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Disposition

Vilka barn ar det vi bedomer?

Rapporteringsfrekvens

Bortfall

Inre bortfall - vad star de for?

Hur paverkar det framtida rapportering

Ta bort data?

Blockera omojliga matvarden - skulle det underlatta?

Vilka omojliga kombinationer ska blockeras?

vV V. v vV vV v v v Y

Intervjubaserad rapportering i Covid-19-tider. Vikten av nasta fysiska
undersokning

» Halsorapporten




GMFCS-fordelning pa alla barn ingaende i CPUP

Fordelning av GMFCS per region pa alla barn 2019

. 16 %
. 14%
N 8% GMFCS Ill
N 15% GMFCS Il
- 45% GMFCS |

& £ & & g e & F P & & P =
R A S q?ﬁ: S ;; **i‘*‘ﬁ @*ﬁ}ﬁf §

e

BEGMACE] WRGMFECSI R GMFCEINl BXRGMECS N BRGMFCSY B oklar klass




GMFCS-fordelning pa alla barn i CPUP per region, reellt antal

Fardelning av GMFCS per region pa alla barn 2019

700

200

: I I I
Pl

“ o .

k!

& o & P
o

g N Pl §P B o o & édp
IS T & hai{ﬁi P,

EGHFCE] EGMPEN EGRMFCEIT BGMAES Y EGHFOEV B0k kass




GMFCS-fordelning pa bedomda barn 2819

Fordelning av GMFCS per region och bedémda barn 2019
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Distriktsstorlek varierar mycket,
som minst 5 och sem mest 200
bedomningar under 2019




GMFCS per fodelsear
Har syns att GMFCS | bedoms vartannat. ar

Fordelning GMFCS per fodelsear
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Antal barn i CPUP 0-16 (18) ar mot
befolkningsmangden

Antal barn i CPUP  Befolkning
beddmda med 2020-01-01

Region barn-FT {tusental) 0f00-andel
Stockholm 522 2377 0,22
Wastra Gotaland s06 1726 0,29
;_kjne m—— ﬁ': i_f E’i 0/00-andel barn i CPUP mot befolkning 2019

ergtlan 3 060
Jonkaping 115 364 0,32
Uppsala 109 384 0,28 e
Gavleborg 97 287 0,34
Vasterbotten 89 272 0,33
Kalmar 89 245 0,36 o
Sodermanland 89 297 0,30
Orebro 88 305 0,29 o
Halland 84 334 0,25
Blekinge a3 160 0,52 020
Vastmanland 82 276 0,30
Dalarna 71 288 0,25 0,10
Varmland 65 282 0,23
Vasternorrland 5B 245 0,23 0,00 e e o e e 5 > e P o
::“rm;:rbz rg ;:Z igi E,i: ‘}ﬁ; e@» QZ;; &p& . @9@ s?@ (ﬁe@@@&& @; é@a & & ‘3‘&;3 ;fﬁ & Hs.é& g .53“\@
amtlan , & 4 : &
Morrbotten 34 250 0,14
Gotland 9 60 0,15
Ej angivet 80




GMFCS Family Questionaire

GMFCS Frageformular for familjen:

Barn fran 2 upp till under 4 ar

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

GMFCS Frageformular for familjen: Barn fran 4 upp till under 6 ar

GMFCS Frageformular for familjen: Barn fran 6 upp till 12 ar

GMFCS Frageformular for familjen:
For ungdomar fran 12 upp till 18 ar

GMFCS Frageformular for egenrapportering:
For ungdomar fran 12 upp till 18 ars alder




GMFCS sjalvskattning contra "min”
(=habiliteringens) bedomning

» Positivt med delaktighet.
» Oro om bedomningarna skiljer sig at.

» OM familjen inte haller med i ”min” bedomning ar
det antagligen redan en kalla till misstro som bor
elimineras.

