
Jonképing (103)
Kalmar (77)
Kronoberg (45)
Norrbotten (33)
Skane (395)
Stockholm (478)
Sérmland (84)
Uppsala (96)
Varmland (58)
Vasterbotten (86)
Vasternorrland (54)
Vastmanland (74)
Vastra Gotaland (465)
Orebro (74)
Ostergotland (136)
Sverige (2592)
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CPUP — vuxen i hela landet

Vuxenuppféljning i samtliga 21 regioner

| ar ar det 11 ar sedan uppfoljningsprogrammet
for vuxna startade i Skane och Blekinge. Sedan
dess har CPUP-vuxen utokats och fran och med
2019 erbjuder samtliga 21 regioner i Sverige
uppféljning for vuxna med CP. Det ar helt fan-
tastiskt att allt engagemang och malmedvetna
arbete i vuxenhabiliteringarna runt om i landet
mojliggjort detta trots stora utmaningar. Tyvarr
har Region Halland nyligen fattat beslut om att
inte langre erbjuda vuxenuppfdljning for perso-
ner som har nagon insats fran annan vardgivare
an vuxenhabiliteringen.

[ 207 [ 201 [ 2010
Region och artal fér paboérjad vuxenuppfoljning

Antalet vuxna som féljs i CPUP har 6kat med
273 personer under 2019. Fram till den 31 de-
cember 2019 har totalt 1931 personer upp till 78
ar inkluderats i CPUP, medeléldern &r 28,6 Ar.
Det ar 1058 (55%) man och 873 (45%) kvinnor.
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Aldersfordelning av samtliga vuxna i CPUP

Nérmare en femtedel av deltagarna (412 perso-
ner) foljs av Vuxenhabiliteringen i Region Ska-
ne.

Blekinge
Dalarna
Gotland

Gavlieborg
Halland
Jamtland
Jonkdping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland

Vastra Gotaland

Orebro

Ostergdtland  E—
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Antal personer i varje region som inkluderats i
vuxenuppfoljningen tom 2019
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Transition och fortsatt uppfoljning

De flesta som lamnar barn och ungdomshabilite-
ringen remitteras till vuxenhabiliteringen (75%).
men det ar stora regionala skillnader. | tva av de
stora regionerna Skane, VG och étta av de mind-
re regionerna Gotland, Gavleborg, Jonkoping,
Kronoberg, Sérmland, Varmland, Vasternorrland
och Vastmanland har minst 80% av de som lam-
nat barn och ungdomshabiliteringen remitterats
till vuxenhabiliteringen. All CPUP uppféljning
sker fortsatt inom vuxenhabiliteringen. Det ar
15% av de som lamnat Barnhabiliteringen som
tackat nej till fortsatt CPUP-uppféljning.

Ingenremiss [
Annat |
Kommun |
primarvard [N
R ——
0 200 400 600 800 1000 1200

Remiss till vuxenverksamhet

Boende, sysselsattning och assistans

Det &r 40% som bor i eget boende, 42% hos for-
aldrar och 13% i sérskilt boende. Boendeformer-
na ar jamt fordelade mellan personer i GMFCS |
till V men skiljer kraftigt mellan olika alders-
grupper. Majoriteten (88%) av de som dr under
19 ar bor hos sina foraldrar. Andelen minskar
med stigande alder och det &r 60% av 20-24 ar-
ingar, 27% av 25-29 aringar. Andelen i eget bo-
ende okar med stigande alder till omkring 70%
av 30-49-aringar.
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Eget boende Hos fordldrar Annat boende Sarskilt boende

Boendeform

34

Den storsta andelen (36%) ar pa daglig verk-
samhet, 14% har avlonat arbete och 16% saknar
sysselséttning.

Ingen sysselsittning [N
Daglig verksamhet
Annat arbete
Avldnat arbete

Sarskola

Studier

o
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Huvudsaklig sysselsattning

Det ar en nagot hogre andel som inte har assi-
stans under 2019 (57%) jamfért med 2018
(51%). Andelen som har assistans mer an 160
h/vecka ar dock oforandrad (22%) jamfort med
foregaende ar. Mellan 3-5% har boendestod,
hemtjénst eller ledsagare och 8% har anhérig-
stod.

>160 timmar/vecka
60-160 timmar/vecka

<60 timmar/vecka [l
Nei I
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Assistans
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Hemtjinst [l
Boendestod [N
Anhérigstod [N
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Funktionsniva

Det &r en storre andel vuxna som &r Klassificera-
de i GMFCS niva V (23%) jamfort med barn och
en mindre andel Klassificerade i GMFCS 1. |
dagslaget vet vi inte om denna skillnad beror pa
att vuxna i GMFCS 1 i stOrre utstrackning tackar
nej till att delta i vuxenuppféljningen, om farre
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erbjuds att delta eller om det &r tecken pa for-
samrad grovmotorisk funktion i vuxen alder. Nar
det géller handfunktion (MACS), kommunika-
tion (CFCS) samt &t- och drickforméaga
(EDACS) éar det en hogre andel klassificerade i
funktionsniva I. | flera regioner sker undersok-
ningen med logoped, arbetsterapeut och fysiote-
rapeut.

B GMFCS

m MACS

W CFCS
EDACS

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

Oro, nedstamdhet, halsa

Det dr en hdg andel av de vuxna (60%) som an-
ger att de ar oroliga eller nedstdmda nar de be-
svarar fragan i EQ-5D. Det ar en nagot hogre
andel jamfort med (54%) ndr vi undersokte detta
2017. Dessa uppgifter dr rapporterade tom sista
december 2019 och resultatet kan darfor inte
forklaras av pagaende COVID-19 pandemi.

Sjalvskattat halsotillstand ligger pa ett median-
varde av 70% pa en skala fran 0-100%.

(Referens: Health-related quality of life in adults
with cerebral palsy living in Sweden and relation
to demographic and disability-specific factors.
Jarl J et al. 2019, Disabil Health J.)
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Fatigue, BMI

Trotthet, sa kallad fatigue, undersoks med frage-
formularet Fatigue Sverity Scale. Av alla vuxna
som svarat pa fragorna ar det 46% som har fati-
gue utifran en cut-off pa 4 poang.

Nar det galler BMI beraknad pa vikt och langd
ar den storsta andelen normalviktiga, men 14%
ar underviktiga och 35% har 6vervikt eller fet-
ma.
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Smaérta och kommunikationsformaga

Vi har tittat narmare pa smartforekomst, smartin-
tensitet och smartlokalisation hos vuxna. Smadrta
sjalvrapporteras av 71% och rapporteras av nar-
staende eller assistent hos 29%. Det &r 67% som
anger att de har ont och av dessa &r en nagot
hogre andel kvinnor (74%) an méan (61%). Det ar
ingen signifikant skillnad i smarta i forhallande
till neurologisk subtyp, GMFCS, MACS eller
EDACS-niva.

Det ar signifikant fler vuxna Kklassificerade i
CFCS | (dvs kommunicerar effektivt) som anger
att de har ont (73%) jamfort med personer i
CFCS 11-V (57-65%). Denna skillnad framkom
aven med en hogre andel sjalvrapporterad smarta
(70%) jamfort med ombudsrapporterad smérta
(62%). Det &r 46% av de vuxna som ar klassifi-
cerade i CFCS | och 71% som sjalva uppger om
de har ont.

Det innebér att vi maste vara extra observanta
nar det galler smartférekomst, lokalisation och
intensitet hos de 54% som &r Klassificerade i
CFCS 11-V och de 29% dar nagon i omgivningen
rapporterar smarta. Det &r en stor utmaning att
forsoka bedéma var och hur ont nagon har nar

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

0%

Inte alls Lite

Mattligt

kommunika- tionsformagan &r paverkad. Detta
behover vi utveckla.

