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Sammanfattning:

Introduktion: Smaérta rapporteras av upp till 75% av barnen med cerebral pares och ar
darmed en vanlig komplikation till f6ljd av den primara skadan. Tidigare studier har
undersokt fordelningen av fysioterapeutiska insatser hos barn med cerebral pares men
inte specifikt fysioterapeutisk insats for smarta.

Syfte: Att undersoka sambandet mellan fysioterapeutisk insats mot smarta hos barn
och ungdomar med cerebral pares och dlder, kon, grovmotorisk funktionsniva
respektive sjukvardsregion.

Metod: Registerstudie baserad pa data fran nationella kvalitetsregistret for cerebral
pares, CPUP, for dren 2018 och 2019 (n=2484). Sambandet mellan fysioterapeutisk
insats for smarta och alder, kon, grovmotorisk funktionsniva respektive
sjukvardsregion analyserades med bivariat regression samt multivariat logistisk
regression, dar resultatet justerades for grovmotorisk funktionsniva. Referensnivaer
var GMFCS-E&R-niva I samt Sydostra sjukvardsregionen, bdda med lagst andel som
fatt fysioterapeutisk intervention for smarta.

Resultat: Signifikanta samband ségs mellan fysioterapeutisk insats for smarta och okad
alder (OR=1.06, CI 95% 1.03-1.09), GMFCS-E&R-niva III (1.89, 1.29-2.78), IV (2.26,
1.67-3.07), V (4.42, 3.35-5.82) samt Norra Sjukvardsregionen (1.67, 1.02-2.75) och
Uppsala-Orebro sjukvérdsregion (2.16, 1.44-3.25). For kon sigs inga samband.
Sambanden var oberoende av grovmotorisk funktionsniva.

Slutsats: Studien visar signifikanta samband mellan alder, grovmotorisk
funktionsforméga respektive sjukvardsregion och fysioterapeutisk insats for smarta.
Vidare forskning bor undersoka skillnader i fysioterapeutisk insats framfor allt mellan

sjukvardsregioner for att sikerstilla en jamlik vard.
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Abstract:

Introduction: About 75% of children with cerebral palsy reports pain and pain is
thereby a common complication due to the original injury. Earlier studies have not
investigated the distribution of physiotherapeutic intervention specifically for pain.
Aims: To investigate the associations between physiotherapeutic interventions for
pain in children and adolescents with cerebral palsy and age, gender, level of gross
motor function (GMFCS-E&R) and healthcare region, respectively.

Methods: Register-study based on the National Quality Register for Cerebral Palsy,
CPUP. Data was collected for 2018 and 2019, n=2484. The association between
physiotherapeutic interventions for pain and age, sex, level of gross motor function
and healthcare region, respectively, was analysed by bivariate regression and
multivariate logistic regressions, where the result was controlled for level of gross
motor function. Reference levels were GMFCS-E&R-level I and the Southeast
healthcare region, which had the lowest number receiving the intervention.
Results: Significant associations were seen between physiotherapeutic intervention
for pain and higher age (OR=1.06 CI 95% 1.03-1.09), GMFCS-E&R-level I1I (1.89,
1.29-2.78), IV (2.26, 1.67-3.07), V (4.42, 3.35-5.82) as well as the Northern (1.67,
1.02-2.75) and Uppsala-Orebro healthcare region (2.16, 1.44-3.25). No associations
were seen regarding the participants’ sex. GMFCS-E&R-level did not affect the
associations.

Conclusion: The result showed significant associations between age, gross motor
function and healthcare region, respectively, and physiotherapeutic intervention for
pain. To ensure equal healthcare, future studies investigating in particular the
association between healthcare regions and physiotherapeutic interventions for pain

is recommended.
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Introduktion och syfte

Cerebral pares (CP) ar en heterogen diagnos och anses vara den vanligaste orsaken till
fysisk funktionsnedsattning i barndomen (1, 2). I vastvirlden ar prevalensen 2,1 av 1000
barn (1). CP ir en icke progressiv skada som drabbar den omogna hjarnan (1, 3, 4) och
leder till en avvikande utveckling av rorelseféormaga och kroppshéllning (2, 5). Skadan
kan ocksd ge intellektuella nedsittningar (5). Hur den fysiska och psykiska
funktionsnedsittningen efter CP-skada visar sig beror pa omfattning och lokalisation av
skadan, vilket kan innebéra en stor variation fran littare fysisk funktionsnedsiattning till
att vara helt beroende (2-5). Trots att den primira skadan vid CP inte ar progressiv
utvecklas som en foljd av den komplikationer som kan leda till ytterligare forsamring av
befintliga, samt nya, funktionsnedsittningar (4). Exempel pa dessa komplikationer ar
smarta, skelettdeformiteter, hoftluxation, skolios, nedsatt ledfunktion, nedsatt

ledrorlighet och paverkan pa perceptionen (4, 6).

Cerebral pares kan utifrdn den motoriska paverkan efter skadan delas in i spastisk,
dyskinetisk och ataktisk cerebral pares (7). I syfte att fa en klassificering av skadan som
visar pa faktisk grovmotorisk funktionsférmaga hos barn med CP utvecklades General
Motor Function Classification System, GMFCS (8). GMFCS utgir fran barnets
grovmotoriska funktionsformaga och nivaindelningen gors med utgangspunkt fran
barnets sjalvinitierade rorelser med fokus pa sittande och gang (8, 9). Versionen av
GMFCS som hanvisas till i uppsatsen ar GMFCS — Expanded and Revised for barn upp
till 18 ar, GMFCS-E&R (10). Systemet ar indelat i fem nivaer dar barn i niva I gar utan
begransningar, nivd II gir med begrinsningar, nivd III gir med handhéllet
forflyttningshjalpmedel, nivdA IV har en begriansad sjilvstindig forflyttning,
transporteras eller tar sig fram i eldriven rullstol och niva V transporteras i manuell

rullstol (10, 11).

