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Forord

Valkommen till den sextonde arsrapporten fér CPUP som nationellt kvalitetsregister.

CPUP startade 1994 som ett uppfoljningsprogram for barn med cerebral pares (CP) med syftet att tidigt
upptéacka och forhindra att barn med CP utvecklade héftluxation (héft ur led) och andra sekundara kom-
plikationer. CPUP blev 2005 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 foljs i alla regioner har vi en hog
tckningsgrad, 6ver 95%.

2020 var ett ar starkt praglat av Covidpandemin. Trots pandemin har uppféljning och rapportering till
CPUP kunnat genomforas i stor utstrdckning (se sid 9). Vi ser daremot att vissa operationer minskat i an-
tal s& pandemin kommer sakert pa sikt att paverka hélsoutvecklingen for personer med CP i landet.

Tillsammans med CPUP i Norge, Danmark, Island och Skottland f6ljs nu cirka 12 000 personer med CP.
En rapportering fran vara grannlander ses pa sid. 48-51.

Under 2020 uttkades antalet personer som foljs i CPUP med 332 till 6631. Trots Covid har rapportfre-
kvensen legat pa nastan samma niva som tidigare ar. Det rapporterades 6ver 11 000 undersokningar i de
olika formularen. Som en konsekvens av bristen pa neuropediatriker och habiliteringslakare i delar av lan-
det far manga barn sin CP-diagnos faststalld sent och flera barn har inte faststalld CP-subtyp. Ett projekt
med syftet att pa olika satt kompensera for dessa brister pagar, och vi ser nu att utvecklingen vander at ratt
hall igen (se sid. 4 och 14).

Ett syfte med CPUP ar att forhindra att hoften gar ur led (héftluxation). Under aren fram till 2015 sag vi
en minskning av andelen barn med hoftluxation fran 9% fore CPUP till 0.5%. Under senare ar har en
langsam okning skett till 0.9% 2019. Detta har uppméarksammats och vi ser for 2020 en gladjande vand-
ning av trenden med en minskning av andelen barn med héftluxation till 0.6% (se sid 19).

Liksom tidigare ser vi en stor variation i landet for olika behandlingsmetoder. | de flesta fall vet vi inte om
variationerna beror pa underbehandling eller éverbehandling, 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 baserat pa CPUP 6kar ar for ar och bidrar till ny kunskap. Med forskning valideras
och forbattras ocksa innehallet i CPUP. CPUP-data ingar i 9 avslutade och 14 pagaende doktorsavhand-
lingar. Under 2020 publicerades 16 vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP — det hdgsta arliga antalet
hittills (se sid 54-60).

Docent, neuropediatriker Lena Westbom som var en av initiativtagarna till CPUP avled i varas efter en
kort tids sjukdom. Lena har allt sedan start hangivet och drivande arbetat for att utveckla CPUP och &r
starkt bidragande till vara framgangar. Det ar med stor tacksamhet och saknad vi minns Lena. Minnesord
kan lasas pa sidan 2.

Den utveckling och de framsteg vi astadkommer med CPUP bygger pa det goda samarbetet mellan alla
som arbetar genom CPUP liksom de goda rad och synpunkter vi far fran personer med CP och deras anho-
riga. Vi vill tacka alla och hoppas pa fortsatt gott samarbete och fortsatt gemensam utveckling av CPUP,
allt for att forbattra uppfdljning 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; bestaende aktivitetsbegransning pa grund av nedsatt rorelseforma-
ga/kroppshallning, orsakad av tidig (fore tva ars alder) storning i hjarnans struktur och
funktion. Aktivitetshegransningen ar 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. Rontgenmétt som visar andelen av larbenshuvudet
som ligger utanfor ledskalen.

Neuropediatriker 4r 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.
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Minnesord Lena Westbom

(Foto Anna-Mi Wendel)

Var van och kollega overlakare, docent Lena Westbom avled den 12 april 2021 efter nagra manaders
sjukdom. Lena var en av initiativtagana till CPUP och har allt sedan starten 1994 varit ansvarig neurope-
diatriker. Lenas skickliga och héngivna arbete har varit avgérande for CPUPs utveckling och spridning.

Lena Westbom var knuten till barn och ungdomskliniken i Lund sedan 1974. Hon disputerade 1991 pa
en avhandling om barn med kroniska sjukdomar. Detta var fore datajournalens och dataregistrens till-
komst. Lena gick sjalv manuellt igenom samtliga journaler fran barnhalsovarden och skolhélsovarden for
alla 6080 barn i Dalby. Hon identifierade alla barn med kroniska sjukdomar och studerade deras och for-
aldrarnas livssituation och sjukvardskontakter. | forordet skrev Lena: "The overall aim of this book is to
call attention to the needs of chronically ill children and their families to bridge any gaps in the care".
Detta ar en bra beskrivning av Lena Westboms drivkraft for hela hennes lakargarning. Som barnneurolog
och habiliteringslakare hade Lena ett helhjértat engagemang foér barn och ungdomar med neurologiska
sjukdomar och funktionsnedsattningar och for deras familjer. Hon spelade en stor roll i de nationella nat-
verk som bildades for att forbattra vard och habilitering av dessa barn .

Lena var en mycket omtyckt och djupt respekterad kollega som garna spred sin kunskap med stor gene-
rositet och alltid med barnet i fokus. Hon var en nérvarande, varm och generds kollega och van. Genom
registerarbetet har hon ocksa bidragit till flera betydande forskningsstudier. Kombinationen av att vara en
mycket duktig lakare, forskare och registerarbetare &r unik.

Lena Westhom lamnar ett stort tomrum efter sig och det ar med stor tacksamhet och saknad vi minns
henne.



Mal och kvalitetsindikatorer

Nar CPUP startade 1994 sattes foljande Overgri-
pande mal upp. Dessa mal har sedan legat fast
under alla ar.

De 6vergripande malen med CPUP &r

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
andra sekunddra komplikationer och darige-
nom optimera funktion och hoja livskvalitet
for personer med CP.

o Att 0ka kunskapen om CP och effekter av
olika behandlingsinsatser.

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

Grunden for CPUP ér att alla barn med misstankt
CP identifieras tidigt och erbjuds deltagande.
Barnen kommer in i programmet pa initiativ av
sitt lokala habiliteringsteam sa fort CP-liknande
symtom ses, dvs. ibland innan CP-diagnos kan
faststéllas, eftersom 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 s snart en
eventuell forsamring intréaffar.

Ar 2005 kunde vi, efter en tiodrsérsuppféljning,
visa att det gar att forhindra hoftluxation och
minska antalet barn som utvecklar svar kontrakt-
ur i Sverige. 2015 visade vi i en uppfdljning vid
20 ars alder att den kraftiga minskningen av
hoftluxationer fran 10% till 0,5% bestar upp i
vuxen alder. Andelen barn med CP som rappor-
terar smarta ar hdg, men lagre an i de flesta in-
ternationella rapporter.

Vi har genom en enkatundersokning 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 2020 redovisas pa sid 13-24.

Efterhand som CPUP utvidgats sa att fler yrkes-
grupper deltar och rapporterar pagar utredning
om nagra av malindikatorerna ska forandras eller
om komplettering ska ske med nya indikatorer.

Malindikatorerna for CPUP ar:

1. Prevalens barn foljda i CPUP i regionen i al-
dern 5-16 ar >2,0/1000

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

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

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

5. Andelen barn i CPUP med GMFCS Il1I-V, 0-8
ar, som ar rontgenundersokta enligt uppfolj-
ningsprogram >90%

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

7. Andelen barn i &ldern 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 grona eller
gula varden for knaextension >90%

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

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



Pagaende utvecklingsprojekt baserat pa CPUP

CPUP ar inte bara ett kvalitetsregister. En lika
viktig del ar uppfoljningsprogrammet med malen
att forhindra uppkomst av hoftluxation, svara
kontrakturer och andra sekunddra komplikatio-
ner. Det praktiska genomférandet av den konti-
nuerliga uppfoljningen och den preventiva be-
handlingen sker pa olika sétt i olika regioner.
Mycket lokalt utvecklingsarbete och lokala for-
béattringsprojekt ligger bakom 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 ar ett metadataverktyg som innebér 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. Under 2020 och borjan av 2021 har
arbetet med inférande av tre formular i RUT (pa-
tient, arbetsterapi och fysioterapi) slutférts och
arbetet med resterande formular pagar.