Totalt 24% anger att de har haft svar eller myck-
et svar smarta de senaste fyra veckorna. Aven
har framkommer en tydlig skillnad beroende pa
vem som rapporterar smartan med en hdgre an-
del bland de som sjalv svarar pa fragan (28%)
jamfort med nar nagon annan svarar (17%).
Kommunikationsformagan har ett tydligt sam-
band med smartrapportering bade nar det géller
smartforekomst och smértintensitet.

Ryggsmarta ar vanligast och férekommer hos
narmare hélften av dem som rapporterar att de
har ont. Smérta ar vanligare i nedre ex (hofter,
lar, knd, vader och fotter) an i dvre ex (axlar, ar-
mar, armbagar, handleder och hander).

Av de som har ont uppger 60% att smartan pa-
verkar deras arbete och vardagliga aktiviteter.
Smartan paverkar dven somnen hos 47%. Har
finns fortsatt behov av forbattrad smartlindring
och smartutredning.

(Referens: Prevalence of pain and interference
with daily activities and sleep in adults with cer-
ebral palsy. Rodby-Bousquet et al. 2020,
DMCN)

m Aktivitet

Somn

Ganska mycket valdigt mycket

Andel vuxna som anger att smarta paverkar deras arbete och vardagliga aktiviteter eller sémn
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Ledrorlighet 6vre extremitet

Ett av malen med uppféljningprogrammet &r att
minska andelen personer med svara kontrakturer.
Nedan redovisas andelen vuxna i procent per re-
gion som har gréna och gula varden for passiv
ledrorlighet i Gvre extremitet. Observera att anta-
let personer per region varierar (anges inom pa-
rentes) och regionala skillnader far darfor tolkas
med forsiktighet. Flertalet av de vuxna som ingar

Blekinge (50)
Dalarna(66)
Gotland(37)

Gavleborg(9)
Halland(38)

Jamtland(39)

Jonkdping(42)
Kalmar(119)
Kronoberg(69)
MNorrbotten(53)
Skane(406)
Stockholm(91)
sdrmland(34)
Uppsala(105)
Varmland(8)
Vasterbotten(34)
Vasternorrland(73)
Vastmanland(19)
Vastra Gotaland(283)
Orebro(193)
Ostergdtland(138)
Sverige(1906)
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40%

i CPUP har inte tidigare deltagit i uppfoljningen
som barn. Totalt 1573 (83 %) av de 1906 perso-
ner med uppgift om armbagsextension (kunna
rata ut armbagen rak) har grona eller gula varden
rapporterade och det varierar fran 62 till 97 % i
landet. Nedan visas de gréansvarden som anvands
i CPUP for armbagsextension, supination och
handledsextension med raka fingrar.

50% 60% 70% 80% 90%

100%

Andel vuxna med gréna och gula varden fér armbagsrorlighet (armbagsextension)

GMECS I-V

Armbagsextension

Underarmssupination

Handledsextension med raka fingrar

Gult
>-30° <-10°
>45° <80°
>-20° <60°

Larmvarden med granser for roda, gula och grona varden for armbage, underarm och handled.
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Att kunna vrida upp handflatan (supination) kré- varden rapporterade. Motsvarande siffror for
ver rorlighet i bade armbage och handled. Totalt handledsextension med raka fingrar ar 1648 (90
1406 (76 %) av de 1855 personer med uppgift %) av de 1882 vuxna med inrapporterat vérde
om underarmssupination har gréna eller gula for handledsextension.

Blekinge(50)
Dalarna(65)
Gotland(37)
Gavleborg(9)
Halland(38)
Jamtland(39)
Jonkodping(40)
Kalmar(96)
Kronoberg(69)
Norrbotten(52)
skane(398)
Stockholm(89)
Sdrmland(34)
Uppsala(104)
Varmland(8)
Vasterbotten(34)
Vasternorrland(72)
Vastmanland(19)
Vastra Gotaland(280)

Orebro(186)
Ostergdtland(136)
Sverige(1855)

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

Andel vuxna med grona och gula varden for supination
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Gavleborg(9)
Halland(37)
Jamtland(35)
JOonkoping(38)
Kalmar(111)
Kronoberg(67)
Norrbotten(50)
Skane(390)
Stockholm(86)
Sdrmland(33)
Uppsala(96)
Varmland(6)
Vasterbotten(34)
Vasternorrland({69)
Vastmanland(19)
Vastra Gotaland(279)

Orebro(187)
Ostergodtland(131)
Sverige(1828)
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Andel vuxna med gréna 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 gréna och gula varden for passiv
ledrorlighet i nedre extremitet. Antalet personer
per region varierar kraftigt (inom parentes) och
regionala skillnader far darfor tolkas med forsik-
tighet. Totalt 1919 personer har angivna vérden
for kndextension (kunna rédta ut knat rakt). Av
dessa har 1207 (63%) personer gula och gréna
vérden.

Blekinge(50)
Dalarna(66)

Det innebdr att en dryg tredjedel av alla vuxna i
CPUP har roda varden for kndextension dvs. en
knékontraktur som paverkar deras mojlighet att
std och ga men aven att ligga rakt pa rygg eller
mage. Inskréankt kndextension dr en riskfaktor
for skolios och windswept. | CPUP anvands oli-
ka grénsvarden for nedre extremitet for personer
klassificerade i GMFCS |-l jamfort med
GMFCS IV-V. Dessa gransvarden anges nedan.

Gotland(37)
Gavleborg(10)

Halland(37)

Jamtland(39)
lénkdping(42)

Kalmar(119)
Kronoberg(71)
Morrbotten(54)

Skane(409)

Stockholm(92)
Sormland(34)
Uppsala(109)

Varmland(8)

Vasterbotten(33)
Vastemorrland(73)
Vastmanland(20)

Vastra Gotaland(285)
Orebro(194)

Ostergdtland(137)

Sverige(1919)
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Andel vuxna med grona och gula varden for knaledsrorlighet (kndextension)

GMFCS I-111

Knéextension

Dorsalflexion vid extenderat kna

GMFCS IV-V

Knéextension

Dorsalflexion vid extenderat kna
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>(Q°
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Larmvarden med granser for roda, gula och grona varden for kndextension och dorsalflexion



Det ar 1150 (63%) av de 1828 personer med den inrapporterade. Andelen personer med gréna
uppgift om dorsalflexion (kunna vinkla upp fo- och gula varden for dorsalflexion med bojt kna
ten) med rakt kn& som har grona eller gula vér- kan vara nagot hogre.

Blekinge (48)
Dalarma(60)
Gotland(35)
Gavleborg(9)
Halland(31)
Jamtland(34)
lonkodping(37)
Kalmar(115)
Kronoberg(68)
Norrbotten(49)
Skane(402)
Stockholm(83)
Sormland(34)
Uppsala(105)
Varmland(5)
Vasterbotten(33)
Vastermmorrland(72)
Vastmanland(19)
Vastra Gotaland(270)
Orebro(182)
Ostergiitland(137)
Sverige(1828)
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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 ledrérlighet
hoften kombinerat med en 6kad inatrotation och mellan utatrotation, inatrotation och abduktion i
adduktion i motsatt hoft. | CPUP mats inte ad- hdger och vanster hoft.