Smarta vid cerebral pares

Smarta ar en av de vanligaste komplikationerna till foljd av cerebral pares (12) och
studier visar att i denna grupp barn och ungdomar rapporterar mellan tvé och sju barn
av tio smarta (12-14). Avseende kronisk smarta lever mer dn dubbelt s manga barn med
cerebral pares med det jamfort med barn utan cerebral pares (15). Smarta kan bland
annat harledas till komplikationer som f6ljer pa den priméra skadan (16, 17) men dven
komma postoperativt (18) och “procedural pain” (19, 20), sméarta under behandling,

forekommer. Smairta rapporteras i storre utstrackning hos barn och ungdomar i GMFCS-
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E&R-niva V, hos dldre barn och hos flickor (13). Smartintensitet och smartlokalisation
varierar men vanligast ar smairta i nedre extremitet och skillnad ses i smértlokalisation
beroende pa grovmotorisk funktionsniva (13, 21). Smirta kan hos barn med CP ge
beteendestorningar och dven paverka psykisk hilsa (22, 23). Det har ocksa pavisats att
barn med CP och smaérta skattar ldgre halsorelaterad livskvalitet och har ett ligre

deltagande i fysiska fritidsaktiviteter jamfort med barn med CP utan smairta (24, 25).

Fysioterapeutiska insatser vid smérta hos barn med cerebral pares
Ett fatal studier, ingen med hog kvalitet, har undersokt effekten av fysioterapeutiska

smartlindrande insatser hos barn med CP (26). Angaende fysioterapeutiska insatser har
det pavisats att kon och region paverkar mojligheten att fa fysioterapeutisk insats, vilka
insatser specificeras dock inte (27). For de fem nordligaste regionerna har det visats att
fysioterapeutiska insatser har samband med region och alder, detta dven specifikt for
fysioterapeutisk insats for smarta (28). Kvalitativa studier har visat det finns barn med
CP som under flera ar skattat smérta i samma omraden men dar vardgivare inte gatt
vidare med bedomning eller behandling for denna (29). Vidare ses att mellan en
tredjedel och hilften av barn med CP inte far behandling for sin smérta (30, 31). En
intervjustudie visar att féraldrar till barn med CP inte anser att barnen far lamplig vard

vare sig for akut, postoperativ eller kronisk smarta (32).

Sammanfattningsvis ar det i litteraturen vil beskrivet i vilken utstrackning barn och
ungdomar med CP har smarta och vilka negativa halsoeffekter den kan innebara for dem.
Det har klargjorts att fysioterapeutiska insatser som helhet inte enbart fordelas efter
behov utan paverkas av regionala skillnader och att pojkar tenderar att fa
fysioterapeutiska insatser i storre omfattning &an flickor. Ett av Halso- och
sjukvardslagens mal ar att hilso- och sjukvard ska ges pa lika villkor for hela
befolkningen (33). Det innebar att barn och ungdomar med cerebral pares i olika dldrar,
kon, grovmotorisk funktionsniva och sjukvardsregioner bor erbjudas vird pad samma
villkor. Vad giller fysioterapeutisk insats for smarta saknas studier angdende hur just
den insatsen fordelas pa riksniva for denna patientgrupp. Sett till tidigare studieresultat
(14, 28-30) ar det av intresse att kartlagga om dven fysioterapeutiska insatser for smarta
pa riksnivd har samband mellan olika aldrar, kon, grovmotorisk funktionsniva eller

sjukvardsregioner.
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Syfte

Syftet med studien ar att undersoka sambandet mellan fysioterapeutisk insats for sméarta
och alder, kon, grovmotorisk funktionsniva eller sjukvardsregion hos barn och

ungdomar med cerebral pares.

Metod

Studiedesign och deltagare

For denna registerstudie himtades data fran det nationella kvalitetsregistret och
uppfoljningsprogrammet for cerebral pares, CPUP (11). Inkluderades gjordes barn som
fatt sin 6 till 18-arsbedomning registrerad i CPUP-registret under det kalenderéar de fyllt
sex till arton ar och vars fysioterapeut svarat ja eller nej pa fragan om fysioterapeutisk
insats for smarta. Darmed exkluderades barn som fyllt annat 4dn sex till arton ar under
det &r bedomningen gjordes samt barn vars fysioterapeut inte svarat pa frigan om
fysioterapeutisk insats for smirta, se figur 1. Data himtades 210112 fran CPUP-registrets
fysioterapiformuldr. Data inhdmtades for tva ar, 2018 och 2019, for att inkludera dven
de som foljs upp vartannat ar. For deltagare som f6ljs upp arligen anviandes endast data
frin det senaste bedomningstillfillet. Manualer for fysioterapiformuldret finns pa
CPUP:s hemsida (11). Uppgifterna tillhandaholls av Registercentrum Syd, via ett kodat

behorighetssystem, efter godkdnnande av registeransvarig pa CPUP.

e Unika individer i hamtad data ]

¢ 21 individer exkluderas pa grund av alder
N=3055

e571 individer exkluderas da svar pa fragan om fysioterapeutisk insats for
N=2484 smarta saknas

Figur 1. Flodesschema for inkluderade och exkluderade individer.

Uppfoljningsprogram for cerebral pares (CPUP)

CPUP utvecklades under 1990-talet da det inom sjukvarden uppméarksammades att barn
med cerebral pares i stor grad drabbades av hoftluxationer, svira kontrakturer och
leddeformiteter. CPUP avsdgs forebygga dessa komplikationer och uppfoljningar har
visat att det skett med framgang (6). I Sverige foljs over 95% av barnen med CP
regelbundet upp med hjilp av CPUP (11). Ar 2018 deltog 4136 barn mellan o0 och 18 ar i

den arliga uppfoljningen (31). Uppfoljningen gors av vardgivare pa barnets hemort och
6
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en standardiserad manual anvinds. Barn i GMFCS-E&R-niva I f6ljs upp arligen fram till
6 ars alder och darefter vartannat ar. Barn i GMFCS-E&R-niva II-V f6ljs upp tva ggr/ar
fram till 6 ars dlder och direfter arligen. Programmets 6vergripande mal ar att barnen
ska bibehélla sin fysiska funktionsformaga och livskvalitet genom att forebygga

komplikationer/sekundira funktionsnedsattningar (6, 11).