» Ar sjalvskattning ett satt att kunna diskutera och na ett
samforstand?




GMFM-bedomningar 2019
714 bedomningar med anvandbara siffror

GMFM-bedémningar 2019
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Optimal motorisk formaga?
Som barnets vardag fungerar?

» ”Blir ingen rattvisande beddomning av motorisk-formaga pa
personer, som pa grund av tilldggsdiagnoser/dubbeldiagnoser
inte kan medverka fullt ut vid GMFM-bedémning.”

» Barn med tillaggsdiagnoserfinns i.alla lander och sammanhang.
Det bor beaktas vidanalys av resultat.
Men sa maste det fa,se ut for sa ser verkligheten ut.

Viktigt dokumentera det ocksa.

vV v v Vv

= Ni ska inte valja vilka som kan medverka pa allt.




Eventuell bedomning vid 16 och 18 &f

» Nar vi gjorde bedomningsschemat fanns ett onskemal att fa in
bedomningar vartannat ar upp till 18 ars alder

» Erfarit att Vuxenhabiliteringens fysioterapeuter inte.anvander GMFM.

» Eftersom vi vet att 18-ars- och ibland aven 16-arsbedomningen gors av
Vuxenhabiliteringen insag vi omojligheten i att fa in de
bedomningarna.

» Lamnar dock oppet om nagon vill gora extra bedomningar.

» For visst vore det spannande“att forska kring
vilka formagor sem faller bort och vid vilka aldrar?

» “Felaktig” frekvens i rapporteringsmal ska vara andrat, atminstone
fran och'med nu




Gar det redan nu att se Motor Growih
Curves for Sveriges CPUP-barn?
GMFM - 66 podng for 318 GMFCS |
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For GMFCS |l

GMFM - 66 podng for 124 GMFCS I
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GMFCS Il - for fa bedomningar?

GMFM - 66 poang for 82 GMFCS 1l
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GMFCS IV

GMFM - 66 poang for 103 GMFCS IV
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GMFCS V

GMFM - 66 poang for 87 GMFCS V
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11

ndividuell historik resp. Halserapport

Redovisning idag

GMFM

GMFM 66 o
GMEM utfard: Podng cE 95% I(onﬁden;_intervall 95% I(pnfiden__sintervall
Undre grans QOvre grins

2019-05-22 64,3 1,4 51,5 57
2019-05-22 64,6 1,4 51,9 67,4
2018-03-23 52,0 1,2 50,4 55,3
2016-09-06 54.6 1.2 52.2 57
2016-03-23 49,9 1,2 47,6 52,1
2015-10-01 42,2 1,1 40,0 44 4
2015-06-22 40,0 1,2 37,6 42.4

GMEM Score

— GMFC51 =— GMFCS54
— QMr_%52 —— GMFL_S5
— GMFC53




Functional Mobility Scale

FMS 5, 50 och 500 m
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Andringar i databasen under juli 2049
» Det skall inte ga att skriva bade
» Kan inte ga i trappa och gar utan stod.
» Det skall inte ga att skriva bade
» Skuttar/kryper och gar utan stod.
» Det skall inte ga att skriva'bade
» Kan ga i trappa och gar med levande stod.

»Det ar sjalvstandig forflyttning vi
soker.
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Vilka statranar inte?

Fodelsear for barn som inte star och inte statranar2018 resp. 2019

201% 2018 2017 2016 2015 2014 2013 2012 2011 2010 2009 2008 2007 2006 20053 2004 2002 2002 2001 2000

m Antal 2018 m Antal 2019




Sunny Hill Hospitals rekommendationer:

STANDING

Use a supine, prone or upright standing frame.

INFANTS IN STANDING: Introduce standing
after 9-10 months of age.

SUPPORTS: Head, trunk, upper limb (viaa
tray), pelvic, knee (via straps above and below
the knee), pommel and foot. Use tilt to provide
support and encourage head control.