Blekinge(49)
Dalarma(63)
Gotland(37)
Géavleborg(10)
Halland(36)
Jamtland(35)
16nkoping(42)
Kalmar(117)
Kronoherg(66)
Norrbotten(54)
Skane(400)
Stockholm(91)
Sérmland(33)
Uppsala(107)
Varmland(8)
Vasterbotten(32)
Vasternorrland(72)
Vastmanland(20)
Vastra Gotaland(279)
Orebro(179)
Ostergdtland(131)
Sverige(1861)
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Andel vuxna utan hoéftfelstallning (windswept hips)
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Skolios, ortoser och hjalpmedel

Det ar 1038 personer (56 %) som uppges ha sko-
lios, varav 509 uppges ha latt, 176 mattlig och
133 uttalad skolios. Lé&tt skolios syns endast vid
framatbojning av ryggen. Det &r 187 vuxna som
ar ryggopererade for skolios. Nedan redovisas
andel personer utan skolios (mattlig, uttalad) re-

Blekinge(41)

dovisat per region. Det ar 5% som anvander kor-
sett (spinal ortos) och 50% som anvénder ortoser
for dvre eller nedre extremitet. Det ar stora regi-
onala skillnader och ortosanvandningen varierar
fran 29-82% i landet. Det ar 33% som anvander
stahjalpmedel och 37% som anvéander positione-
ringskuddar eller stallbar séng i liggande.

Dalama(53)
Gotland(32)

Gavleborg(6)

Halland(32)
Jamtland(30)

16nkoping(37)

Kalmar(109)
Kronoberg(56)

Norrbotten(43)
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Stockholm(83)
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Orebro(173)
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Sverige(1635)
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Andel vuxna utan mattlig/uttalad skolios

Behandling, tréning, operation

Det ar 11% som har gastrostomi och 6% som har
baklofenpump. Det &r &ven ett flertal som sedan

Andning
Forflyttning
Handfunktion
Kognition
Kommunikation
Kondition
Muskelkraft
Personlig vard
Postural formaga
Rorlighet
Smadrta
Operation
Botulinumtoxin
Baklofenpump

Gastrostomi

o

200

foregaende bedomningstillfalle opererats (11%), fatt
botulinumtoxininjektioner (16%), utfort aktiviteter
eller traning for att paverka kroppsfunktion eller
aktivitet som tex rorlighet se nedan.

400 600 800 1000 1200

Behandling, tréaning sedan foregaende undersdkning
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Fysisk aktivitet, fallforekomst och fallradsla

Det ar 69% som éar fysiskt aktiva minst en
gang/vecka och 22% som inte har nagon fysisk akti-
vitet.

Nej
Mindre dn 1 gdng/vecka
1-2 ggr/vecka

3-5ggr fveckan

Mer 3n 5 ggr/vecka

o
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Fysisk aktivitet antal ganger per vecka

Det dr 38% som har fallit nagon gang under det se-
naste aret, och 8% anger att antalet fall har 6kat. Det
ar en storre andel personer i GMFCS 1l och 11l som
uppger att de faller varje vecka.
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vecka

Ja, varje
ménad

Fallférekomst senaste aret

Fallradsla paverkar aktiviteter hos 19%. Fallradsla
paverkar aktiviteter hos en stérre andel personer
over 40 ar och personer klassificerade i GMFCS I
och 1.
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Fallradsla och paverkan pa aktivitet
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WHODAS

WHODAS 2.0 finns i tre versioner: intervjuform,
sjalvrapporterad och ombudsrapporterad (narstaende
eller personal). WHODAS ar baserat pa ICF och be-
star av 12 fragor. Dessa handlar om personen har
svarigheter tex ta hand om hushall, lara sig ny upp-
gift eller delta i aktiviteter pa grund av sitt halsotill-
stand.

WHODAS skattas utifran det satt personen vanligt-
vis genomfor aktiviteten pa. Om hjalpmedel eller
personlig assistans vanligtvis finns till hands ska den
som svarar ta med detta i berakningen. Exempel:
”Vilken svérighet har du haft att tvitta hela krop-
pen?”, om personen har personlig assistent som
hjalper till att tvatta kan svaret bli ”ingen svarighet”
under de senaste 30 dagarna.

WHODAS fylls i vid samma aldrar och tidsintervall
som ovriga frageformular for vuxna, dvs vartannat ar
for alla vuxna i GMFCS 11-V och vart tredje ar for
personer i GMFCS I. | webformularet finns ett au-
tomatiskt berékningssystem som ger en totalpoang
for graden av funktionshindret i procent (0 - 100%
funktionshinder).

Fram till den 31 augusti 2020 har 132 WHODAS-
formuldr inrapporterats for 129 personer. Av dessa
var 68 formuléar (52%) sjalvrapporterade, 32 (24%)
ombudsrapporterade och 32 (24%) intervjuadmini-
strerade. Funktionshindret varierar fran 0 till 100%, i
medelvarde 36% och medianvérdet &r 33%. Nérmare
tre av fyra (72%) av de vuxna med CP upplever att
de paverkas kanslomassigt av sitt halsotillstand.

. [
0

Ingen Liten Mattlig Stor Extrem

Paverkas kdnslomassigt av halsotillstandet

Elisabet Rodby Bousquet



Ortosformular

Vid arsskiftet sjosattes ett separat ortosformular i
CPUP efter tre ars arbete. Vi som arbetat fram ortos-
formular och manual &r en arbetsgrupp bestaende av
sex ortopedingenjorer, en arbetsterapeut och en
sjukgymnast. Under 2017 gjorde vi en dversyn av
ortosrapporteringen i barnformularen (Fysioterapi,
Arbetsterapi), vuxenformulédret och manualer for att

~

fa informationen mer enhetlig. Under 2018 och 2019
har vi arbetat fram ett nytt separat ortosformular som
ska anvéndas vid utprovning av nya ortoser. Infor-
mationen i ortosformuléret ska komplettera den in-
formation som finns i Ovriga formuldr. Formul&ret
ska fyllas i av den arbetsterapeut eller legitimerade
ortopedingenjor som provar ut/tillverkar ortosen.

Arbetsgruppen for ortosformularet bestar av Michael Ceder (Jonkoping), Fredrik Bergljung (Lund),
Andreas Ingemarsson (Uppsala), Pekka Ohrling (Linképing), Tina Andersson (Stockholm), Jenny Hedberg Graff
(Sormland). Till héger: Johanna Pettersson (Vasteras). Saknas: Elisabet Rodby Bousquet (Vasteras)

Ortosformularet baseras pa internationella
bendmningar och definitioner for ortoser och
funktionskrav (ISO). Behandlingsmalen utgar
fran WHOs Kklassifikation av funktionstillstand,
funktionshinder och hélsa (ICF).

Internationella standards for ortoser (ISO) och
Internationell klassifikation av funktionstill-
stand, funktionshinder och hélsa (ICF)

Ortosformuléret omfattar alla typer av ortoser.
For att underlatta ifyllande finns tre separata
pappersformulér for inrapportering av ortoser: 1)
Ovre extremitet, 2) nedre extremitet och 3) spina-
la ortoser.

Tre ortosformuldr - 6vre, nedre och spinala or-
toser



Fran arsskiftet fram till 31 augusti 2020 ar det
129 ortoser inrapporterade for 82 individer. Hit-
tills &r 30 av dessa inrapporterade av ortopedin-
genjor och 96 av arbetsterapeut. Detta aterspeg-
las nér det galler typ av ortos, dér det &r 103 or-
toser for ovre ex, 25 ortoser for nedre ex och 1
spinal ortos inrapporterade.

St —
En manual till ortosformular Skydda vivnad M

Det finns dven en manual med information om Sitta 1

hur man loggar in i databasen och forklaringar
av olika begrepp. Det finns ett webformular for
inrapportering av ortoser och nar man markerar
typ av ortos (6vre, nedre, spinal) sa 6ppnas nya
falt med relevant information kopplad till re-
spektive typ av ortos.

Paverka kontraktur, felstdlining I
Personlig vard
Ga
Finmotorik

1

.