Variabler och matinstrument

For fysioterapeutisk insats for smarta var svarsalternativen ja och nej. Det ar i registret
inte definierat vilka fysioterapeutiska insatser som avses utan det ar upp till fysioterapeut
att bedoma. Detta utifran frigan "Har sedan foregdende bedomningstillfille erhallit
fysioterapeutiska atgirder som avses beframja och paverka foljande rorelserelaterade
kroppsfunktioner och kroppsstrukturer?” dar smarta ar ett av atta svarsalternativ (34).
Kon registrerades som pojke/flicka. Alder kodades utifrin fodelsedr om till &lder dir
aktuell alder registrerades som det barnet fyllt eller skulle fylla under det ar de deltagit i
bedomningen. Grovmotorisk funktionsformaga registrerades enligt GMFCS-E&R-niva
I-V. Regioner kodades om till Norra, Uppsala-Orebro, Stockholm, Sydéstra, Sédra och
Vistra sjukvardsregionerna. Vid de logistiska regressionerna avseende sjukvardsregion
exkluderades ytterligare 126 deltagare. Detta d& 42 deltagare saknade information om
region och 84 individer tillhorde region Halland. Region Hallands kommuner delas in i
Vistra respektive Sodra sjukvardsregionen och eftersom ingen kommuntillhorighet
angivits kunde inte dessa delas in i sjukvardsregion. For deskriptiva variabler angiven
smarta samt fysioterapeutiska insatser (kondition, kroppskontroll, rorlighet i leder,
muskelstyrka, muskeltonus, postural forméga, respiration och smarta) var
svarsalternativen ja och nej. Nar barn och ungdomar skattar smarta forekommer bade
sjalvrapportering och proxy-rapportering, att foralder skattar smarta i barnets stélle i de
fall barnen inte har den intellektuella formagan eller kommunikationsformégan att
sjalva svara. Studier gjorda pa tillforlitligheten i detta visar att det inte ar nagon

signifikant skillnad mellan sjilv- eller proxyrapportering (14, 35).

Gross Motor Function Classification Scale Expanded and Revised ar utarbetat for att
anviandas pa barn och ungdomar med cerebral pares upp till 18 &r (10). Vid skattning
med bedomningsinstrumentet utgar bedomaren fran barnets vanligast forekommande
utforande av en viss aktivitet och inte vad barnet har faktisk fysisk kapacitet att klara av.
For varje aldersgrupp finns sarskilda beskrivningar i syfte att anpassa bedomningen efter
barnets grovmotoriska utveckling (8-10). Jamfort med tidigare versioner av

instrumentet tar GMFCS-E&R storre hiansyn till omgivningsfaktorer och personliga
7
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faktorer utifrdn Internationella klassifikationen av funktionstillstdnd, funktionshinder
och hilsa, ICF (10). GMFCS iar reliabilitets- och validitetstestat och GMFCS-E&R ar
validitetstestat, bada med tillfredsstidllande resultat avseende barn med cerebral pares

(9, 10, 36).

Etiska dvervaganden

Ett av CPUP:s mal ar att 6ka kunskapen om CP. Nir barnen erbjuds uppfoljning via
kvalitetsregistret informeras foraldrar muntligt och skriftligt om att barnens deltagande
ar frivilligt och att de ndrsomhelst kan avbryta medverkan och fa sin data frén registret
raderad, detta utan att det paverkar fortsatt vard. De informeras ocksd om att
uppgifterna, efter godkidnnande, kan anviandas for forskning. CPUP omfattas av
datainspektionens regler och sjukvardens sekretessbestammelser (11). Ansokan om
datauppgifter skickades till registerhillare Gunnar Hagglund for godkidnnande. Data
erholls for en viss tidsperiod och da all data var avidentifierad kunde inte enskilda barn
eller fysioterapeuter identifieras. Denna studie foljer etiska principer enligt
Helsingforsdeklarationen och syftar till att forbattra hanteringen av smarta hos barn och

ungdomar med cerebral pares.

Statistisk analys

Kon och fysioterapeutisk insats for smairta behandlades som dikotoma variabler,
GMFCS-E&R-niva och sjukvardsregion behandlades som kategoriska variabler medan
alder behandlades som kontinuerlig variabel. Fysioterapeutisk insats for smairta
presenterades tillsammans med ovriga variabler i figurer och korstabeller. Bivariat
logistisk regression anviandes for att undersoka samband mellan beroende variabel
fysioterapeutisk insats mot smirta och oberoende variabler dlder, kon, GMFCS-E&R-
niva respektive sjukvardsregion. For GMFCS-E&R anvindes niva I som referensniva och
for sjukvardsregion anvandes Sydostra sjukvardsregionen som referensniva, detta da de
grupperna hade procentuellt lagst andel deltagare som fatt fysioterapeutisk insats for
smarta. Multivariat logistisk regression anviandes for att undersoka samband mellan
fysioterapeutisk insats mot smarta och alder, kon samt sjukvardsregion. Grovmotorisk
funktionsniva anvindes som justerande variabel for denna analys. Multivariat logistisk
regression utfordes i syfte att undersoka om fordelning av GMFCS-E&R-nivéer for
respektive oberoende variabel paverkat resultatet vid den bivariata logistiska
regressionen. Samband redovisades som odds ratios (OR) och 95% konfidensintervall
(CI 95%) anvandes. Vid bortfallsanalyser jamfordes avseende beroende variabel de

inkluderade deltagarna med de 571 deltagare som exkluderats pa grund av avsaknad av
8



svar pa fragan om fysioterapeutisk insats for smarta. Chi2-test och t-test anviandes for
detta. P<0,05 ansags statistiskt signifikant. For statistiska analyser och berdkningar

anvandes statistikprogrammet Jamovi version 1.2.27 (37).