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

Bristen pa neuropediatriker och habiliteringsla-
kare i landet har medfort att andelen barn med
faststalld CP-diagnos &r lagre an tidigare. En ar-
betsgrupp &r bildad for att utreda hur omraden
med brist pa neuropediatriker kan avlastas. | ar-
betet ingar ocksa att utreda om man med stod av
informationen i CPUP kan skapa en modell som
tar fram sannolikhetsdiagnos (CP-subtyp) och
som varnar om man satter en diagnos som &r
mindre sannolik. 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 dia-
gnos verkar stimma eller inte.

Under 2020 och 2021 pagar ocksa en satsning
for att 6ka antalet barn med rapporterat neurope-
diatrikerformular i Stockholm, Skane och Vastra
Gotaland som star for en stor andel av barnen
utan neuropediatrikerrapport.

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 ar nu
pa remiss.

Okat kunskaps- och erfarenhetsutbyte med per-
soner med CP och deras narstaende

Med bildandet av diagnosforeningen CP Sverige
(se sid 10) har forutsattningar for ett 6kat samar-
bete mellan brukare och alla deltagande profes-
sioner i habiliteringsteamen kring personer med
CP underlattats. Detta kommer att forbattra moj-
ligheten for CPUP att utvecklas i rétt riktning
och det kommer att forbattra mdjligheten for
personer med CP och deras narstdende att fa
Okad kunskap om diagnosen CP, om CPUP och
om olika behandlingsalternativ.

Smartkartlaggning vuxna

Tva av tre vuxna med CP har ont men bade
smartférekomst och smartintensitet &r underrap-
porterade bland individer med nedsatt kommu-
nikationsformaga. En arbetsgrupp bestdende av
arbetsterapeuter och fysioterapeuter fran vuxen-
habiliteringarna utreder hur vi kan blir battre pa
att fanga smarta bland annat via kartlaggning av
smartbeteende.



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 forebyggande
standardiserade arbetssatt som CPUP innebar.
De tydliga medicinska forbattringar vi uppnatt ar
samtidigt en framgangsfaktor som motiverat del-
tagande i CPUP och som medfort den stora in-
ternationella spridningen av programmet. Flera
av dessa resultat ar publicerade i vetenskapliga
tidskrifter. Exempel pa resultat:

e Andelen barn med héftluxation (héften ur
led) har minskat fran 9% till 0.6%.

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 forbattring

CPUP anvands 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. | manualerna anges t.ex. led for
led hur goniometern ska placeras och hur olika
tester ska utforas. Detta gor att resultaten gar att
jamfora, det underlattar kommunikation och det
ar en forutsattning for att jamfoéra vard och resul-
tat i landet.

I CPUP skapas individuella rapporter som i siff-
ror och grafik visar personens utveckling Over
tid. Nationella riktlinjer &r inforda enligt trafik-
ljusprincip som végledning for behandling eller
remittering. Detta underlattar uppfdljning 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
undersokas med rontgen av hofter och rygg. |
nagra regioner ar detta remissforfarande delege-

rat till behandlande fysioterapeut for att korta
vardkedjan och slippa omvég via lakarkontakt.

I CPUP finns beddmningsplaner. 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 latt kan kontrollera
att ingen faller bort fran uppféljning, och de er-
satter ibland tidigare mottagningslistor.

CPUP anvands ocksa i planeringsarbete, be-
hovsplanering och prioriteringsarbete. Inom vis-
sa habiliteringar anvénder verksamhetschefer in-
formation om fordelning av GMFCS-niva hos
barn och vuxna i olika distrikt for att kunna for-
utse behov av till exempel hjalpmedel och insat-
ser och utifran detta kunna planera resurser.
CPUP-beddémningarna anvands ofta som under-
lag for de individuella habiliteringsplanerna som
arbetas fram i samarbete mellan familj och habi-
literingsteam.

Det rader en stor brist pa neuropediatriker och
habiliteringslakare i landet. En viktig och omfat-
tade del i deras arbete ar intygsskrivning for oli-
ka andamal, till exempel assistansbehov. Med
den samlade informationen som finns i CPUP
underlattas detta betydligt. De standardiserade
resultaten kan ocksa forbattra kvalitén pa inty-
gen.

Béttre journalhantering - ingen dubbelrap-
portering

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

Pa flera hall importeras en rapport med all inrap-
porterad CPUP-information till journalen. Detta
medfor att dubbelregistrering undviks och grafer
i utrapporter ger en battre dverblick an vad jour-
nalsystemen 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 primarvard. Med CPUP for vuxna
finns en samlad bedémning dar CPUP-
undersokning 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 specialistbeddmning av vuxna
med CP pa flera stallen.

Okad kompetens

CPUP arrangerar arligen en tvadagarskonferens
”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. P& grund av pandemin blev
CPUP-dagarna installda och ersatta av presenta-
tioner via CPUP-hemsidan. Ar 2021 kommer en
webbaserad ”CPUP-vecka” att ersdtta CPUP-
dagarna.

Som en konsekvens av pandemin har CPUP ar-
rangerat flera webinarier. Dessa méten annonse-
ras via hemsidan och har varit mycket uppskat-
tade med flera hundra deltagare. Detta kommer
att fortsatta dven efter pandemin.

Medverkanderad och diagnosforening for ce-
rebral pares

CPUPs medverkarrad (brukarrad) vars uppgift ar
att oka direktkontakt, delaktighet och samverkan
med de personer och familjer som deltar i CPUP
har tagit initiativ till och under 2020 bildat en
diagnosforening for cerebral pares (se sid 10).
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 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 upptdcka behandlingskravande
problem pa ett tidigt stadium. Med CPUP identi-
fieras skillnader i landet som mojliggor jamfo-
relser mellan regioner och interventioner.

Enkéatundersokning bekraftar resultaten

Via en webenkat har fragor stallts till drygt 1000
anvandare och dessutom har formular med lik-
nande fragor delats ut till 400 familjer med barn
som deltar i CPUP. Slutligen har en enkét skick-
ats ut till samtliga 125 kontaktpersoner for de
olika formuldren i CPUP med mer detaljerade
fragor. Resultatet visade bland annat att Gver
90% av bade familjer och kollegor anser att
CPUP underlattar uppféljningen av personer
med CP och bidrar till att barn/vuxna med CP far
ratt behandling i ratt tid. Over 90% av kollegor-
na anser att de lart sig mer om CP genom CPUP
och att kvaliteten pa habiliteringsarbetet forbatt-
rats genom CPUP. Resultaten skiljde inte signi-
fikant mellan olika yrkesgrupper och det skilde
inte mellan personer som arbetar inom barnhabi-
literingen jamfort med 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, annars forsamras mojligheten
att upptacka en forsamring pa ett tidigt stadium
och att kunna utvardera och analysera vad vi gor.
| detta kapitel beskrivs hur vi bedriver arbetet
med det.

Kompletta uppgifter:
Det kan beskrivas pa olika nivaer;

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

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

3. Rapporteringsgrad = Hur stor andel av perso-
nerna som har blivit undersokta enligt faststallt
schema. Detta motsvarar Mal 3-5 och ligger pa
riksnivd mellan 85% och 89% beroende pa for-
muldr.

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 formuléret utan att ange uppgiften. Ifylinads-
graden for enskilda uppgifter varierar mellan
85% och 100%.

Korrekta uppgifter:

Vi har en 1ang kedja av kontroller och aktiviteter
for att skapa sa korrekta uppgifter som mojligt i
CPUP, allt ifran utbildning, minimering av miss-
tag till val av matmetoder.