.
Arm/handfunktion I

0 10 20 30 40 50 60 70 80
Primart behandlingsmal med ortos (antal)

Kontrollera effekt av hég muskelaktivitet
(spasticitet, dyskinesi)

Kompensera lag muskelaktivitet
(svaghet, hypotoni)

I
] Oka ledrorlighet [l
Begrinsa ledrorlighet [l

Stabilisera (bromsa) felstdlIning (korrigeras ej)  [NENEGE

Minska felstélining (korrigeras delvis) [
Forhindra felstallning (korrigeras helt) [N

0 5 10 15 20 25 30 35 40 45

Ett gemensamt webformular for 6vre, nedre och Primart funktionskrav for ortos (antal)

spinala ortoser i databasen i o o
P For fragor eller synpunkter pa ortosformu-

For legitimerad ortopedingenjor anstalld av regi- lar/manual eller fragor om forordnande kontakta:
on, sker ansokan om behdrighet genom att logga
in i registret pa samma satt som for ovriga yr-
keskategorier.

elisabet.rodby_bousquet@med.lu.se
fredrik.bergljung@aktivortopedteknik.se
jenny.hedberg.graff@regionsormland.se
For legitimerad ortopedingenjor anstalld av bo- michael.ceder@teamolmed.se

lag som har avtal med regionen (upphandlat), tina.andersson@teamolmed.se

kravs ett forordnande for att fa atkomst till sam-
ma del i databasen som 6vriga i regionen. For att

For utbildning kontakta:

underlétta detta har vi tillsammans med jurist pa andreas.ingemarsson@teamolmed.se

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) arbetat johanna.pettersson@aktivortopedteknik.se

fram en lathund med fardig text som finns pa Per-AkePekka.Ohrling@aktivortopedteknik.se
hemsidan. For datasupport/fragor om inloggning till databa-
Formuldr, manual och information om hur man sen  kontakta:  penelope.lindegren@skane.se
ansoker om behorighet till CPUP finns pa fol- (RCSyd) Elisabet Rodby Bousquet

jande lank: https://cpup.se/ortosformular-for-
barn-och-vuxna/
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Logopeder — nu en del av CPUP

Logopeder har nu varit del av CPUP i ett och
ett halvt ar.

Arbetsgruppens arbete

Logopedarbetsgruppen har tagit fram ett logo-
pedformuldr fér CFCS och EDACS, skrivit en
manual for de logopediska registreringarna, upp-
rattat en kontaktpersonlista 6ver logopeder i Sve-
rige samt medverkat i planering och genomfo-
rande av CPUP-dagarna 2019.

Fordelar att logopeder &r med

| logopedarbetsgruppen ser vi framforallt fyra
fordelar med att det &r logopeder som gor klassi-
ficeringarna med CFCS och EDACS trots att det
pa manga hall rader brist pa logopeder.

For det forsta har logopeder kompetens inom
kommunikation, sprak och tal samt &tande,
drickande och svéljning. Ur ett patientperspektiv
och ratten till lika vard &r det viktigt att den yr-
kesgrupp som genomfor en skattning har pas-
sande kompetens.

For det andra minskar risken att patienter med
mindre omfattande funktionsnedsittning “mis-
sas”. P& ménga hall i Sverige &r logopeder en
bristvara, vilket innebar harda prioriteringskrav
och en potentiell risk att patienter med mindre
funktionsnedsattning missas. Genom att regel-
bundet traffa alla patienter med cerebral

pares

tror vi att risken for detta forsvinner eller i alla
fall minimeras. Det &r dven viktigt att de foljer
gruppen med lindrigare besvar eftersom det finns
en risk att vissa funktioner forsamras i vuxen al-
der.

For det tredje anser logopedgruppen att det skul-
le vara vardefullt om logopeder fick erfarenhet
av hela spektra av funktionsnedséttning, alltifran
patienter med lindrig till omfattande funktions-
nedsattning for att kunna vara mer delaktiga i ett
prioriteringsarbete. Det finns inte nagot entydigt
samband mellan grad av funktionsnedséttning
och livskvalitet, vilket innebdr att en patient med
lindrigare funktionsnedséttning kan uppleva
séamre livskvalitet och hdlsa &n en patient med
mer omfattande funktionsnedséttning.

For det fjarde saknas det fortfarande mycket
forskning om intervention vid kommunikation,
sprak och tal samt atande, drickande och svél-
jande. Genom att logopeder inkluderas i CPUP
hoppas vi att intresset for cerebral pares ska 0ka
och att fler logopedstudenter ska vilja gora studi-
er som kan bidra med kunskap for gruppen.

Vilka regioner ar igang?

I nuldget har 18 av Sveriges 21 regioner en eller
tvd kontaktpersoner som arbetsgruppen kan
kommunicera med.

Helena Tegler

Zoommote med logopedarbetsgruppen, fran vanster Anita McAllister, Emma Kristoffersson, Christina
Eklund och Helena Tegler. Veronca Johansson saknas pa bilden
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Kognitiva funktioner i CPUP

Sedan 2015 rekommenderas att generell utveck-
lingsniva, visuospatiala funktioner och exekutiva
funktioner testas hos barn i CPUP vid 5-6 ars al-
der samt 12-13 éars alder oavsett GMFCS och
MACS niva. | vissa fall rekommenderas aven att
adaptiv férmaga testas. Om ett barn testas vid
andra aldrar ar det onskvart att deras data ocksa
registreras i CPUP.

Sammantaget har 301 testtillfallen registrerats
under aren 2015-2019.

Pa gang
Kontaktpersoner kognition

Under 2019-2020 har vi arbetat med att fa psy-
kologer som kontaktpersoner i de 21 regionerna.
Dessa kontaktpersoner ska fungera som en lank
mellan CPUP och habiliteringarna gallande fra-
gor som framforallt handlar om kognition. FOr-
hoppningen ar daven att dessa kontaktpersoner
ska lagga grunden for ett natverk med inriktning
kognition och cerebral pares. Kontakttraffar via
natet kommer att anordnas med start 2020. Vi
har for nuvarande 17 kontaktpersoner och hop-
pas att de 4 regioner som inte utsett en psykolog
som kontaktperson annu och som sa onskar

kommer att gora det under aret (Gotland, Norr-
botten, Vasternorrland, Orebro).

Vuxen

Arbetet med framtagandet av riktlinjer for kogni-
tionsutredning av vuxna med cerebral pares fort-
skrider i ndra samarbete med psykologer och
forskare i Norge. Protokollet kommer att publi-
ceras inom det narmaste aret.

Enkatstudie

Under 2019 har en nétbaserad enkétstudie fram-
arbetats med representanter fran CPUP och f.d.
HabQ. Tanken é&r att utreda vad som utgor sva-
righeter for implementering av kognitionsupp-
foljning enligt CPUPs riktlinjer. Psykologer som
arbetar pa svenska barnhabiliteringar samt habi-
literingschefer kommer att bli inbjudna att delta.
Studien genomgar for narvarande etikprévning
och lanseras efter godkannande. Resultaten
kommer foérhoppningsvis visa pa vad som under-
lattar och forsvarar implementeringen och ge oss
information om hur vi pa CPUP kan vara be-
hjélpliga for att optimera att barn och ungdomar
med cerebral pares blir erbjudna en kognitiv ut-
redning om familjen sa onskar.
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2015 2016

Antal registreringar av kognition 2015 - 2019
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40 -

il N
.
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2018 2019

Antal kognitionstestningstillfallen registrerade i CPUP, 2015-2019. En del barn testas mer &n en gang och
har darfor > 1 testtillfalle registrerat
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Vi stéllde ett par fragor till neuropsy-
kologerna Asa Korsfeldt och Kristine
Stadskleiv. Asa arbetar som specia-
listpsykolog pa Habiliteringscenter i
Region J6nkdping och Kristine arbe-
tar som neuropsykolog och docent pa
Oslo universitet och Oslos universi-
tetssjukhus. Bada tva har mycket er-
farenhet utav att arbeta med barn
med cerebral pares.