Resultat

Hamtad data inkluderade 3076 individer fodda mellan 2000 och 2013. De 2484

individerna som uppfyllde inklusionskriterierna inkluderades. Deskriptiv statistik

askadliggors i tabell 1.
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Tabell 1 Deskriptiv statistik fOr inkluderade (n=2484) och exkluderade™” (n=571) deltagare

Inkluderade deltagare Exkluderade™ deltagare
n(%) n(%)
Alder
6 229 (9) 54 (9)
7 145 (6) 38(7)
8 293 (12) 49 (9)
9 153 (6) 30 (5)
10 277 (11) 61 (11)
11 141 (6) 36 (6)
12 253 (10) 67 (12)
13 155 (6) 37 (6)
14 246 (10) 51(9)
15 132 (5) 28 (5)
16 228 (9) 62 (11)
17 123 (5) 28 (5)
18 109 (4) 30(5)
Kon
Pojke 1462 (59) 326 (57)
Flicka 1022 (41) 245(43)
GMFCS-E&R-nivi?2
I 1084 (44) 263 (46)
II 407 (16) 98 (17)
111 215 (9) 41(7)
v 376 (15) 76 (13)
\ 402 (16) 93 (16)
Sjukvardsregion*
Norra sjukvardsregionen 203 (9) 33(7)
Stockholms sjukvérdsregion 476 (20) 149 (26)
Sydostra sjukvardsregionen 272 (12) 41 (7)
Sodra sjukvardsregionen 523 (22) 74 (13)
Uppsala-Orebro sjukvirdsregion 524 (22) 100 (18)
Vistra sjukvardsregionen 444 (19) 152 (27)
Angett smarta
Ja 1128 (45) 219 (38)
Nej 1314 (55) 294 (51)
Fysioterapeutisk insats
Kondition 510 (21) 23 (4)
Kroppsuppfattning 536 (22) 19 (3)
Muskelstyrka 1144 (46) 78 (14)
Muskeltonus 808 (33) 58 (10)
Postural formaga 1149 (46) 88 (15)
Respiration 282 (11) 20 (4)
Rorlighet i leder 1684 (68) 190 (33)
Smirta 451 (18)

“Exkluderade pé grund av avsaknad av svar pa friga om fysioterapeutisk insats for smérta

aGross Motor Function Classification Scale — Expanded and Revised
*Information saknas for 126 deltagare
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Medelaldern pa deltagarna var 11,5 ar och medianen 12 ar. For 1782 deltagare (72%)
rapporterade fysioterapeut att barnen sedan foregiende bedomning fatt
fysioterapeutiska insatser utéver CPUP-bedémning och antalet deltagare som fatt
fysioterapeutisk insats for smarta var 451 (18%). Av de 1128 deltagarna som under sista
fyra veckorna rapporterat smiarta hade 331 (29%) under senaste aret fatt fysioterapeutisk

insats for smarta. Fordelningen av fysioterapeutisk insats for smarta visas i tabell 2.

Tabell 2 Andelen deltagare som fatt fysioterapeutisk insats for smarta.

Fysioterapeutisk insats for smérta n (%)

N Ja Nej
Alder
6 229 28 (12) 201 (88)
7 145 13 (9) 132 (91)
8 293 45 (15) 248 (85)
9 153 31(20) 122 (80)
10 277 39 (14) 238 (86)
11 141 32 (22) 109 (78)
12 253 47 (18) 206 (82)
13 155 45 (29) 110 (71)
14 246 50 (20) 196 (80)
15 132 25 (19) 107 (81)
16 228 58 (25) 170 (75)
17 123 23 (19) 100 (81)
18 109 15 (14) 94 (76)
Kon
Pojke 1462 262 (18) 1200 (82)
Flicka 1022 189 (18) 833 (82)
GMFCS-E&R-nivi?
I 1084 124 (11) 960 (89)
11 407 54 (13) 353 (87)
I 215 42 (20) 173 (80)
v 376 85 (23) 291 (77)
\ 402 146 (36) 256 (64)
Sjukvardsregion*
Norra sjukvirdsregionen 203 40 (20) 163 (80)
Stockholms sjukvérdsregion 476 82 (17) 394 (83)
Sydostra sjukvardsregionen 272 35 (13) 237 (87)
Sodra sjukvardsregionen 523 94 (18) 429 (82)
Uppsala-Orebro sjukvirdsregion 524 127 (24) 397 (76)
Vistra sjukvardsregionen 360 49 (14) 311 (86)

a Gross Motor Function Classification Scale — Expanded and Revised
*Uppgift saknas for 126 deltagare

Resultatet fran bivariat och mutivariat logistisk regression presenteras i tabell 3.

Bivariat logistisk regression visade samband mellan alder och fysioterapeutisk insats for
smarta diar oddsen for att fa insatsen okade med 1,06 for varje ar (CI 95% 1.03-1.09,
P=0.002). Inget samband mellan kon och fysioterapeutisk insats mot smarta kunde ses.
Vidare sdgs samband mellan GMFCS-E&R-niva och fysioterapeutisk insats for smarta
diar sambandet for niva III-V var signifikant med niva I som referens. For personer i
GMFCS-E&R-niva IV 6kade oddsen med att fa fysioterapeutisk insats for smarta 2,3 ggr
jamfort med referensgruppen (CI 95% 1.67-3.07, p<0.001) och for niva V med 4,4 ggr

jamfort med referensgruppen (CI 95% 3.35-5.82, p<0.001). For deltagare i Norra
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sjukvardsregionen (OR=1.67 CI 95% 1.02-2.75, p=0,042) och Uppsala-Orebro
sjukvardsregion (OR=2.16 CI95% 1.44-3.25, p<0.001) var oddsen signifikant hogre att
fa fysioterapeutisk insats for smarta jamfort med Sydostra sjukvardsregionen som hade

lagst andel deltagare som fatt insatsen.