Kunskap — utbildning

Genom diskussion och utbildning pa CPUP-
dagarna och webinarier hjélps vi at att hoja var
kunskap om CP, om matmetoderna i CPUP och
om rapporteringsfunktionerna i 3C. En viktig del
ar ocksa att vi mater och definierar pd samma
satt i landet. Detta har vi nytta av aven i vart ar-
bete och vid diskussion kring personer med
andra diagnoser an CP. Instruktioner i manualer-

na, instruktioner i formuldren (“pop-upfonster’)
bidrar ocksa, liksom help-deskarbete av register-
koordinatorer, work-shops och andra utbild-
ningsaktiviteter utbver CPUP-dagarna.

Kontroller vid inrapportering

For att forhindra misstag vid inrapportering finns
ett antal funktioner inlagda i 3C. Det finns spar-
rar for orimliga varden 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 samkors 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-
formuldr men finns kvar med andra formulér
i 3C.

e Personer dar uppgift om avskriven diagnos
inte stdimmer mellan Patientformuldr och
Neuropediatrikerformular.

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

o Mojliga dubbletter i Patientformularet med
utgangspunkt fran efternamn kon och fodel-
sedatum.

e Personnumrets konssiffra stimmer inte med
angivet kon.

e Olika regioner angivna i Patientformuléret
och senaste dvriga 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
mata och det maste vara en hég reproducerbarhet
med god Overensstimmelse ndr olika personer
méter samma sak. De flesta instrument i CPUP
ar vetenskapligt utvarderade avseende validitet
och reliabilitet och det arbetet fortgar kontinuer-
ligt.

Validering genom jamforelse med journaluppgif-
ter

Tidigare har smartrapportering till CPUP jam-
forts med journalinnehall (i Region Skane), och
rapporteringen av den vanligaste operationstypen
- achillessenefdrlangning har jamforts med inne-
hall i operationsberattelser (i hela landet). Jamfo-
relse av rontgenrapportering med rontgenarkiv
pagar (Stockholm och Skane).



Konsekvenser av Covid 19

Konsekvenserna av Covid-19-pandemin for per-
soner med cerebral pares och deras anhériga
samt for alla som arbetar med cerebral pares
kommer att utvarderas ndar pandemin &r over. Vi
kan dock redan nu analysera vissa konsekvenser
under 2020.

Beddmning och rapportering till CPUP

Andelen barn som rapporterats med fysioterapi-
och arbetsterapiformulér var under 2020 néstan i
niva med rapporteringen 2019, endast 1-3% lag-
re rapporteringsgrad. Andelen vuxna som rap-
porterats ar svarare att jamfora eftersom antalet
deltagare okar ar for ar. Det kan vara sa att fler
fysiska undersokningar av vuxna ersatts av digi-
tala moten och telefonintervjuer (se sid 37).

Rontgenkontroller

Andelen barn som réntgades enligt schema var
2020 nagot hogre an 2019. Pandemin har saledes
inte paverkat de radiologiska kontrollerna av
hofter och rygg.

Operationer

Totalantalet operationer var 2020 13% lagre &n
2019, 20% lagre &n 2018 och ofdrandrat jamfort
med 2017. Det &r en stor skillnad mellan olika
regioner i utvecklingen av antalet genomforda
operationer under dessa ar (se figur sid 28). Det
ar ocksa variationer beroende pa typ av opera-
tion. Antalet barn som skoliosopererats har
minskat med 40% 2020 jamfort med 2019 me-
dan antalet hoftoperationer och gastrosoleusfor-
ldngningsoperationer 6kat med 15% 2020 jam-
fort med 2019. Det kan vara sa att operationer
som kraver postoperativ intensivvard paverkats
mer av pandemin. Vi har under senare ar haft
problem med bristande operationskapacitet pa

grund av brist pa framfor allt sjukskoterskor.
Den bild vi ser &r darfér sannolikt en kombina-
tion av konsekvenser av detta och av pandemin.

Det ar mycket gladjande att den under senare ar
langsamt 6kande andelen barn med hoftluxation
nu ser ut att vandas nedat igen. Nagra barn som
statt pa vantelista for operation av hoftluxation
har kunnat opereras under 2020.

Spasticitetsreducerande behandlingar

Antalet barn som fatt baklofenpump har halve-
rats 2020 jamfort med 2019 medan andelen som
rapporterats behandlade med botulinumtoxin ar
ofdrandrad.

Forskning

Flera forskningsstudier som baseras pa patient-
kontakt har pausats pa grund av pandemin. Re-
gisterstudier har kunnat fortgd som tidigare var-
for en stor del av planerad CPUP-baserad forsk-
ning inte paverkas av pandemin. Det &r ocksa
positivt for framtida forskning att s3 manga per-
soner blivit undersdkta och rapporterade under
2020, sa att vi i framtiden inte har stora bortfall
av data for det aret.

Sammanfattning

Under 2020 har de flesta individer i CPUP blivit
foljda och rapporterade trots pandemin vilket ar
mycket positivt. Mdjligheten att operera har va-
rierat mellan olika regioner och det har skett en
tydlig nedgéang for vissa operationer (ryggopera-
tioner, baklofenpumpsoperationer). Vi kommer
darfor sannolikt att se negativa medicinska kon-
sekvenser av pandemin i senare utvarderingar.



CP Sverige — diagnosférening for Cerebral pares

CPUP bildade 2015 ett medverkanderad (brukar-
rad). Medverkanderadet bestar av personer med
CP, foréldrar/syskon till personer med CP och
representanter for CPUP. Forutom att ge rad
kring CPUP:s innehall och utveckling har radet
bidragit med synpunkter pa olika forskningspro-
jekt och de medverkar som referensgrupp i vara
storre  forskningsprogram  Nordforskprojektet
”CP North” samt Forteprojektet ”Moving on
with CP” (se sid 54).

For att forbattra information och dialog mellan
profession och personer/familjer med CP har
medverkanderadet 2020 tagit initiativ till och
bildat en diagnosférening for CP med namnet
CP Sverige. CP Sverige &r en ideell forening.
CPUP ar representerat i styrelsen for CP Sverige
och en representant for CP Sverige ingar i styr-
gruppen for CPUP. CP Sverige ar ekonomiskt
helt fristdende frdn CPUP och har inga ekono-
miska bidrag fran CPUP.

CP Sverige ska anordna forelasningar, konferen-
ser, digitala och fysiska traffar med olika teman
relaterat till cerebral pares. P& grund av Covid-
pandemin har verksamheten hittills utgjorts av
en serie webinarier.
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CPSVERIGE

Med bildandet av CP Sverige kommer vi att fa
betydligt battre mojlighet att informera personer
med CP och deras anhdriga om CPUP och vi
kommer att fa en betydligt battre majlighet att fa
aterkoppling pa innehallet i CPUP.

Mer information: www.CPSverige.se



Deltagare i CPUP

CPUP hade vid slutet av ar 2020 6631 deltagare.
Storst procentuell 6kning hade Dalarna (8,3%),
Halland (8,2%) och Vastmanland (8,6%). Under
ar 2020 tillkom 466 nya deltagare i CPUP, 341
barn och 125 vuxna. Av de 341 barnen var 220
under fem ar.

Aldersgruppen 0-4 &r har p tio ar minskat i stor-
lek fran 685 till 570, vilket delvis kan bero pa att
barn med tecken pa CP inte uppmarksammas ti-
digt. En annan forklaring kan vara en sjunkande
prevalens av CP i befolkningen. Prevalensen i
aldersgruppen 0-4 ar har haft en sjunkande ten-
dens fran 1,25/1000 ar 2012, var som lagst
(0,9/1000) ar 2017, och ligger pa 0,95/1000 ar
2020.

Barnen 0-4 ar utgjorde for 10 ar sen 25% av alla
deltagare i CPUP, men star nu endast for 8,6%
av hela gruppen. Aldersgrupperna som 6kat mest
ar ungdomar och vuxna. Dessa grupper utgors
bade av de som vuxit upp” i CPUP och nytill-
komna deltagare.