Asa Korsfeldt Kristine Stadskleiv

Vilka ar de vanligaste orsakerna till att barn med cerebral pares inte genomgar en kogni-
tiv utredning?

Kristine: Baserat pa klinisk erfarenhet skulle jag saga att det finns tva grupper av barn som ofta
inte erbjuds en kognitiv beddémning. Den forsta gruppen ar de barn som har storst tal- och rorel-
sesvarigheter. Dessa barn erbjuds ofta inte en understkning eftersom vi saknar standardiserade
instrument for att undersdka dem. Den andra gruppen barn med CP som inte erbjuds en be-
démning ar barn med mycket milda motoriska resultat. Da tanker man ofta att nar de motoriska
svarigheterna ar sa milda, sa ar detta en "latt" CP inom alla omraden.

Asa: Mitt intryck &r att en bidragande orsak till att det inte gors &r att det saknas psykologresurs,
bade till att gora sjalva utredningen men ocksa till att motivera och informera om varfor det be-
hovs. Delar ocksa Kristines erfarenhet att gruppen med flerfunktionnedsattning inte utreds darfor
att man saknar verktyg och metoder.

Varfor ar det viktigt och relevant att personer med cerebral pares genomgar en kognitiv
utredning?

Kristine: Den viktigaste anledningen till att erbjuda en utredning ar att kunna erbjuda den mest
korrekta hjalpen. Det finns barn som har svarigheter som inte alltid marks, till exempel visuo-
spatiala svarigheter, men som kan fa stora konsekvenser for att fungera, till exempel i ett &mne
som matematik eller mer praktiska &mnen. Det &r ocksa latt hant att jamfoéra graden av motoris-
ka och kognitiva svarigheter. Da kan man till exempel anta att alla barn med stora motoriska
svarigheter ocksa har omfattande kognitiva svarigheter. Sa ar inte fallet, men att ta reda pa det
pa ett sakert satt kraver en skraddarsydd utredning. En sadan utredning kan ligga till grund for
att exempelvis erbjuda battre individuellt anpassade kommunikationslosningar (ASK / AKK).

Asa: Sambandet mellan hur stor/ liten den motoriska funktionsnedséttningen &r och hur den
kognitiva funktionen ser ut ar inte sjalvklart och varierar mycket pa individniva. Den kognitiva pa-
verkan vid CP ar ofta "osynlig” da den paverkar funktioner som inte marks nar man talar, som
tex. visuell perception och exekutiva funktioner. Om vi inte utreder riskerar manga individer att fa
det onddigt svart, bade i skola och i vuxenliv. Vi har mycket kunskap men den behoéver komma
ut dit dar den behovs!

Ann Alriksson-Schmidt
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Rapport fran Norge

I Norge er det nasjonale oppfalgingsprogrammet for
CP (CPOP) og det nasjonale medisinske kvalitetsre-
gisteret (CPRN) organisert under ulike helseforetak,
men samarbeider tett. Vi haper & veere én samlet or-
ganisatorisk enhet innen utgangen av 2020.

CPOP hadde ved utgangen av 2019 totalt registrert
1642 barn fra fgdselsérene 2002-2019, mens CPRN
hadde registrert 2718 personer fgdt 1996-2019. Fo-
rekomsten av CP i Norge er 2 per 1000 levende
fadte. CPOP og CPRN inkluderer over 90% av alle
barn med CP i Norge.

Brukermedvirkning

CPOP og CPRN har siden oppstart hatt et nzrt og
godt samarbeid med brukerrepresentanter i CP-
foreningen, med faste representanter i fagrad og pro-
sjekter. 1 2019 utvidet vi brukersamarbeidet og eta-
blerte et eget brukerrad. Et stort fremskritt rundt
brukersamarbeidet var ogsa at vi i 2019 for farste
gang arrangerte en felles CP-konferanse i et likever-
dig samarbeid mellom CPOP, CPRN og CP-
foreningen, med over 500 deltakere. Gjennom et tett
samarbeid med brukerne kan vi i sterre grad lykkes
med & bygge bro mellom forskning og praksis, og
sikre et fokus som speiler bade nyeste kunnskap fra
internasjonal forskning og brukernes stemme om
hva som er viktigst for dem.

Bruk av Botulinumtoxin

I en norsk studie fra 2019 om bruk av Botulinumtox-
in A (BoNT-A) i behandlingen av norske barn med
CP, viste data fra CPRN at 55% fikk BoNT-A injek-
sjoner far 6-ars alder (Ross-Raftemo et al. 2019).
Dette er en stgrre andel enn hva som ble rapportert i
den svenske studien fra CPUP, der prosentandelen
var 26% (Franzen et al. 2017). Blant norske barn ble
BoNT-A oftest gitt til barn klassifisert pg4 GMFCS
niva Ill, og fa barn pa niva V fikk denne behand-
lingen. | den svenske studien var det forholdsvis lik
fordeling av BoNT-A behandling mellom barn pa
GMFCS niva I1-V. Det var stor variasjon i BONT-A
behandling mellom de norske regionale habilite-
ringstjenestene, bade i doseringen og i andelen barn
som fikk injeksjoner.
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Kvalitetsforbedringsprosjekt — «@kt andel barn
med cerebral parese som tilbys kognitiv utred-
ning»

| 2019 pagikk det et kvalitetsforbedringsprosjekt
med mal om & gke andelen barn med CP som tilbys
en systematisk oppfalging av kognisjon (Stadskleiv
et al. 2020). Bakgrunnen var innfgring av CPCog
protokollen i 2012. Selv om det er velkjent at barn
med CP er i risiko for & utvikle kognitive vansker,
blir kognisjon likevel ofte ikke utredet. Prosjektet
fikk bred stgtte nasjonalt. Resultatene fra prosjektet
har veert positive, ved at andelen barn som er utredet
gkte fra 37% i 2018 til 51% i 2019. Malet var en
gkning til 65 % i lgpet av 2019, noe som ble nadd
for de tre yngste alderskohortene (barn fgdt i 2011-
2013). For 94% av tilfellene hvor barna hadde blitt
testet, opplevde foreldrene at resultatene stemte helt
eller delvis med deres oppfatning av barnet. Mange
psykologer rapporterte at de synes det er utfordrende
a utrede barn med de mest omfattende motoriske
vanskene. Prosjektgruppen anbefaler derfor at kogni-
tiv utredning av dennegruppen fortsatt tiloys nasjo-
nalt, men at det ogsa etableres regionale kompetan-
seenheter.

Oppsummering

Erfaringene bade fra BoNT-A studien og kvalitets-
forbedringsprosjektet om kognitive utredninger syn-
liggjer behovet for nasjonale og internasjonale ret-
ningslinjer som kan bidra til & sikre mer likeverdige
tjenester til barn med CP uavhengig av bosted. I till-
egg er det behov for a se pa ansvarsfordelingen mel-
lom lokale, regionale og nasjonale tjenester
vedrgrende kognitiv utredning av barn med omfat-
tende motoriske vansker.

l | R

Gunvor Klevberg, Reidun Jahnsen,
Guro L. Andersen og Sandra Hollung



Rapport fran Danmark

Cerebral Parese Opfglgningsprogram (CPOP)
har varet i Danmark i 10 ar og fungerer som et
tveerfagligt og tvaersektorielt opfalgningspro-
gram for bgrn med CP i alderen 0-15 &r. CPOP
er en af de faorste tveersektorielle nationale kli-
niske kvalitetsdatabaser med indberetning fra
alle fem regioner og 98 kommuner i Danmark. |
2019 var 1173 barn registreret i CPOP. | Region
Syddanmark er bgrn fadt fra 2005-2019 inklude-
rede i databasen, mens bgrn fra resten af landet
er fgdt fra 2008-2019. Sammenlignet med det
danske Landspatientregister er daekningsgraden
for CPOP-databasen er 93 % for fadselsargange-
ne 2008-2014.