Vid multivariat analys sags ingen forandring i de signifikanta resultaten avseende kon
och alder. Det kan vid analysen darfor inte pavisas att GMFCS-E&R-niva paverkat de
samband som sédgs vid bivariat logistisk regression. Avseende sjukvardsregion blev
sambandet signifikant dven for Sodra sjukvardsregionen (OR=1.57 CI 95% 1.02-2.42,
Pp=0.040), for ovriga sjukvardsregioner sédgs inte heller ndgon foérdndring i de

signifikanta resultaten.

Tabell 3 Bivariat logistisk regression dar resultatet for respektive variabel presenteras samt multivariat logistisk
regression dar variabler justerats for GMFCS-E&R-niva.

Fysioterapeutisk insats for smirta

Ej justerad nivé Justerad niva

OR (CI 95%) p-viarde OR (CI 95%) p-viarde

Alder 1.06 (1.03-1.09) <.001 1.05 (1.02-1.08) 0.002
Kon

Flicka-Pojke 1.04 (0.85-1.28) 0.716 1.03 (0.84-1.28) 0.756
GMFCS-E&R2-niva

I (referens) 1

11 1.18 (0.84-1.67) 0.332

I 1.89 (1.29-2.78) 0.001

v 2.26 (1.67-3.07) <.001

A% 4.42 (3.35-5.82) <.001
Sjukvardsregion*

Sydostra sjukvardsregionen 1

Vistra sjukvardsregionen 1.07 (0.67-1.70) 0.785 1.15 (0.72-1.89) 0.558

Stockholms sjukvérdsregion 1.41(0.92-2.17) 0.113 1.51 (0.97-2.35) 0.065

Sodra sjukvardsregionen 1.48 (0.98-2.26) 0.065 1.57 (1.02-2.42) 0.040

Norra sjukvardsregionen 1.67 (1.02-2.75) 0.042 1.76 (1.05-2.92) 0.030

Uppsala-Orebro sjukvardsregion 2.16 (1.44-3.25) <.001 2.46 (1.62-3.75) <.001

aGross Motor Function Classification Scale — Expanded and Revised
*Uppgift saknas for 126 deltagare

Bortfallsanalys

Totalt exkluderades 592 individer (19%). Den storsta gruppen, 571 individer,
exkluderades d& bedomare inte svarat pa frdgan om fysioterapeutisk insats for smarta.
Ingen signifikant skillnad sdgs mellan den inkluderade och exkluderade gruppen
avseende kon (p=0.630), dlder (p=0.579) respektive GMFCS-E&R-niva (p=0.660). For
sjukvardsregion noterades signifikanta skillnader (p<0.001) dir Stockholms
sjukvardsregion och Vistra sjukvardsregionen hade storre andel individer dar fragan om

fysioterapeutisk insats for smarta inte besvarats.
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Diskussion

Denna registerstudie med syfte att undersoka samband for fysioterapeutisk insats for
smarta hos barn med cerebral pares visade pd samband mellan alder, grovmotorisk
funktionsférmaga respektive sjukvardsregion. Sambanden kvarstod efter justering for
grovmotorisk funktionsniva vilket tyder pa att sambanden &ar oberoende av grovmotorisk

funktionsférmaga.

Avseende alder visade resultatet att sannolikheten att fa fysioterapeutisk insats for
smairta okade med deltagarnas alder. En mojlig orsak till detta ar de leddeformiteter
som pavisats 6ka samt bli mer smartsamma med aren (38, 39). Trots sambandet
mellan 6kad alder och fysioterapeutisk insats for smarta visade deskriptiv data att 18-
aringar far fysioterapeutisk insats for smérta i ndgot mindre omfattning dn de flesta
ovriga aldersgrupper. Mojliga orsaker till detta kan vara att de 6vergér till annan

vardenhet och att de kan gora egna prioriteringar péa ett satt som inte yngre barn kan.

Inget samband sags mellan kon och fysioterapeutisk insats for smérta. Det skiljer sig
fran tidigare studier dar konsskillnader noterats (28, 40). Flickor rapporterar i denna
studie smarta i storre omfattning an pojkar (50% respektive 44%) men det har tidigare
visats att storre andel flickor rapporterar smarta fran magen (13). Vanligt
forekommande orsaker till magsmarta ar forstoppning och gastroesofageal reflux och

vid de tillstdnden ar det inte i forsta hand fysioterapeutiska insatser som foresprakas

(41).

Avseende grovmotorisk funktionsforméaga okade frekvensen av fysioterapeutisk insats
for smarta vid de hogre GMFCS-E&R-nivderna och sambandet var signifikant for
nivaerna III-V. Tidigare studier (12, 13, 21) visar pa samband mellan hogre
grovmotoriska funktionsnivder och skattad smarta. Att barn i nivderna IV-V har
svarare skolioser (42) och mer smartsamma felstallningar bade i rygg och hofter (38,
39) kan vara bidragande orsaker till att de far fysioterapeutisk insats i storre
omfattning. Den skattade smartan for barn i hogre grovmotoriska funktionsnivaer ar
dessutom mer intensiv dn i de lagre nivaerna (13). Barn i grovmotorisk funktionsniva V
med skolios opereras mer séllan for denna jamfort med andra barn, detta pa grund av
att barnen i denna nivé har ett skorare halsotillstind (42). Det kan ocksa bidra till
okade fysioterapeutiska insatser for smarta hos dessa barn. Barn med cerebral pares
behover dock inte vinda sig enbart till habiliteringen for vard. Det ar darfor mojligt att
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barn, sarskilt barn och ungdomar med en mindre paverkan pa grovmotorisk
funktionsforméaga, vant sig till annan vardgivare dn habiliteringen. Det innebar att
fysioterapeutiska insatser for smérta kan ha getts i storre omfattning dven i GMFCS-

E&R-niva I och II dn uppfoljningen med CPUP har mojlighet att fanga upp.