Det var en viss manlig overvikt bland de nya
deltagarna, 54%, precis som i den totala CPUP-
databasen (57%) och i de flesta CP-studier.

Av de nytillkomna deltagarna var 109 av 466
(23%) inflyttade fran andra lander. Av dessa var
75 barn och 34 vuxna. Medelaldern for barn
och ungdomar fran andra lander var 7,8 ar
vid registrering i CPUP, men de hade varit i
Sverige kort tid med vissa undantag (medi-
an 1 ar, range 0-9 ar). De vuxna personer
som invandrat under 2010-talet har allt
snabbare inkluderats i CPUP.
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6000
5000
4000

Det har kommit flera rapporter pa senare ar
om en sjunkande CP-prevalens i vastvérl-
den. For att folja prevalensen av CP i Sveri-
ge via CPUP behdvs sakrare data, bland an-
nat genom fler ifyllda neuropediatrikformu-
lar, dar man tagit stallning till om personen
har CP eller inte. Forst da vet vi om en sa-
dan minskning ar sann eller inte. Ett sadant
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stallningstagande &r tankt att ske ndr barnet fyllt
4 ar. ldag saknas detta i nastan 1000 fall hos
barn 5-16 ar i databasen. Bristen pa barnneuro-
loger och habiliteringslékare i landet ar en all-
varlig bidragande faktor. Flera satsningar pagar,
och planeras, i landet for att forbattra tdcknings-
graden, som alltsd minskat fran 80% ar 2015 till
66% ar 2019, och nu 69% ar 2020.

Neurologisk huvudtyp av CP (spastisk, dyskine-
tisk eller ataxi), finns angiven for 2056 av 2163
barn med bekraftad CP i aldern 5-16 ar. Fordel-
ningen &r samstammig med andra rapporter: mer
an 80% har spastisk CP av nagon typ, cirka 12%
har dyskinesi och 4% ataxi. Hur denna fordel-
ning ser ut i den fullstindiga databasen aterstar
att se. Typ av CP kan ha betydelse for val av och
resultat av behandling och atgarder.

Det &r viktigt att uppmarksamma symtom foren-
liga med CP och tidigt erbjuda uppféljning i
CPUP! Avvikande motorik kan @verskuggas av
andningsproblematik, svar epilepsi, nutritions-
svarigheter och andra medicinska problem, vil-
ket forsenar habiliteringskontakt och inklusion i
CPUP. Men - det ar ocksa viktigt att ta stallning
om barnet faktiskt har CP, eller om andra dia-
gnoser och utredningar kan komma i fraga.

Kate Himmelmann

Antal deltagare i CPUP 2007 - 2020
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Deltagare i CPUP Sverige 2019

Alder 0-4ar 5-8ar 9-12ar 13-18ar 19-24ar 25-39ar 40-79ar Totalt  Totalt
Region 2020 2019
Blekinge 14 18 26 34 32 35 4 163 159
Dalarna 21 23 27 29 19 44 7 170 157
Gotland 2 2 7 7 6 19 11 55 50
Gavleborg 12 27 29 64 15 7 0 153 148
Halland 17 28 37 52 44 5 2 185 171
Jamtland 3 14 15 19 13 25 6 95 89
Jénképing 30 36 37 55 24 20 1 203 195
Kalmar 21 25 28 42 20 51 52 239 225
Kronoberg 17 21 18 30 29 35 9 159 153
Norrbotten 6 14 18 28 19 34 12 131 129
Skane 69 129 172 245 234 282 40 1171 1115
Stockholm 95 191 236 306 117 36 33 1014 977
Sérmland 23 41 28 51 30 0 0 173 166
Uppsala 25 36 42 62 37 61 18 281 273
Vérmland 17 25 30 39 10 1 0 122 114
Vésterbotten 22 32 34 51 23 3 0 165 159
Vésternorrland 9 22 21 41 35 36 14 178 168
Vastmanland 16 23 38 47 16 9 2 151 139
Vastra Gotaland 99 173 181 278 187 148 63 1129 1051
Orebro 13 28 40 41 37 93 83 335 321
Ostergdtland 39 46 55 82 43 64 30 359 341
SVERIGE 570 954 1119 1603 990 1008 387 6631 6300
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Mal 1. Prevalens barn i CPUP

Prevalens per 1000 barn 5-16 ar

Blekinge (74)
Dalarna (73)
Gotland (14)
Gévleborg (94)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jonkoéping (122)
Kalmar (85)
Kronoberg (54)
Norrbotten (53)
Skane (471)
Stockholm (673)
Sérmland (105)
Uppsala (129)
Varmland (86)
Vasterbotten (101)
Vasternorrland (73)
Vastmanland (104)
Vastra Gotaland (577)
Orebro (98)
Ostergotland (167)
Sverige (3308)
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Prevalens barn 5-16 ar (fodda 2004-2015) i CPUP med faststalld CP-diagnos per region ar 2020. Antal
barn i CPUP i denna alder i respektive region inom parentes.

Hog prevalens (forekomst) av deltagare i CPUP
ar ett tecken pa att CPUP har hog tackningsgrad.
Malet &r att alla barn med CP inkluderas i CPUP.
Prevalensen barn med CP foljda av CPUP i al-
dern 5-16 ar ska ligga 6ver 2,0/1000 barn. Bak-
grunden ar att CP-forekomsten i 5-arsaldern har
brukat ligga 6ver 2/1000. Aven om en sjunkande
CP-prevalens nu rapporteras fran olika hall, in-
Klusive i Sverige, sé finns det ingen anledning att
sanka malgransen i CPUP, da storre delen av
barnen i kohorten 5-16 ar ar fodda fore det att
CP-prevalensen rapporterats sjunka, och att vi
vet att det annu inte ar alla i registret som har
bekraftad CP-diagnos.
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Malet betraffande andelen barn som féljdes en-
ligt CPUP under ar 2020 uppnéaddes av Sverige
som helhet, liksom 16 av de 21 regionerna. Pre-
valensen deltagare 5-16 ar i CPUP var
2,16/1000, d.v.s. samma som under senaste &ren.
Jamfort med 2019 har nu ocksa Halland och
Jonkoping en rapporterad prevalens éver 2.0. De
fem regionerna som ligger under malnivan 2020
gjorde det &ven under 20109.

Kate Himmelmann



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

Andelen barn med faststilld CP-diagnos (%)

Blekinge (74)
Dalarna (73)
Gotland (14)
Gévleborg (94)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jonkoéping (122)
Kalmar (85)
Kronoberg (54)
Norrbotten (53)
Skane (471)
Stockholm (673)
Sérmland (105)
Uppsala (129)
Varmland (86)
Vasterbotten (101)
Vasternorrland (73)
Vastmanland (104)
Vastra Gotaland (577)
Orebro (98)
Ostergotland (167)
Sverige (3308)
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Andel (procent) av samtliga barn 5-16 ar (fodda 2004-2015) i respektive region dar
neuropediatriker faststallt att kriterierna for CP ar uppfyllda. Antal barn i denna alder i respektive region
inom parentes.

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 67% av alla barn i CPUP 5-16 ar hade
faststalld CP-diagnos ar 2020, jamfort med 66%
2019, 73% 2018 och 80% 2015. Det var &tta re-
gioner som uppnadde malet 90%.

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
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och deras familjer inte fatt klart besked om att
barnet har CP.

Det &r ett prioriterat projekt att 6ka andelen barn
som far sin diagnos faststalld (se sid 4) och vi
kommer att se béattre resultat 2021. Antalet nya
barn med rapporterad faststilld CP-diagnos har
okat fran 149 forsta halvaret 2020 till 410 under
motsvarande tid 2021 som en effekt av projektet,
och trots pandemin. Det betyder att vi sannolikt
forbattrar resultatet till cirka 80% under 2021.

En ytterligare utmaning &r sedan att alla har fast-
stalld subtyp.