Samarbejde omkring CPOP

CPOP arbejder for at styrke samarbejdet og har
etableret en kontakt til fysio- og ergoterapeuter
pa Grgnland, hvor koordinatorer i Region Ho-
vedstaden har gennemfart et skype-baseret un-
dervisningsprogram i den ergo- og fysioterapeu-
tiske protokol. Ligesadan er der etableret kontakt
til fysioterapeut og neuropadiater pa Fargerne,
som arbejder for at kunne implementere CPOP i
fremtiden.

Brugerrad i CPOP Danmark.

CPOP gnsker at inddrage foraldrenes

og barnenes perspektiv. | et bruger-samarbejde
star CPOP stearkere i de sager, som er veasentlige
for barnet og gennem sikres, at den tilbudte
opfalgning er i trad med foraeldrenes gnsker.

Et brugerrdd er under etablering i samarbejde
med interesseorganisationen CP Danmark. En
feelles vision er at sikre en god koordinering i
indsatsen i overgangen fra barn til voksen.

Fremtiden for CPOP

Tveerfagligt og tveersektorielt samarbejde er
ngdvendigt for at sikre veerdi for de bern og
unge der fglges i CPOP. CPOP har siden 2015
vaeret godkendt som en national Klinisk kvali-
tetsdatabase. Styregruppen for CPOP har arbej-
det for at sikre at CPOP-databasen forankres ju-
ridisk saledes, at de data der samles og indtastes
bade kan anvendes til monitorering af klinisk
kvalitet og forskning men ikke mindst af klini-
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kerne, som et tveerfagligt redskab til at monitore-
re og understgtte behandling. Klinikerne skal
gerne kunne folge udviklingen p& “egne” bern
0g unge over tid og anvende data i planleegning-
en af behandlingen, saledes, at den indsamlede
data ogsa kommer det enkelte barn/unge til gavn.
I juni 2020 er CPOP blevet anerkendt bade som
klinisk kvalitetsdatabase og behandlingsdataba-
se. Nu skal det gkonomiske grundlag for fremti-
den aftales.

Udviklings- og forskningsprojekter

Data fra CPOP-databasen bliver brugt til forsk-
ning og CPOP har i lgbet af 2019-20 godkendt
flere forskningsansggninger. Senest er der publi-
ceret videnskabelige artikler og en forlgbsbesk-
rivelse, som kan ses mere detaljeret pa hjemme-
siden her

CPOP i Danmark har ligesom resten af verden
veeret pavirket af situationen omkring Corona.
Arskonferencen 2020 blev udsat til 2021. CPOP
har udgivet et jubileeumsskrift, hvor fagpersoner,
ser tilbage pa de sidste 10 ar med CPOP i Dan-
mark. Jubileumsskriftet kan findes pa hjemme-
siden www. Cpop.dk
Mette Johansen

De regionale koordinatorer i Danmark
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Helle M Siggaard, Louise Laursen, Mette Johan-
sen, Mette R Kristensen, Helle Poulsen og Kirs-
ten Nordbye-Nielsen


http://www.cpop.dk/materiale-2/om-cp

Rapport fran Island

In Iceland, clients at Afingastddin
(mostly children) and Endurhefing-
pekkingarsetur (mostly adults) have been offered
CP follow up (CPEF), starting 2012. Assessment
results are reported in the Swedish CPUP
registry, using a coded identification number,
with approval of The Icelandic Data Protection.

Pediatric neurologist findings and X-ray
evaluations by a pediatric orthopedic surgeon are
reported into the registry. Participants are
dominantely from the capital area. The annual
CPEF day is held in April each year with
presentations on interesting topics, relevant
issues and questions of proceedings are
discussed. There is no national registration of
individuals with CP (CP register) in Iceland and
prevalence of CP among Icelanders of different
ages is therefore unknown. Repeated attempts to
get health authorities in Iceland to take control of
the quality 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
distribution within GMFCS, MACS and CFCS
levels among participants registred in CPEF in
year 2019.

A new MSc project at the University of
Iceland (Frida Hallddrsdéttir) looked at pain in
140 Icelandic participants in CPEF during the
years 2018-2019, both children and adults. Age
3-72 years, 83 Male and 57 female. Main results
show that pain constitutes a significant problem
in children, adolescents and adults that
participate in CPEF. Overall prevalence of pain
was 65,7%. Pain increased with age and higher
GMFCS level and was more common among
female participants, and significantly more
children at GMFCS levels 1ll and V than
GMFCS |I. Pain frequency increased with age
and differences among GMFCS levels were
found in the lower extremities and abdomen.Pain
in the abdomen and hips was most frequent at

GMFCS V, knee pain at level 111 and foot pain at

level I.
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Rapport fran Skottland

Over the last year, CPIPS has continued to grow
and consolidate. Currently there are 2384 pa-
tients on the system. 11153 clinical assessments
have been completed by physiotherapists and
4039 hip X-ray radiographs have been com-
pleted and reported on the system. In 2019
CPIPS reached five years of population wide
data collection and thus we have been analysing
our five year findings. We have published two
epidemiological papers, one looking at hip dis-
placement rates at enrolment into CPIPS and the
other examining distribution and motor ability of
children with CP in Scotland. We have also re-
cently published our five year results of the ef-
fects of CPIPS on hip displacement and disloca-
tion rates, as demonstrated in figure one below.
This is very encouraging showing that rates of
both displacement (MP: 40-99%) and dislocation
(MP: 100%) have been halved since implemen-
tation of the system. As part of this, we also
looked at the hip surgery that was completed
during the same period, and found that 205 hips
in 138 children were operated on during this
time, mostly with osteotomy surgery, with only
small numbers of isolated soft tissue surgery.

CPIPS continues to develop and expand. We
have recently launched an upper limb section to
the programme. This was developed by our oc-
cupational therapy colleagues and has recently
gone live as a trail in one of our healthboard re-
gions. This is similar to the Scandinavian upper
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limb sections. We now also have a patient out-
come measure embedded into our system for
GMECS levels IV and V, the ‘Care and Comfort
Questionnaire’. We are currently working on
validation studies of this and believe that this
will provide vital patient-relevant information
and determine whether these programmes do
provide tangible improvements that matter to pa-
tients. We have also teamed up with a fantastic
group of academic physiotherapists from Queen
Margaret University, Edinburgh who are analys-
ing data from CPIPS with specific interests in
postural management, orthotic use and physical
participation levels.

With regard to our colleagues in the rest of the
UK, rollout of CPIP systems has been continuing
across regions over the last three to four years.
There is a UK national CPIP group which meets
regularly to coordinate this and enthusiasm and
participation levels remain high. We are working
to keep our databases as uniform as possible so
that future data can be compared and amalga-
mated to allow even more powerful studies to be
completed.

As for all parts of medicine - and life in general -
COVID-19 has been a challenge for CPIPS, with
many scheduled assessments and radiographs
being delayed. We remain hopeful however that
this will cause no lasting damage to the system,
and in spite of the many challenges, our commu-
nity remain committed to CPIPS. The principle
of these systems is long term surveillance, so we
hope that the pandemic will result in a ‘blip’
only when viewed in the longer term, and that
the continued clinical benefits can be resumed
and realised over the course of the next one to
two years.