Mojligheten att fa fysioterapeutisk insats for smaéarta péaverkades av vilken
sjukvardsregion deltagarna tillhorde. De sjukvéardsregioner dar sannolikheten att fa
insatsen var lagst, Vastra sjukvardsregionen (OR=1,07) och Stockholms sjukvardsregion
(OR=1,41) var ocksd de sjukvardsregioner som hade storst bortfall pa fragan om
fysioterapeutisk insats for smarta. Den laga svarsfrekvensen kan darfor ha paverkat
resultatet avseende sjukvardsregion. Vid multivariat logistisk regression o©kade
sannolikheten nédgot for att fa insatsen i alla sjukvardsregioner och for Soédra
sjukvardsregionen blev sambandet signifikant. D4 konfidensintervallen till stor del
overlappar varandra tolkas dock resultatet som att sambanden var oberoende av
grovmotorisk funktionsnivd. Att landstings- eller regionstillhoérighet paverkar
sannolikheten att fa fysioterapeutisk insats har pavisats i tidigare studier men da
gallande fysioterapeutiska insatser som grupp och inte specifikt insatsen for smarta (27,
28). Resultaten ar inte direkt jimforbara bland annat da olika referensregioner anvénts
(27) men dven har ses att deltagare i tva regioner tillhorande Sodra sjukvardsregionen
har lagst sannolikhet att fa fysioterapeutiska interventioner medan en region tillhorande
Uppsala-Orebro sjukvirdsregion samt en region tillhérande Norra sjukvardsregionen
har hogst sannolikhet att fa fysioterapeutisk insats. Regioners ekonomiska resurser,
bemanning eller om det finns andra vardenheter dar barn med cerebral pares soker vard
kan vara bidragande orsaker till fordelningen. Aven andelen utlandsfédda barn med
cerebral pares kan péaverka da det visats att de far fysioterapeutisk insats i mindre

omfattning dn andra barn (27).

Metoddiskussion

D& CPUP:s nationella kvalitetsregister anvants som grund for studien har ett stort antal
deltagare kunnat inkluderas. Urvalet kan darfor anses representera hela populationen
som avsetts undersokas vilket ar en styrka med studien. Att data samlats in pa ett
standardiserat satt dr ocksa en styrka med denna studie och registerstudier i allmanhet.
Att multivariata logistiska regressioner utforts for att justera for grovmotorisk
funktionsniva ar aven det en styrka. GMFCS-E&R-niva valdes som justerande variabel
da studier visat att det finns samband mellan hgre GMFCS-E&R-niva och forekomst

av smarta, bland annat pa grund av leddeformiteter som skolios och hoftsmarta (39).
13
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Det har ocksa pavisats att barn i hogre GMFCS-nivaer har hogre smartintensitet an
barn i lagre GMFCS-nivéer. Att dven inkludera dlder som justerande variabel skulle
kunna ge mer information om sambanden da dven hogre alder dr associerad med ckad
smarta samt mer intensiv smarta. Sambanden mellan alder och smarta ar dock svagare
an de mellan GMFCS-E&R-nivi och smaérta (13).

En begransning med studien ar att da data hamtas fran ett befintligt register finns inte
mojlighet att undersoka just dessa svar vidare eller efterfraga mer information i de fall
det finns oklarheter. Aktuell studiedesign gav darfor inte mojlighet att undersoka om
smértlindring funnits som delsyfte i andra insatser registrerade i CPUP-uppf6ljningen,
till exempel for muskeltonus eller ledrorlighet, vilket ar en mojlighet. Att inte
rapporterad smarta tas med i analysen kan dven det ses som en svaghet. Da smarta
anges for tidsintervallet senaste fyra veckorna och fysioterapeutisk insats for senaste
aret skulle ansags resultatet bli for svartolkat. Andra ej undersokta samband kan ocksa
ha paverkat resultatet, till exempel subtyp av cerebral pares, smartintensitet, antal
smartpunkter eller paverkan pa somn och/eller dagliga aktiviteter. Att exkludera
deltagare fran region Halland kan ha paverkat resultatet for Sédra och Vastra
sjukvardsregionen. I studie dir omfattningen av fysioterapeutiska insatser for barn
med cerebral pares undersoks (27) framgar att barn mellan o0 och 18 ar i region Halland
har 4,67 ganger hogre odds att fa fysioterapeutisk insats, dock ej specifikt for smarta,

jamfort med referensregionen Stockholm.

Oklarheten i vad fysioterapeutisk insats for smarta innebar forsvarar tolkningen av
resultaten. I en systematisk litteraturoversikt fran 2020 avseende prevention och
behandling av barn med cerebral pares (26) visar Novak et al att studier som avsett
undersoka smartlindring hos barn med cerebral pares ar ett fatal och ingen av de
granskade studierna ar av hog kvalitet. De studier som inbegriper ren fysioterapeutisk
insats ror massage och yoga. Fysioterapeuter i klinisk verksamhet far anses ha
bristfalliga forskningsresultat att luta sig mot vilket gor att respektive fysioterapeuts
erfarenheter inom omrédet till stor del paverkar vilka interventioner de anser lampliga

vid smarta.

Etiskt resonemang
Risken att barn som deltagit i studien, eller fysioterapeuter som gjort bedémningarna,
ska paverkas negativt av studien bedoms som lag. Detta da data ar avidentifierad och

regioner ar sammanslagna till sjukvardsregioner vilket ytterligare forsvarar
14
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mojligheten att identifiera enskilda individer. Deltagare har vid registrering i CPUP
godkint att data kan komma att anvindas vid forskning och till att ge 6kad kunskap om

cerebral pares.