HIP POSITION: Aim for 15°+ of hip
abduction [4], more if tolerated by the infant.

DOSAGE: Use daily as per the infant’s tolerance.

ww.childdevelopment.ca/ Positioning for Children GMFCS Levels IV-V: focus on hip health/clinical tool




Senare statraningsstart an
internationellt rekommendetagd:

» Barnen har bara undantagsvis fatt remiss till habiliteringvid 9-10 manaders
alder.

» Mycket annat som behover stabilisera sig'innan stabehandling ar aktuellt

» nutrition, sOmn m m

» Viktigt anda att vi inser vad vi prioriterar bort
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Dygnsvariation, alla

Tid i liggande per dygn Tid i sittande per dygn
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Bekymmer med dem som ligger > 12 timmar
och sitter mycket.
Hur ofta byter de stallning?
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Frivilliga nutritionsdata,ifytlda

Langd Vikt

» 1603 av 3299 »1686 av 3299
hade uppgift om hade uppgift om
langd (49 %) vikt (51 %)

Generellt ligger uppgifter som denna kvar
nagra ar parallellt i flera dokument




Vem besvarar smartfragan?

tomt
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Smartforekomst
Har du ont?
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Intensitet

Smartintensitet

Mycket svar Mycket latt

- 4% 12%
Svar
13%

Latt

— 36%
Mattlig

35%

= Mycket I3t ~ Latt = Mattlig = Svar = Mycket svar
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Smartlokalisation och intensitet
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Svar och mycket svart smarta

Smartlokalisation och intensitet

a5
50
45
40
35
30
25
20
15
- LA |
| w e il b
o l I - l — m
Mycket svar
H Huvud M Nacke M Rygg W Axel B Arm-hand
W Haft-lar WKna W Vad-fot W Tander B Mage

M Hud B M.spanningar @ Benen ospec. M Oklart var ¥ Annat




Vem ger insatser mot denna smarta?

FT-insatser pa kroppsfunktionsniva

2500 2326

2164 2130 2260
1574
2000
1682 1659
1510
1500 (1293 ) 1300
1119 1141
1000 763 759
535
452
B I I 5 I
n il
Ja Mej
m Muskelstyrka B Muskeltonus m Rorlighet i leder
W Postural formaga  m Kondition M Kroppsuppfattning

m Respiration m Smarta m Rapporterar smarta!




Vem ger insatser mot smarta nar
inte fysioterapeuten gor det?

Detta fraga vi inte efter.
Borde nagot formular gona’det, aterkommande?

Eller ska vi lagga.till fragor:
Utreds orsaken?

Ges insatser mot barnets smarta?
Av vem?

Vad gors?




Synpunkter

Garna foljdfragor kring insatser, dock inte detaljerat.

Ingenstans anges frekvens. Klarar vi att lagga till det ocksa?

Skall bara barnet sjalv skatta intensitet och tala om lokalisation av smartan?

vV v v Vv

Tander och mage onskas bort.
» Vem ska redovisa om smartan kommer fran tander eller mage?
» Inte fysioterapeuternas formular utan barnets, sa de far vara kvar.

» Garna Pain Interference Index (PIl) till hemsidan.




Norge tanker nasta ar lagga till som i deras vuxenformuléas:

Hvilke tiltak har foreldre og/eller barnet selv satt i verk for a lindre eller redusere smerter
[ JHvile

I:lMassasje

[ Iskifte stilling/liggestilling

:IHeseptfrie medikamenter (Paracet, Ibux, osv)
[:IFv,rﬁinterapi rettet mot smerter

[:Ilf.nnsultert habiliteringstjenesten

[ Jingen tiltak

[ |vet ikke

Ar det nagot att ta efter?