Kate Himmelmann



Mal 3. Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformular

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vastra Gotaland
Orebro
Ostergdtland
Sverige (3688)
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Andelen barn fédda 2004—2019 som rapporterats beddmda enligt arbetsterapeutformular 2020.
Antalet barn i respektive region 2020 inom parentes.

Av de 3688 barnen fodda 2004-2019 hade
82,3% beddmts och rapporterats till CPUP med
arbetsterapeutformuldr vid minst ett tillfalle un-
der 2020. Motsvarande siffra 2019 var 85,7%.
Eftersom barn i GMFCS-niva | bara behdver
rapporteras vart annat ar efter 6 ars alder har
rapporter for dessa fran 2018 medraknats i stati-
stiken.

2020 var det 2 regioner som uppnadde malet
90% (Gotland och Jonkoping). Nio regioner lag
nara malet med 6ver 85% rapporteringsfrekvens
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(Halland, Jamtland, Kalmar, K[onoberg, Skéane,
Sormland, Uppsala, Varmland, Ostergétland).

Resultaten kan inte jamstallas med beddémnings-
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 (82)
Dalarna (87)
Gotland (15)
Géavleborg (102)
Halland (119)
Jamtland (47)
Jonkoping (138)
Kalmar (103)
Kronoberg (70)
Norrbotten (58)
Skane (524)
Stockholm (727)
Sormland (120)
Uppsala (145)
Varmland (97)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (78)
Vastmanland (109)
Vastra Gotaland (640)
Orebro (109)
Ostergétland (196)
Sverige (3688)
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Andelen barn fédda 2004—2019 som rapporterats beddmda enligt fysioterapeutformular 2020. Antalet
barn i respektive region 2018 inom parentes.

Av de 3688 barnen fodda 2004-2019 hade
88,5% beddmts och rapporterats enligt fysiotera-
peutformuléret vid minst ett tillfalle under 2020.
Motsvarande siffra 2019 var 89,4%. Eftersom
barn i GMFCS-niva | bara behGver rapporteras
vart annat ar efter 6 ars alder har rapporter for
dessa fran 2018 medraknats i statistiken.

2020 var det 7 regioner som uppnadde malet
90% (Gotland, Jamtland, Jonkdping, Kalmar,
Sérmland, Uppsala och Varmland). Atta regioner
ldg nara malet med over 85% rapporteringsfre-
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kvens (Dalarna, Halland, Kronoberg, V_z'_isterbot-
ten, Véstmanland, Vastra Gotaland, Ostergot-
land).

Resultaten kan inte jamstallas med beddémnings-
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 hoftrontgenundersdkta (%)

Blekinge (19)
Dalarna (16)
Gavleborg (18)
Halland (16)
Jamtland (6)
Jonkoping (24)
Kalmar (18)
Kronoberg (11)
Norrbotten (9)
Skane (77)
Stockholm (99)
Sormland (27)
Uppsala (28)
Varmland (11)
Vasterbotten (23)
Vasternorrland (11)
Vastmanland (18)
Vastra Gotaland (98)
Orebro (19)
Ostergotland (38)
Sverige (577)
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Andelen barn med GMFCS IlI-V fédda 2012 och senare som rapporterats undersdkta med hoftrontgen
under 2020. Antalet barn i motsvarande alder 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 2012 och
senare i GMFCS I11-V som rapporterats ha un-
dersodkts med hoftréntgen under 2020. Barn rap-
porterade till CPUP via patientformuléret efter
2020-07-01 &r inte med i statistiken. Inte heller
barn som star pa vantelista for operation eller har
luxerad hoft &r medraknade.

Resultatet for Sverige 2020 var 88%, jamfort
med 87% 2019 och 86% 2018. Det &r mycket

gladjande att réntgenuppféljningen i de flesta re-
gioner fungerat som tidigare eller battre trots
pandemin.

Det var 10 regioner som uppnadde malet 90%
2020 - jamfort med 11 regioner 2019 och 8 regi-
oner 2018. Ytterligare 3 regioner hade mellan
85% och 90% rapporterade rontgenformular. |
regioner med fa barn i CPUP kan enstaka barn
som uteblivit fran undersokning visa sig som en
procentuellt stor minskning.

Gunnar Hagglund och Per Astrand



Mal 6. Deltagande i CPUP vuxen.

Malet for vuxenuppféljningen ar att vuxna med
CP ska ha mojlighet att undersokas och foljas
enligt CPUP oavsett var de bor och i 6vrigt far
sina insatser. Det ar nu 12 ar sedan uppféljning-
en av vuxna inom CPUP pabdrjades hosten 2009
i sodra Sverige. Vuxenuppféljningen har succes-
sivt expanderat och omfattar nu samtliga regio-
ner i Sverige.

Kartan nedan visar i hur stor utstrackning malet
att erbjuda uppféljning till vuxna med CP upp-
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fylls i varje region. Allt fler vuxna inkluderas i
uppfoljningen och antalet vuxna inom uppfolj-
ningen har okat med 310 personer under 2020.
Maluppfyllelsen ar dock oférandrad jamfort med
foregaende ar. | 13 regioner har minst 80% av
alla som l&mnat barn- och ungdomshabilitering-
en och samtyckt till fortsatt uppféljning remitte-
rats till vuxenhabiliteringen.

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

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

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

B) samtliga barn och ungdomar som lamnat
barn- och ungdomshabiliteringen.

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

Elisabet Rodby Bousquet



Mal 7. Hofter - hoftluxation.

Andelen barn utan hoftluxation (%)

Blekinge (82)
Dalarna (87)
Gotland (15)
Gavleborg (102)
Halland (119)
Jamtland (47)
Jonkoping (138)
Kalmar (103)
Kronoberg (70)
Norrbotten (58)
Skane (524)
Stockholm (727)
Sérmland (120)
Uppsala (145)
Varmland (97)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (78)
Vastmanland (109)
Vastra Gotaland (640)
Orebro (109)
Ostergétland (196)
Sverige (3688)
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Andelen barn fodda 2004-2019 som rapporterats vara fria fran hoftluxation 2020. Antalet barn i respek-
tive region 2018 inom parentes

Malet med hoftuppféljningen ar att forhindra
hoftluxation, dvs. att hoften gar ur led. Malnivan
i CPUP ar att andelen barn 0-16 ar utan hoftlux-
ation skall Gverstiga 99,5%. 10 regioner uppnar
2020 det malet och 9 regioner ligger mellan 98,5
och 99,5%. For hela landet ar resultatet 99.4%.
Det betyder att den langsamt okande trenden un-
der senare ar nu verkar ha brutits. 2019 var ande-
len barn med luxerade hofter 99,2% och 2018
99,3%.

2020 inrapporterades totalt 22 barn med hoftlux-
ation i landet, i aldern 0-16 ar och som foljts i
CPUP, jamfort med 29 barn 2019. Barn som
flyttat in i landet med redan manifest luxerad
hoftled &r inte inkluderade i statistiken. Orsaken
till minskningen &r att nagra barn som rapporte-
rades luxerade 2019 blivit opererade under 2020
dar man kunnat reponera hoften. De flesta av
dessa operationer ar genomforda i Stockholm.
Det &r gladjande att detta kunnat genomfdras
trots Covid.

Av de 22 barnen med luxerad hoft ar 2 rapporte-
rade sent till CPUP med luxation vid forsta ront-
genkontrollen. 6 barn har bedémts vara i for
svagt allmantillstand for att genomféra hoftope-
ration - 2 av dessa ar dock i ett senare skede sko-
liosopererade. 2 barn ar erbjudna operation men
familjen har valt att avstd. 2 barn har opererats
men luxerat postoperativt och man har da avstatt
frdn ny operation. 2 barn star pa vantelista for
operation. | 8 fall ar orsaken till att hoften luxe-
rat okand.

Vi vet att cirka 10% av alla barn med CP utveck-
lade hoftluxation med de uppféljningsrutiner vi
hade fore CPUP. Utan CPUP skulle vi nu ha haft
cirka 370 barn med luxerad hoft i Sverige. Mot
bakgrund av de ofta svara konsekvenserna av
hoftluxation vid CP &r det trots dkningstenden-
sen mycket gladjande att vi fortsétter att forhind-
ra hoftluxation i sa stor utstrackning.