Mark Gaston

Five-year results of CPIPS on hip displacement and displacement
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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 9 doktorsavhandlingar och 78 veten-
skapliga artiklar baserade pa CPUP publicerats -
se referenslistan sid 58-60. Av artiklarna ar 14
publicerade 2019. CPUP ingar for narvarande i
11 doktorandprojekt med stor spridning mellan
olika yrkesgrupper och &mnesomraden

Pa de foljande sidorna presenterar ""CPUP-
doktoranderna' kort sina projekt.

All forskning med CPUP bedrivs med stéd av
forskningsanslag, dvs. ej med anslag fran de Na-
tionella kvalitetsregistren. Ett av de stdrre ansla-
gen har vi fatt fran Nordforsk som lyder under
Nordiska ministerradet och stodjer nordiska
forskningssamarbeten. 1 projektet ”CP North”
studeras olika medicinska, halsoekonomiska och
sociala konsekvenser av att ha CP eller vara an-
horig till person med CP i de nordiska landerna.
Basen for forskningen &r CPUP/CPOP/CPEF re-
gistren i Sverige, Norge, Danmark och Island. |
delar av forskningen medverkar aven Skottland
med data fran deras motsvarighet till CPUP
(CPIPS). Ett annat projekt "Framat med cerebral
pares" finansierat av Forte och vetenskapsradet
omfattar ett flertal delstudier med syfte att ut-
veckla och forbattra varden for personer med ce-
rebral pares (CP) och andra funktionsnedsatt-
ningar och att gora den mer jamstalld.

For mer information om pagaende forskning - se
WWW.CpUp.Se.
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Erika Cloodt, fysioterapeut, Vaxjo:” Knee con-
tractures in children with cerebral palsy”.

Knékontrakturer hos barn med cerebral pa-
res

Mitt doktorandprojekt har pagatt sedan maj
2018. Vi har Kkartlagt forekomsten av knéa-
kontrakturer och konstaterat att en fjardedel av
alla barn med CP har en kndkontraktur. Vi har
sett att en forsamrad hamstringsvinkel och en
hog GMFCS-niva ar de storsta riskfaktorerna for
att utveckla knékontraktur.

Pagdende  studie  undersoker  kontraktur-
utvecklingen over tid for att ta reda pa om hoft-
kna- eller fotkontraktur uppstar forst och om det
skiljer sig mellan barn i olika GMFCS-nivaer.
Kommande studier ska studera knéledens vinkel
under dygnet och vilken inverkan den har pa ut-
vecklingen av kndkontraturer.

Projektet som helhet ger 6kad kunskap om kna-
kontrakturer och kan bidra till att optimera upp-
foljning och behandling av barn med CP.


http://www.cpup.se/

Evelina Pantzar-Castillo, Orebro:

ortoped,
”Crouch Gait in bilateral cerebral palsy”.

Crouchgang vid bilateral cerebral pares

Crouch, dvs gaende med bdjda knéleder, ar inte
ovanligt hos barn med cerebral pares. Crouch
kan bero pa olika faktorer och okar ofta med till-
vaxten. Det ar svart att forutse vilka barn som
utvecklar crouch och i vilken omfattning. | dok-
torandprojektet har vi validerat en ny undersok-
ningsmetod, 2-dimensionell video-undersokning
som kan gora det lttare att folja barnets gangut-
veckling Over tid, vi har dven jamfort resultaten
fran videoundersokningen med data fran klinisk
undersékning fran CPUP. Vi har dven undersokt
hur knaflektionskontraktur paverkar resultatet av
ortopedisk kirurgi, samt undersokt forhallandet
mellan funktionsmatt i CPUP och knéflektions-
kontraktur. Eftersom crouch och knéflektions-
kontraktur kan vara svart att behandla om det
blir uttalat vill vi med dessa studier férsoka un-
derlatta upptackten av dessa i ett tidigt skede
samt bidra med ytterligare information kring om-
radet for att skapa bra forutsattningar for plane-
ring och behandling for barn med cerebral pares.
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Ebba Jarlman, ortoped, Helsingborg:” Cerebral
Palsy - pain, fractures and skeletal health”.

Jag ar doktorand pa deltid sedan varen 2020.
Mitt doktorandprojekt handlar om smarta, frak-
turer och skeletthdlsa vid CP. Individer med CP
har en forhojd risk att utveckla problem med ro-
relseapparaten. Tidigare studier har visat att
manga individer med CP har smartor, och vi un-
dersoker i en av vara studier om det finns ndgon
koppling mellan smarta i fotter/underben och
muskeltonus, ledstelhet och olika behandlingar.
Vi ska dven undersoka hur benkvaliteten paver-
kas vid CP med hjalp av bentathetsmatningar
samt titta pa forekomst och lokalisation av ben-
brott vid CP jamfort med 6vriga befolkningen. |
var fjarde studie ska vi undersoka om skeletts-
kintigrafi - en isotopundersokning av hela skelet-
tet - kan vara ett anvandbart hjalpmedel att dia-
gnosticera oklar smarta hos de individer med CP
som inte kan tala for sig sjalva. Med mitt dokto-
randprojekt hoppas jag kunna 6ka medvetenhe-
ten om just smarta och skeletthdlsa vid CP, och
pa sikt kunna anvanda denna data for att fore-
bygga eller behandla smartor och skador.



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

Huvudsyftet &r att utvardera nuvarande ortope-
disk behandling av barn med Cerebral pares (CP)
i Sverige for att pa detta satt skapa en bas for
forbattringar av den ortopediska behandlingen.

Genom att anvanda CPUP och Socialstyrelsens
register har vi analyserat vilka operationer som
utfors pa barn (patienter under 18 ar) med CP re-
laterat till deras alder, GMFCS niva och CP-
subtyp. Det forsta delarbetet dar vi undersokt
och gjort en oversikt dver ortopediska operatio-
ner pa barn med CP ér i slutstadiet till ett fardigt
manuskript. Nu haller vi och analyserar data for
att se komplikationer samt om det finns skillna-
der i vardkontakter beroende pa var man bor i
Sverige.

Det finns idag inga internationella eller nationel-
la studier som kartlagt hur stor andel av personer
med CP som genomgar olika typer av operatio-
ner. Okad kunskap om vilka rérelse- eller funk-
tionsinskrankningar vid CP som leder till orto-
pedisk operativ behandling ger underlag for pre-
vention och forbattring av behandlingsmetoder.

54

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

Spasticitet och féljande kontrakturutveckling i
vadmuskeln med en ofta bekymmersam tagang
som foljd, ar bland de vanligaste manifestatio-
nerna vid CP. 2019 publicerades arbetet “The
development of spasticity with age in 4,162
children with cerebral palsy: a register-based
prospective cohort study” (Olof Lindén, Gunnar
Hégglund, Elisabet Rodby-Bousquet & Philippe
Wagner, Acta Orthopaedica, 90:3, 286-291) som
visar hur spasticiteten varierar under uppvéxten.
Detta ar vardefull kunskap nar man planerar be-
handling eller utvarderar effekt av olika behand-
lingsatgarder.

I manga fall blir kirurgisk forlangning av halse-
nan eller vadmuskulaturen dock en sista utvag.
For narvarande analyseras data pa patienter i
CPUP som genomgatt halseneforlangning med
hénseende till olika operationsmetoder for att
understka om vissa metoder ger béttre eller sém-
re resultat. Vi avser &ven framdover att titta nar-
mare pa kontrakturférebyggande behandlingar.



Jessica Stockman, fysioterapeut, Nykoping: ”
”Ortosanvindning och komorbiditet hos indivi-
der med cerebral pares och ryggmargsbrack”.

Ortosanvandning och samsjuklighet

Manga personer med CP anvénder olika typer av
ortoser i sitt dagliga liv. Ortoser kan anvandas
for att forbattra rorelseférmaga, motverka fel-
stéllningar eller skapa stabilitet.