Implikationer for klinik och forskning

I denna studie har endast ca 40% av barnen som registrerat smérta den senaste
manaden fatt fysioterapeutisk insats for smirta senaste aret. Om det antas att
frekvensen av skattad smarta ar nagorlunda stabil 6ver aret blir det tydligt att det finns
ett fortsatt behov av att uppméarksamma barnen med smairta genom att bedéma och
behandla smartan samt dokumentera vidtagna atgérder och syftet med dem. Fyrtio
procent har dock fatt fysioterapeutisk insats och sett till studiens resultat avseende
samband mellan fysioterapeutisk insats for smarta och alder respektive GMFCS-E&R-
nivaer tolkas resultatet som att de insatser som ges nar barnen med stérre behov av
dem. Utover att forebygga den ohalsa som ar kopplad till smarta for den har
patientgruppen (22-24) deltar barn med cerebral pares och smarta i mindre omfattning
i fysiska fritidsaktiviteter (25). En ldgre fysisk aktivitetsniva kan innebara 6kad risk for
att insjukna i flertalet folkhalsosjukdomar (43). Att fysioterapeuter uppmarksammar
och lindrar smarta for denna patientgrupp handlar darfor inte enbart om
symtomlindring utan ocksa om att forbattra halsan pa sikt och darmed minska risken

for framtida sjukdom.

Fortsatt forskning rekommenderas for att undersoka orsaken till de skillnader som
uppmarksammats mellan sjukvardsregioner, detta i syfte att sdkerstilla jamlik vard.
For att utreda om och hur stor del av barnen med smarta som fatt fysioterapeutisk
insats for smarta rekommenderas journalstudie i syfte att gora jamforelser utifran
specifika individer. Med kvalitativ design kan ocksa begreppet fysioterapeutisk insats
for smarta kartlaggas for att fa klarhet i vilka insatser behandlare klassar som
smartlindrande. Att utreda gransdragningar mellan insats for smarta och andra
fysioterapeutiska insatser frdn CPUP-registret sd som till exempel ledrorlighet och

muskeltonus vore ocksé av intresse.

Konklusion

Sammanfattningsvis ses i denna registerstudie samband mellan fysioterapeutiska

insatser mot smairta hos barn med cerebral pares och alder, grovmotorisk
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funktionsférmaga samt sjukvirdsregion. Vidare studier pa vad begreppet
fysioterapeutisk insats for smarta innebar for fysioterapeuter samt vad som orsakar
skillnaden i insats mellan sjukvardsregioner rekommenderas for att sikerstélla att den

vard som ges ar jamlik.
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Bilaga 1

Cerebral pares (CP) ar en heterogen diagnos och anses vara den vanligaste orsaken till
fysisk funktionsnedsittning i barndomen (1, 2). I vastvarlden ar prevalensen 2,1 av 1000
barn (1). CP ar en icke progressiv skada som drabbar den omogna hjarnan (1, 3, 4) och
leder till en avvikande utveckling av rorelseféorméaga och kroppshallning (2, 5). Detta
paverkar den fysiska funktionsférmégan genom avvikande muskeltonus, postural
stabilitet och koordination (2). Skadan kan ockséa ge intellektuella nedsattningar (2, 5).
Hur den fysiska och psykiska funktionsnedsattningen efter CP-skada visar sig, det vill
siaga vilken funktionsnedsittning den ger, beror pa omfattning och lokalisation av
skadan. Det kan innebéara en stor variation fran lattare fysisk funktionsnedséttning till
att vara helt beroende (2-5). Trots att den primara skadan vid CP inte ar progressiv
utvecklas som en foljd av den komplikationer som kan leda till ytterligare forsamring av
befintliga, samt nya, funktionsnedsattningar (3, 4). Dessa komplikationer ar frekvent
forekommande, okar med aldern och kan paverka det dagliga livet mer &an
ursprungsskadan (6, 7). Exempel pa komplikationer ar smarta, skelettdeformiteter,
hoftluxation, skolios, nedsatt ledfunktion, nedsatt ledrorlighet och paverkan pa
perceptionen (4, 6). Att tidigt jobba med komplikationerna som foljer med den primara
skadan har visat sig ha bist effekt pa fysisk funktion och smérta och genom det kan ocksa

forsamrad halsorelaterad livskvalité forebyggas (8).

Utifran vilka kroppsdelar som ar drabbade kan en CP-skada klassificeras i diplegi (storst
paverkan pa benen och liten paverkan pa armarna), hemiplegi (ena sidan paverkad) eller
tetraplegi (alla fyra extremiteter adr paverkade). Ytterligare indelning av spastisk,
dyskinetisk och ataktisk cerebral pares kan ocksa goras (9). Spastisk CP ar den vanligaste
subtypen med ca 75% (10). For att fa en klassificering av skadan som visar pa faktisk
grovmotorisk funktionsformaga hos barn med CP utvecklades General Motor Function
Classification System, GMFCS, som ofta kompletterar ovanstaende klassificeringar (11).
GMFCS ar prediktiv och kan darfor forutse ett barns grovmotoriska utveckling under
uppvaxten (12). GMFCS utgdr fran barnets grovmotoriska funktionsforméaga och
nivdindelningen gors med utgdngspunkt fran barnets sjilvinitierade rorelser med fokus
pa sittande och gang (11, 12). Versionen av GMFCS som hinvisas till i uppsatsen ar
GMFCS - Expanded and Revised for barn upp till 18 &r, GMFCS-E&R (13). Systemet ar
indelat i fem nivder dar barn i nivd I gar utan begrinsningar, niva II gar med
begransningar, niva III gdr med handhallet forflyttningshjalpmedel, niva IV har en

begransad sjalvstandig forflyttning, transporteras eller tar sig fram i eldriven rullstol och
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niva V transporteras i manuell rullstol. Stéd vid griansdragning mellan nivaer och

fortydligande sett till aldersgrupper finns i manual (13, 14).

Smarta vid cerebral pares

Smarta ar en av de vanligaste komplikationerna till f6ljd av cerebral pares (7). Studier
visar att fran mellan tva och sju barn och ungdomar av 10 med CP rapporterar smérta (7,
10, 15). Olikheter i alder hos de studerade grupperna samt i definitionen av sméirta
forklarar en del av olikheterna mellan studieresultaten. Avseende kronisk smirta lever
mer dn dubbelt s manga barn och unga med CP med det jamfort med barn utan CP (16).
Smarta kan bland annat hirledas till komplikationer som foljer pa den priméira skadan
sd som hoftluxation, skolios, spasticitet och muskeltonus (17, 18) men dven komma
postoperativt (19) och "procedural pain”, smarta under behandling, forekommer (20,
21). Fairhurst et al (22) har undersokt vilka faktorer som paverkar smarta hos ungdomar
med CP och sett att smartan framforallt 6kar vid rorelse, nar en person sjalv ror sig eller
blir forflyttad. Smarta forekommer inte enbart hos barn och ungdomar med CP utan

studier visar att tva tredjedelar av vuxna med CP rapporterar smairta (8, 23).