Gunnar Hagglund och Per Astrand



Mal 8. Ryggar — skolios.

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

Blekinge (82)
Dalarna (87)
Gotland (15)
Géavleborg (102)
Halland (119)
Jamtland (47)
Jonkoping (138)
Kalmar (103)
Kronoberg (70)
Norrbotten (58)
Skane (524)
Stockholm (727)
Sormland (120)
Uppsala (145)
Varmland (97)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (78)
Vastmanland (109)
Vastra Gotaland (640)
Orebro (109)
Ostergétland (196)
Sverige (3688)
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Andelen barn fodda 2004-2019 utan mattlig eller uttalad skolios. Antalet barn i respektive region 2020
inom parentes.

Mal 8 i CPUP ér att minst 90% av alla barn 0-16
ar ska ha ingen eller endast latt skolios d.v.s.
diskret kurva som bara syns vid framatbojning. |
arets analys har vi raknat pa alla barn fodda 2004
och senare. | analysen raknas ryggar som ar sko-
liosopererade inte som skolios.

For Sverige totalt sett ar resultatet for 2020
91,8%, jamfort med 91,0% 2019

Det var 14 regioner som uppnadde méalet 90% -
samma antal som 2019. VYitterligare 5 regioner
ligger mellan 85% och 90%.
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Malet med rygguppfoljningen ar att minska upp-
komsten av operationskrdvande skolios och att
upptéacka operationskravande skolios i tid. Per-
soner som remitteras sent for operation kan be-
hova opereras med mer omfattande Kirurgi och
det ar inte sakert att man kan korrigera 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 gréna ellar gula viarden for kndextension (%)

Blekinge (82)
Dalarna (87)
Gotland (15)
Gavleborg (102)
Halland (119)
Jamtland (47)
Jonkoping (138)
Kalmar (103)
Kronoberg (70)
Norrbotten (58)
Skane (524)
Stockholm (727)
Sormland (120)
Uppsala (145)
Varmland (97)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (78)
Vastmanland (109)
Vastra Gotaland (640)
Orebro (109)
Ostergstland (196)
Sverige (3688)
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Andelen barn fédda 2004 — 2019 med grona eller gula varden for kndextension. Antalet barn i respektive
region 2020 inom parentes.

Mal 9 &r att minst 90% av alla barn 0-16 ar skall
ha gréna eller gula métvarden for knaextension.
Vi har olika gréansvarden for nedre extremiteten
beroende pa om barnet &r Kklassificerat i GMFCS
I-111 eller IV-V. Vi har raknat pa de olika grans-
vardena for varje enskilt barn.

For Sverige ar resultatet 86,5%. Motsvarande
siffra 2019 var 85,6%, 2017 88,2% och 2016
88,3%. Malet uppnas i 8 regioner (jamfort med
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7 regioner 2019). Ytterligare 6 regioner ligger
mellan 85% och 90%.

Det ar viktigt att behalla god knaextension for
personer i alla GMFCS-nivaer; for att undvika
crouch vid gang (knaande gang) for personer i
GMFCS I-I1l och for att undvika utveckling av
“windsweptstallning” (bada benen vridna &t ena
sidan) hos personer i GMFCS I11-V.

Gunnar Hagglund



Mal 10. Ledrorlighet fotled

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

Blekinge (82)
Dalarna (87)
Gotland (15)
Géavleborg (102)
Halland (119)
Jamtland (47)
Jonkoping (138)
Kalmar (103)
Kronoberg (70)
Norrbotten (58)
Skane (524)
Stockholm (727)
Sormland (120)
Uppsala (145)
Varmland (97)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (78)
Vastmanland (109)
Vastra Gotaland (640)
Orebro (109)
Ostergétland (196)
Sverige (3688)
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Andelen barn fédda 2004 — 2019 med grona eller gula varden for dorsalflexion i fotleden
med rakt kna. Antalet barn i respektive region 2020 inom parentes.

Mal 10 &r att minst 90% av alla barn 0-16 ar
skall ha gréna eller gula méatvarden for dorsal-
flexion i fotleden med rakt knd. Vi har olika
gransvarden for nedre extremiteten beroende pa
om barnet &dr klassificerat i GMFCS I-111 eller
IV-V. Vi har raknat pa de olika gransvardena for
varje enskilt barn.

For Sverige &r resultatet 90,1%. Motsvarande
siffra 2019 var 91,0%. Malet uppnas av 13 regi-
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oner (samma antal 2019). Ytterligare 7 regoner
ligger mellan 85% och 90%.

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

Gunnar Hagglund



Mal 11. Ledrorlighet évre extremiteterna

Ledrorlighet 6vre extremiteterna (%)

Blekinge (82)
Dalarna (87)
Gotland (15)
Géavleborg (102)
Halland (119)
Jamtland (47)
Jonkoping (138)
Kalmar (103)
Kronoberg (70)
Norrbotten (58)
Skane (524)
Stockholm (727)
Sormland (120)
Uppsala (145)
Varmland (97)
Vasterbotten (122)
Vasternorrland (78)
Vastmanland (109)
Vastra Gotaland (640)
Orebro (109)
Ostergétland (196)
Sverige (3688)
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Andelen barn fédda 2004 — 2019 med grona eller gula varden for samtliga
fyra rorelsematt i Ovre extremiteten. Antalet barn i respektive region 2020 inom parentes.

Mal 11 &r att minst 90% av alla barn 0-16 ar
skall ha grona eller gula métvarden for samtliga
av fyra rorelsematt i dvre extremiteten (axelflex-
ion, armbagsextension, supination, handledsex-
tension).

For Sverige totalt ar resultatet 86,0%. Motsva-
rande siffra 2019 var 85,5%.

Malet uppnas av 7 regioner (jamfort med 9 regi-
oner 2019). Ytterligare 5 regioner ligger mellan
85% och 90% (jamfort med 4 regioner 2019).
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Att bibehalla god rorlighet ar viktigt for att inte
ytterligare forsvara funktionell anvandning av
handen och armen. En ndrmare analys behover
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 (2|34 |5|6 |7 |89 (1011

Blekinge

Dalarna
Gotland X
Gavleborg

Halland
J&dmtland

Jonkdping

Kalmar

Kronoberg
Norrbotten
Skane

Stockholm

Sarmland

Uppsala

Varmland
Vasterbotten

Vasternorrland

Vastmanland
V Gotaland
Orebro

Ostergdtland

SVERIGE

| tabellen &r de uppnadda malen i olika landsting markerade med gront/gult. Grént = uppnatt mal. Gult =
nara uppnatt mal. Observera att vissa mal ar osékra 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 &r ankel-fot-
ortos (AFO) och spinal ortos (korsett). Sta-
hjalpmedel &r har beskrivet som summan av rap-
porterat stdende med staskal, tipp och starullstol.

AFO anvéndes 2020 av 56% av alla barn fodda
2004-2019, jamfort med 55% 2019. Bland regi-
oner med mer &n 100 barn rapporterade varierar
AFO-anvandning mellan 47% i Ostergétland och
67% i Jonkoping. Indikationen for AFO-
behandling var i 19% kontrakturprofylax eller
kontrakturbehandling, i 21% att forbattra funk-
tion och i 60% bada alternativen.

Spinal ortos anvands av 20% av barnen i
GMFCS IlI-V, jamfort med 22% 2019. Bland de
tre regionerna med mer &n 100 barn inrapporte-
rade varierade korsettanvandning fran 9% i Ska-
ne, 21% i Stockholm till 30% i Véstra Gétaland.

Stahjalpmedel anvands av 70% av alla i GMFCS
-V (jamfort med 72% foregaende ar). Bland
de tre regionerna med mer &n 100 barn inrappor-
terade varierade andelen fran 61% i Skane, 69%
i Stockholm och 77% i Vastra Gétaland.