Forslag som styrgrupp ska diskutera
nasta vecka

Vidtagna atgiirder
Smartan utreds [J Nej [1Ja
Ingen insats 1
Insatser mot smirtan gors av] Vad gors?
Barn/ familj sjélva: [] Vila [] Regelbundna byten av position
[ receptfria likemedel [ psykologiskt stod
[1 avledande aktivitet [ massage
Nagon/nagra 1 habiliteringsteamet Vad?
Vad?
Remiss externt Vad?

Kommentar
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Des roda

Msa varden

ar roda for
GMFCS I-11I

Hur fungerar de 19
personer som inte
kan boja 50 grader
i hoftlederna?



Referensvarden
Sparrar for orimliga registreringar

» For hoftflexion:
» Referensvarde 10-150 grader
» Sparr for 160 grader.och mera
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460 barn har inte
fatt hoftextension
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172 hofter har > 10°
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446 hofter har inte
hoftextension till
0°, 57 farre an forra
aret



Haftabduktion, obligatorisk For att mata pa samma satt hela livet, mater

1300 vi numera endast med rak hoft och kna
1200
1100 Hoftabduktion, frivillig
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Av 3299 barn ar 2518 matta pa obligatoriskt sat
517 barn matta enbart med raka ben,
24 enbart matt ena hoften och
240 ej matta alls.

Ej mdttaalls s ——

Matt endast med raka ber




Hoft-inatrotation

1200
1004
1000 945
200
B=0 EEZEEE
- . = 458 hofter har
- inatrotation som ger
rott larmvarde for alla
400
(
200 T 71 1?53_1;4 .. . .
Detta ar troligen di- och
74 76 . .
L L 15 g B | I I e 3 hem1pleg1er med stor
o . _ B anteversionsvinkel som
Egoonaiapaghaebanagiselesgig) garmedin-toeing




Hoft-utatrotation
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Elys test
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Knaextension

2500 3417
3000
2500 39 knar.1. har
45° strackdefekt
eller mera,
2000 18 farre an 201
1500 .
41 knan
overstracker 20°
1000 eller mera,
e 6 farre an 2018
V ™\
200 414 . 336
191
I & 13 6 14 19 =2 52 I I?Elﬂﬂfrl
0 - . -
Turr‘—(ﬂ]' -65° -60" -55° -50° -45% 40" -35° -30° -25° -209 -15° -10° |-5* O©° 5% 10° 15° 20% 25° 30" 35°




1800

1600

1400

1200

1000

BOO

&00

400

1531

Knaflexion

105° | =~

110° =

115° 1

162

120° —

125° =

Ln
=

170° 1 &

175% | m

=
fea

180° 1
190° 1~

23 % har inte
fatt
knaflexion
bedomd

30 knan kan

bojas mer an
165 grader =
orimligt!



Dorsalextension med bojt kna
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Dorsalextension med rakt kna
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246 fotleder har
rorlighet som ar
svar att sta pa
(kontraktur pa
10° eller mera),
58 farre an i fjol

Ytterligare 500
barn har

fotledsrorlighet
som funkar MED
SKOR men inte
barfota



Samtliga tonusbedomningar

Tonus
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Tonusbedomning

Dyskinesi

Definition: Dyskinesi karakteriseras av ofrivilliga, okontrollerade, aterkommande ibland
stereotypa rorelser, diar primitiva reflexmonster dominerar och muskeltonusen varierar.
Dyskinesi delas vidare in 1 subgrupperna dystoni och choreoathetos.

¢ Dystoni: domineras av avvikande posturer (kan ge intryck av hypokinesi) och vidxlande
muskeltonus (lattutldst tonusdkning). Karakteriseras av; ofrivilliga rérelser, avvikande
viljemaéssiga rorelser, och avvikande positioner och hallning orsakade av thallande muskel
kontraktion.