Smarta rapporteras i storre omfattning hos barn och ungdomar i GMFCS-niva V, dldre
barn och hos flickor. Smartintensitet och smartlokalisation varierar men vanligast ar
smarta i nedre extremitet och skillnad ses i smartlokalisation beroende pa grovmotorisk
funktionsniva (15, 22). Barn i GMFCS I-III har mer smarta i fotter och nedre delen av
benen medan barni GMFCS IV-V besvaras mer av smarta i hofter och lar (15). Med 6kade
grovmotoriska funktionsnedsattningar tenderar ocksa smarta i mage och ovre extremitet
att oka (15, 22). Studier visar pa att mellan ett och tre barn av fem (22) rapporterar
smarta i fler an en kroppsdel (15, 22). I Sveriges nationella uppfoljnings- och
kvalitetsregister CPUP:s arsrapport frdn 2019 (24) beskrivs det att fyra barn av tio, 1320
personer, vid senaste bedomning rapporterat forekomst av smarta under de senaste fyra
veckorna. Av dessa hade halften mattlig till mycket svar smarta. De smartlokalisationer
som dominerar ar mage, hoft-1ar och vad-fot. Andelen som beskriver att smartan stor

aktiviteter ar 8% och 7% beskriver att den stér somnen.

Smarta kan hos barn med CP kan ge beteendestorningar och aven paverka psykisk halsa.
Horwood et al (25) visar att barn med nattlig smarta har fyra ganger hogre risk att ha
beteendestorningar vilket ytterligare kan forsvara barnets begransning vid ADL/dagliga
aktiviteter och socialt samspel. Barn med CP och samtidig smairta eller lag fysisk

aktivitetsniva loper dven hogre risk dn 6vriga barn med CP att utveckla depression (26).
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Barn med CP och smairta skattar lagre hilsorelaterad livskvalitet samt har ett ldgre

deltagande i fysiska fritidsaktiviteter jamfort med barn med CP utan smarta (27, 28).

Fysioterapeutiska insatser vid sméarta hos barn med cerebral pares
Ett fatal studier, ingen med hog kvalitet, har undersokt effekten av fysioterapeutiska

smartlindrande insatser hos barn med CP (29). Vad som diremot framgar ar att studier
undersokt mojligheten for barn och ungdomar med CP att fa fysioterapeutisk insats,
daribland fysioterapeutisk insats for smirta (30-34). En registerstudie (30) visar att det
finns barn som i m6te med vardgivare vid minst fyra uppfoljningstillfallen skattat sméarta
men dar vardgivaren har inte gatt vidare med bedémning eller behandling. Forfattaren
belyser darfor vikten av att ta reda pa om, hur och i vilken utstrackning barn med CP far
behandling for sin smarta. En intervjustudie med foraldrar till barn med CP redovisar
att fordldrarna inte anser att barnen far lamplig vard vare sig for akut, postoperativ eller
kronisk smarta (31). Svedberg et al (32) visar att stor del, 48%, av barnen med CP inte
far behandling for sin smirta. Av barnen som vid CPUP-bedémning under 2018
rapporterat smirta har endast en tredjedel fatt fysioterapeutisk insats for denna medan
betydligt storre del av barnen som inte rapporterat smérta fatt fysioterapeutisk insats for
smarta (24). Fordelningen av fysioterapeutiska insatser hos barn och ungdomar med CP
i de fem nordligaste regionerna (33) har undersokts och resultatet visar att det finns
signifikanta samband mellan pojkar och sannolikheten att fa fysioterapeutiska insatser
jamfort med flickor. Samband finns ocksa mellan vissa regioner och sannolikheten att fa
fysioterapeutiska insatser samt mellan pojkar och sannolikheten att fa fysioterapeutiska
insatser mer frekvent. I samma studie tydliggors ocksa att barn i aldern 12 till 18 ar far
fysioterapeutiska insatser i storre omfattning an yngre barn. I ytterligare en studie dar
alla landets regioner inkluderats ses signifikanta skillnader mellan regionerna angaende
sannolikheten att fa fysioterapeutiska insatser samt mojlighet till mer frekventa

fysioterapeutiska insatser (34).

Sammanfattningsvis ar det i litteraturen val beskrivet i vilken utstrackning barn och
ungdomar med CP har smirta och vilka negativa halsoeffekter det kan innebara for
barnen som lever med smarta. Det har klargjorts att fysioterapeutiska insatser inte
enbart fordelas efter behov utan paverkas av regionala skillnader och att pojkar tenderar
att fa fysioterapeutiska insatser i storre omfattning an flickor. Det har ocksa pavisats att
det i norra Sverige finns signifikant samband mellan hogre élder och fysioterapeutisk
insats specifikt for smarta. Ett av Hilso- och sjukvéardslagens mal ar att hilso- och
sjukvard ska ges pa lika villkor for hela befolkningen (35). Det innebar att barn och
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ungdomar med cerebral pares i olika aldrar, kon, grovmotorisk funktionsnivd och
sjukvardsregioner bor erbjudas vard i samma omfattning. Vad giller fysioterapeutisk
intervention for smairta saknas studier angdende hur just den insatsen fordelas pa
riksniva for denna patientgrupp (10, 32, 34, 35). Sett till tidigare studieresultat ar det av
intresse att kartldgga om #ven fysioterapeutiska insatser for smirta pa riksniva har

samband med olika &ldrar, kon, grovmotorisk funktionsniva eller sjukvardsregioner.
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