Gunnar Hagglund

Andelen barn fodda 2004-2019 i GMFCS I-V som rapporterats anvanda

AFO (%)
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Andelen barn fédda 2004—2019 i GMFCS |-V som 2020 rapporterats anvanda ankel-fot-ortos (AFO) i re-
spektive region. Totala antalet barn rapporterade 2020 i respektive region inom parentes.
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Andelen barn fédda 2004-2019 i GMFCS 11I-V som rapporterats anvinda
spinal ortos (%)

Blekinge (22)
Dalarna (30)
Gavleborg (29)
Halland (29)
Jamtland 19)
Jonkdping (49)
Kalmar (40)
Kronoberg (18)
Norrbotten (8)
Skane (162)
Stockholm (202)
Sérmland (37)
Uppsala (45)
Véarmland (27)
Vasterbotten (39)
Visternorrland (20)
Vastmanland (38)
Vastra Gotaland (196)
Orebro (34)
Ostergétland (70)
Sverige (1115)
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Andelen barn fédda 2004-2019 i GMFCS I1I-V som 2020 rapporterats anvanda spinal ortos i respektive
region. Totala antalet barn i GMFCS IlI-V rapporterade 2019 i respektive region inom parentes. (Gotland
har farre an 5 rapporterade barn i aktuell grupp).

Andelen barn fodda 2004-2019 i GMFCS 11I-V som rapporterats anvinda
stahjalpmedel (%)

Blekinge (22)
Dalarna (30)
Gévleborg (29)
Halland (29)
Jamtland 19)
Jénkoping (49)
Kalmar (40)
Kronoberg (18)
Norrbotten (8)
Skéane (162)
Stockholm (202)
Sérmland (37)
Uppsala (45)
Varmland (27)
Vasterbotten (39)
Vasternorrland (20)
Véastmanland (38)
Vastra Gotaland (196)
Orebro (34)
Ostergétland (70)
Sverige (1115)
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Andelen barn fodda 2004-2019 i GMFCS I1I-V som 2020 rapporterats anvanda stahjalpmedel i respektive
region. Totala antalet barn rapporterade i GMFCS IlI-V under 2020 i respektive region inom parentes.
(Gotland har inga rapporterade barn i aktuell grupp).
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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 wvuxenformuléren.
Déaremot har vi dock en ofullstandig rapportering
till operationsformularet. Diskussioner fors for
att utreda om vi kan fa genererat operationsupp-
gifter fran SPOR (Svenskt Perioperativt Regis-
ter) vilket skulle innebdra mindre dubbelarbete
och en bra validering av inrapportering fran ov-
riga formulér.

Vi har i figuren pa nasta sida jamfort med antalet
utforda ortopediska operationer under aren 2017
— 2020. Under 2017 - 2019 rapporterades 30%
av operationerna under varen aret efter och 15%
under hosten aret efter. Vi har for 2020 raknat
med antalet operationer rapporterade fram till
och med varen 2021. Om rapporteringsrutinerna
ar oférandrade medfor det att 2020 ars siffror ar
cirka 85% av totalantalet som kommer att rap-
porteras. Vi har darfor lagt in en korrigerad siffra
for 2021 i jamforelsen. For jamforelsen har vi
ocksa raknat med barn fédda 2000 och senare for
ar 2017, 2001 och senare for 2018, 2002 och se-
nare for 2019 och 2003 och senare for 2020.
Operationer med enbart extraktion av osteosyn-
tesmaterial eller isolerad botulinumtoxinbehand-
ling i narkos ar inte medraknat.

Totalantalet operationer var 2020 13% lagre an
2019 och 20% lagre an 2018 och oférandrat jam-
fort med 2017. Det &r stora skillnader mellan
olika regioner i utvecklingen av operationer un-
der dessa ar (se figur nasta sida). For skoliosope-
rationer ar motsvarande resultat -40%, -43%, -
20%. For hoftoperationer ar resultaten +24%, -
10%, +10%. For operation gastroknemiusfor-
langning (halseneforlangning) ar resultaten -5%,
-19%, +2%.

Den vanligaste isolerade operationen ar gastrok-
nemius-achillesforlangning (halseneférlangning)
som gjorts pa 14% av alla barn och ungdomar
fodda 2000 och senare. Aven har varierar fordel-
ningen av operationer stort mellan olika regioner
(se figur sid 29). Bland regioner med mer dn 100
barn rapporterade varierar andelen barn som na-
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gon gang opererats fran 5% i Halland och Kro-
noberg till 25% i Ostergdtland och 28% i Ore-
bro.

Operation for att forhindra hoftluxation har rap-
porterats for 13% av alla barn och ungdomar
fodda 2000 och senare. Under 2020 var 43% av
operationerna isolerad adduktor-psoastenotomi
och 57% variserande deroterande femurosteoto-
mi. En tredjedel av femurosteotomierna gjordes i
kombination med backenosteotomi. Vi ser en ut-
veckling under senare ar dar andelen barn som
opereras med isolerad adduktor-psoastenotomi
minskat och andelen som opererats med femu-
rosteotomi Okat. Detta kan vara en konsekvens
av Okade vantetider eller &ndrade indikationer.

Bland regioner med mer dn 100 barn inrapporte-
rade varierar andelen barn som rapporterats
hoftopererade nagon gang fran cirka 8% i Ble-
kinge, Gévleborg och Uppsala till 17-21% i
Visterbotten, Orebro och Ostergétland (se figur
sidan 29) Siffrorna kan innehalla operationer i
hoften pa andra indikationer an luxationspreven-
tion. Vi vet att andelen barn som riskerar hoft-
luxation i en totalpopulation ar cirka 15%, vilket
stdimmer vél med andelen opererade i hela Sveri-

ge.

Skoliosoperation rapporterades gjorda pa 19 per-
soner 2020, en klar minskning jamfort med de 40
som opererades 2019 och 37 som opererades
2018. Justering av tidigare inopererade instru-
ment &r ej medraknade.

Fordelning av andelen opererade barn i olika re-
gioner ses pa foljande sidor. Inom parentes anges
antalet barn i respektive region fodda 2000-2018.

Gunnar Hagglund och Per Astrand



Antal ortopediskt opererade barn per region
och ar 2017 - 2020
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Fordelning av antalet opererade barn 0—-16 ar i olika regioner under aren 2017-2018. Korrigering av an-
talet fér 2020 enligt beskrivning féregdende sida. Inom parentes anges antalet barn i respektive region
fodda 2000-2018.
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Gavleborg (143)
Halland (153)
Jamtland (58)
Jénképing (176)
Kalmar (124)
Kronoberg (97)
Norrbotten (75)
Skane (695)
Stockholm (919)
Sérmland (157)
Uppsala (178)
Vérmland (118)
Visterbotten (153)
Véasternorrland (103)
Vistmanland (135)
Véstra Gotaland (793)
Orebro (138)
Ostergotland (237)
Sverige (4684)

Blekinge (104)
Dalarna (110)
Gotland (18)
Gévleborg (143)
Halland (153)
Jamtland (58)
Jonképing (176)
Kalmar (124)
Kronoberg (97)
Norrbotten (75)
Skane (695)
Stockholm (919)
Sérmland (157)
Uppsala (178)
Vérmland (118)
Vésterbotten (153)
Vésternorrland (103)
Vastmanland (135)
Vastra Gétaland (793)
Orebro (138)
Ostergstland (237)
Sverige (4684)

Andelen barn fodda 2000-2018 opererade med gastro-
achillesforlangning i olika regioner (%)
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Hur anvander vi larmvarden for passiv ledrorlighet i nedre extremi-

terna i CPUP?

God passiv ledrérlighet &r en av forutsattningar-
na for bra funktion. For varje rorlighetsmétning
har grénsvérden, av modell trafikljus, satts som
”Nationella riktlinjer” i CPUP:

Gront visar vad som beddms som ett normalt el-
ler nastan normalt varde

Gult visar ett gransvdarde som bor kontrolleras
och som kan foranleda behandling

Rott visar ett klart patologiskt vérde, en utveck-
lad kontraktur dar det finns indikationer for be-
handling om det fortfarande ar mojligt.