Jag kommer i min forsta delstudie anvdnda data
fran CPUP for att beskriva anvandningen av fo-
tortoser och spinal ortos (korsett) hos barn och
ungdomar i de nordiska landerna samt Skottland.
Detta for att kunna arbeta vidare med och disku-
tera eventuella likheter/olikheter mellan lander
samt upptécka om ortosanvandningen skiljer sig
mellan lander som har ett nationellt systematiskt
uppfdljningsprogram eller ej.

Framoéver kommer jag aven att anvanda data fran
CPUP for att jamfora forekomsten av samsjuk-
lighet bland barn och unga med CP med matcha-
de kontroller utan CP.

Mina studier ingar som del i projektet CP-North:
Living life with cerebral palsy in the Nordic
countries.
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Amanda Burman Rimstedt, sjukskoterska, Lund:
"Pain in children with cerebral palsy and spina
bifida".

Inom ramen fér min doktorandtjénst kartlagger
jag smartpanoramat hos barn och unga med ce-
rebral pares och ryggmargsbrack. Arbetet ar ba-
serat pa registerdata fran CPUP-bedémningar
och flera andra nationella register. Det finns idag
val beskrivet i litteraturen att smarta ar vanligt
forekommande och att det 6kar med stigande al-
der men manga outforskade omraden relaterat
till smarta i denna population aterstar. | min for-
sta studie undersoker jag forskrivning av smért-
stillande lakemedel i relation till &lder, kon,
GMFCS-niva, MACS-niva samt samsjuklighet.
Mangden forskrivna lakemedel kommer att jam-
foras mot en referensgrupp (barn och unga som
inte har cerebral pares) for att undersdka eventu-
ella skillnader mellan grupperna nér det galler
mangden forskrivna smartstillande lakemedel.
Jag planerar vidare att studera specifika smart-
monster Over tid for att se om vissa smartmons-
ter framtrader pa individ samt grupp-niva
(GMFCS-niva, kon eller alder) samt vad som
predikterar dessa. Malet med mina studier ar att
bidra till den evidensbas som behovs for att
framarbeta riktlinjer nar det galler bade det fore-
byggande arbetet kring smarta samt behandling
av den samma. Riktlinjer kring detta kan pa sikt
implementeras nationellt via CPUP.



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

Team: Jackie Casey, Atli Agustsson, Andreas
Rosenblad, Elisabet Rodby-Bousquet

Posture and mobility are key problems in chil-
dren with cerebral palsy. We are using CPUP da-
ta to better understand the relationships between
posture, ability to change position, gross motor
function, pain, manual ability, the use of wheel-
chairs and assistive equipment in sitting and ly-

ing.

Over half of the children have postural asymme-
tries in sitting or supine. Children are twice as
likely to have pain if they have an asymmetric
posture, regardless of age, sex and gross motor
function, and twice as likely to have an asym-
metric posture if they were unable to change po-
sition.

Most children do not self-propel their manual
wheelchairs regardless of age, gross motor func-
tion, range of motion or manual abilities. In con-
trast, 75% of children who use power wheel-
chairs outdoors are independent.

Findings indicate the need to assess posture,
provide early interventions addressing asymmet-
ric posture and pain, and explore power mobility
to promote independent wheelchair mobility.
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Per Larnert, ortoped, Linkoping: ” Hoftdeformi-
tet vid Cerebral Pares”

Barn med CP riskerar att utveckla hoftuxa-
tion, snedhet i backenet och skolios.

| forsta arbetet anvande vi data ur CPUP-
registret och visade att barn som inte kan ga
sjdlva, men aven de med behov av gang-
hjalpmedel, har stor risk att hoftkulan for-
skjuts helt eller delvis ur ledskalen (sa kallad
migration). Processen startar tidigt, redan i
2-arsaldern sdg man betydande migration i
vissa fall. Risken for migration var hogst i
den yngsta aldersgruppen (2-3 ar) och hos
barn med storst funktionsbegrénsning
(GMFCS V), déar nastan vart annat barn ut-
vecklade hoftmigration >40 % fore 8 ars al-
der.

| det andra arbetet, som ocksa bygger pa re-
gisterdata fran CPUP, tittar vi pa om kliniska
undersokningsfynd som inskrénkt ledrorlig-
het, 6kad muskeltonus med mera kan anvan-
das for att forutsdga senare hoftmigration.

| det tredje arbetet planerar vi integrera in-
formation fran skiktrontgenundersokning
(CT) och 3D rorelseanalys (datoriserad be-
arbetning av information fran multipla vi-
deokameror) for att beskriva asymmetrier i
rygg, backen och hoftleder hos unga med CP
som ska skoliosopereras.



Jenny Hedberg Graff, arbetsterapeut, Stockholm:
”Arm-handfunktion hos barn med cerebral pa-
res”.

Arm-handfunktion hos barn med cerebral
pares; forandring over tid, prediktion av kon-
trakturer samt metodutveckling av en objek-
tiv matmetod.

Avhandlingsarbetet omfattar fyra delstudier. Tva
av studierna ar baserade pa CPUP data.
Kontrakturutveckling i &vre extremiteter hos
barn med cerebral pares, en populationsbaserad
longitudinell studie &r publicerad i Developmen-
tal Medicine & Child Neurology 2018. Syftet var
att beskriva utveckling avkontrakturer i évre ex-
tremiteterna hos barn med CP samt berékna ris-
ken for kontrakturutveckling.
Botulinumneurotoxin behandling | évre extremi-
teterna hos barn med CP- en populationsbase-
rad studie. Syftet var att beskriva anvandningen
av Botulinum Toxin-injektioner (BoNT) i Ovre
extremiteterna hos barn med CP, vid vilken &lder
den forsta injektionen gavs, predicerande fakto-
rer och foréndring i passivt ROM over tid. Re-
sultat: Tjugotva procent av barnen behandlades
med BONT i Ovre extremiteterna. Hog MACS-
niva var den viktigaste prediktorn for forsta
BoNT-behandlingen,

Det sista projektet i avhandlingsarbetet summe-
ras i tva studier som innefattar vidare utveckling
av en métmetod for barn med CP; Triaxial acce-
lerometri. Datainsamling och analyser pagar.
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Nikos Kiapekos, ortoped, Stockholm:” Ortho-
paedic surgery in children with Cerebral Palsy,
register studies from the Swedish national qual-
ity register CPUP”.

Jag ar registrerad doktorand vid KBH. Delarbete
I, "“Primary surgery to prevent hip dislocation in
children with cerebral palsy in Sweden — a min-
imum 5-year follow-up by the national surveil-
lance program (CPUP)” &r publicerad i Acta
Orthopaedica.

Vi har samlat in och bearbetar data for delarbe-
te II: ”Femur- och backen-osteotomier hos barn
med cerebral pares i Sverige — minimum fem ars
uppf6ljning i CPUP”.

Hos rullstolsburna barn med CP sker ofta
formforandringar av hoftleden dar larbenshal-
sens vinkel blir brantare med tiden (coxa valga)
och hoftledgropen blir grundare (acetabuldr
dysplasi), varefter hoftkulan migrerar ur leden.
Man kan korrigera felstallningen pa larbenet
med att aterstilla den normala anatomin men
man kan ocksa korrigera felstallningen pa back-
enet. Det finns idag ingen konsensus eller re-
kommendation huruvida man ska korrigera fel-
stallningar bade i larben och béacken. Behand-
lingen bedoms istallet individuellt fran fall till
fall, beroende pa operatorens erfarenhet.

-Ar det mojligt att karaktarisera en grupp barn
som endast behover korrektion av larbenet? Be-
hover farre barn reopereras om man samtidigt
korrigerar felstallningar pa bade larben- och
backenben jamfort med att bara korrigera larbe-
net?
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