* Choreoathetos: domineras av hyperkinesi och fluktuerande tonus (vanligen sénkt). Med
chorea menas snabba ofrivilliga, ryckiga, ofta fragmenterade rorelser. Med athetos menas
langsammare, stindigt fordnderliga, vridande eller vridna rorelser. (Monbaliu et al 2012)

Férekomst av dyskinesi [] Nej []Ja Om Ja, markera i f6ljande rader.
Férekomst av dystoni [1 Nej [17Ja

Forekomst av choreoathetos [ Nej []17Ja

Kommentar:

Saxning vid gang/aktivitet [lingen [1att [uttalad

Saxning i vila [Jingen [1att [Juttalad




Synpunkter

» Flytta upp saxningsfragor till under dyskinesirubriken.
Latt hoppa forbi och missa att fylla i annars.

» Svart bedoma spasticitetsniva 4.
» Vill slippa subgruppera 'mellan dystoni och choreoathetos




Syndrombarnen i CPUP?

» Flera TYCKER om denna fraga. Den.ar.inte var!
» Se beslutstrad for CP-diagnos

. Formular Barn ~ Formula

¢ Arbetsterapi/OE-Barn

Bedomningsintervall - Barn

Beslutstrad for CP-diagnos




Beslutstrid for diagnosen cerebral pares (CP)

Har personen avvikande motorik

eller kroppshallning p.g.a. awvikelse

eller skada i hjdrnan som intraffat

fore 2-arsdagen?

- T
Ja-folj Nei
v

Har personen nedsatt motorisk .

funktion/aktivitetsbegransning? Fortsétt fblja | CPUP.
Gor ny bedémning
efter 4-arsdagen, fyll i

. N om kriterierna fér CP
Ja Nej " ar uppfylida eller inte e
: e Har barnet ave

och importera I ' ven

Ar hjdrnskadan progressiv (férlust av "CPUP Patient”.

tidigare utvecklade fardigheter)?

symtom som vid CP
-] [-—I : SKALL det med i CPUP

Har personen fyllt fyra &r vid be- > Nej L» Lever perso-
démningstillfallet? nen nu?
Nej
X !
Ja
Levde barnet pa
v tvadrsdagen?
Har barnet kéind orsak till hjarnans — 3 1
funktionsstorning av typ syndrom, % 1a Nej
genetisk avvikelse?
, Nei »| Har barnet generellt fér lag muskelspanning (hypotoni
: el utan tecken pa ataxi, spasticitet eller dyskinesi)?
Ar hjirnskadan bestiende och
stationér? Nej Ja

Version fir CPUP, baserad pd SCPE 2000 och
Rosenbaum 2007 /1w 2014




Halsorapport

» Kunde anvants flitigare
» Alltfor manga har inte sett hur den ar uppbyggd

» Manual for att familjen ska forsta finns pa hemsidan:

)’: CPUP

UPPFOLJNINGSPROGRAM FOR CEREBRAL PARES

CPUP-dagarna ~ OmCPUP ~ Formular Barn ~ Formular vuxna v Forskning och Publikationer ~ Kontakt ~
Lankar Rapporter och registreringar ~ Vanliga fragor Hem In English
INLAGG
21 SEPTEMEBER, 2020 SPECIELLT FOR DIG MED CP!
o . . o
Tva nya vetenskapliga artiklar baserade pa

= Om CPUP for dig med CP

CPUP
s Forskning

Foljande nya artiklar ar publicerade och finns dven att tillga i @Isorappoﬁen, m@

menyraden under Forskning/Vetenskapliga artiklar. Forklaring pa -

. : . - . . * Medverkanderadet
svenska av innehallet kommer inom kort i hégerspalten: Speciellt for
dig med CP/Forskning = Uthildning for foraldrar till barn med CP

» Arsrapport 2018 f5r dig med CP
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Medverkanderadet byter namn . . .

» Har bildat en diagnosforening for CP ( CP Sverige), dar
alla kan bli medlemmar.

» Kan komma att fungera som referensrad.

» Denna information kommer att skickas till alla i CPUP
(profession + personer/familjer) senare i host.
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