Gangformaga underlattas av god rorlighet i hoft,
knéd och fot, varfor grdnsvardena &r olika bero-
ende pd om personen kan ga - med eller utan
ganghjalpmedel - eller inte. Det &ar orsaken till
olika gransvérden for personer i GMFCS I-l1ll
respektive GMFCS IV-V.

Det ar viktigt att alla & vaksamma pa begynnan-
de stelhet i framfor allt hoft och knd hos ALLA.
Definitionen av Gront — Gult — Rott kan behdva
skarpas. Ett exempel ar om en knéakontraktur pa
10 grader ska ses som ett gront varde for perso-
ner i GMFCS IV-V, vilket det gor idag. Nagon
forflyttning hindras inte av kontrakturen. Dock
kan redan en strackdefekt pa 5-10 grader i hoft
eller kna skapa problem. I ryggliggande har bar-
net ett latt bojt ben som utan understod faller at
sidan och kan ta med sig andra benet till utveck-
ling av s.k. windswept position. Detta ar en av
inkdrsportarna till mera spridd asymmetrisk ror-
lighet, som i sin tur kan foérorsaka sned rygg och
hoftlateralisering om inte behandlingsinsatser
sitts in. Aven om rorligheten &r bra i 6vriga rikt-
ningar utnyttjas inte denna fullt ut och sattet att
ligga blir en vana som blir svar att bryta. Posi-
tionering under dygnets alla timmar paverkar hur
rorligheten utvecklas och av det skélet behdver
aven begynnande rorlighetsinskrankning for-
hindras. Vid gult varde &r det till exempel viktigt
att uppmarksamma hur barnets vanor i liggande
ar. Ett rott varde - en kontraktur - kréver stora
behandlingsinsatser och behdver atgardas innan
den medfort rorelseinskrankningar i flera leder
och riktningar.
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Nar ett rorelsematt visar gult eller rétt ar det vik-
tigt att se hur utvecklingen 6ver tid sett ut, dvs
att se rorelseutvecklingen som presenteras i
Computorapporterna. En snabbt 6kande kon-
traktur kraver ofta snabbare insats an en lang-
samt 6kande utveckling. | kurvan kan man ocksa
fa en indikation om nagot varde kan vara fel-
matt.
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Figurena visar tva barn i GMFCS IV-V som bada
har 25 graders hoftabduktion vid 6 ars alder.
Computorapporten visar att kontrakturen ut-

vecklats langsamt i det 6vre exemplet och
snabbt i det nedre.

Caroline Martinsson



Spasticitetsreducerande behandlingar

Av personerna fodda 2000-2018 har 129 be-
handlats med baklofenpump och 58 &r rhizoto-
miopererade. Under 2020 har 4 personer opere-
rats med baklofenpump jamfort med 9 under
2019 och 7 under 2018. Fyra personer &r rhizo-
tomiopererade jamfort med fem under 2019 och
en under 2018. Tva av de opererade 2020 &r ope-
rerade utomlands. Antalet rhizotomioperationer
har minskat sedan 2015 da 15 operationer gjor-
des. Antalet baklofenpumpsoperationer per ar
har legat relativt konstant sedan 2010, men har
sannolikt pa grund av pandemin minskat 2020.

Under 2020 har 21% av barnen fodda 2004—
2018 rapporterats behandlade med botulinum-

toxin i benen (of6réndrat jamfort med 2019) och
9% (jamfort med 8% 2019) har behandlats i ar-
marna. Det ar som tidigare ar en stor spridning
mellan regionerna i landet. Det ses inte nagot
samband mellan behandling i armar och ben vad
géller behandlingsfrekvens i olika regioner.
Spridningen mellan olika regioner &r oftréndrat
stor - se figurer nésta sida. Observera att skalor-
na ar olika pa X-axeln. | figurerna anges totala
antalet barn i respektive region fodda 2004 -
2018 som rapporterats 2020 inom parentes.

Gunnar Hagglund
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Andelen barn fodda 2004-2018 som raporterats behandlade med

Blekinge (59)
Dalarna (61)
Gotland (11)
Gavleborg (65)
Halland (85)
Jamtland (45)
Jénkoping (105)
Kalmar (79)
Kronoberg (51)
Norrbotten (26)
Skane (397)
Stockholm (455)
Sérmland (89)
Uppsala (93)
Varmland (64)
Viasterbotten (86)
Viasternorrland (52)
Vastmanland (75)
Viastra Gotaland (444)
Orebro (59)
Ostergstland (138)
Sverige (2539)

botulinumtoxin i armar och hinder 2020 (%)

o

5 10 15 20

Andelen barn fodda 2004-2018 som raporterats behandlade med

Blekinge (59)
Dalarna (64)
Gotland (11)
Gavleborg (59)
Halland (84)
Jamtland (45)
Jénkoping (107)
Kalmar (79)
Kronoberg (54)
Norrbotten (28)
Skane (379)
Stockholm (476)
Sérmland (91)
Uppsala (96)
Varmland (63)
Vasterbotten (87)
Vésternorrland (50)
Vastmanland (76)
Vistra Gotaland (458)
Orebro (73)
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Logopedformuléar, uppféljning av kommunikation och at-, drick- och

svaljfunktion, barn

For barn féljer logopeder upp kommunikation
och &t-, drick- och svaljfunktion. For vuxna sker
uppféljning och registrering av dessa funktioner,
foretrddesvis av logoped eller arbetsterapeut
inom teamet, se sid 38 och 41. | detta avsnitt
rapporteras endast data fér barn.

Den logopediska uppfdljningen sker med samma
frekvens som for arbetsterapeuter (AT) och fysi-
oterapeuter (FT) och utgar fran patientens
GMFCS-niva och alder. En samordning av beso-
ken mellan flera professioner underlattar for pa-
tient och anhoriga och for teamet. Samordning
har ocksa blivit rutin inom manga regioner och
upplevts som positivt dar det genomforts.

Det saknas en oversiktlig sammanstéllning av
inmatade data for kommunikation och at-, drick-
och svaljfunktion liknande de som finns pa hem-
sidan for hand- och grovmotorik. En sadan
lattillgdnglig sammanstélining for CFCS och
EDACS/region &r ett starkt 6nskemal fran logo-
pedgruppen infor framtiden.

Matbara malindikatorer for kommunikation och
at-, drick- och svaljfunktion saknas i nulaget.

I samband med introduktionen av logopedformu-
laren for barn sammanstélldes en manual med
instruktioner for att underlétta ifyllnad och be-
svara vanliga fragor.

Kommunikation

Kommunikation klassificeras med en Oversatt-
ning av instrumentet Communication Function
Classification System (CFCS) (Hidecker et al.,
2011; oversattning Himmelmann et al 2013).
CFCS kréver ingen testning och klassar kommu-
nikationsformagan utan hansyn till alder vilket
innebér att yngre barn forvantas ha en mer be-
gransad kommunikation och forstaelse. CFCS
har fem nivaer fran 1 som innebér normal funk-
tion, till 5 som innebar mycket paverkad kom-
munikationsformaga. Som riktlinje for klassifi-
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kationen anges i manualen att klass IV motsvarar
ett typiskt utvecklat barn som &r 12 manader
gammalt och Klass I ett typiskt utvecklat barn
som ar 48 manader gammalt (Cunningham et al.,
2016). Pa samtliga nivaer skattas kommunika-
tionen i termer av “sdndare” och “mottagare”,
vilket innebar att saval forstaelsesidan som ex-
pressiv. kommunikation tas i beaktande. CFCS
inkluderar &ven kommunikationstempo, vem
barnet kommunicerar med och eventuella skill-
nader i kommunikationen om den sker med kan-
da eller okanda samtalspartners. Till hjalp i
skattningen har ett flodesschema med ja-/nej-
fragor utarbetats av forfattarna (Hidecker et al.,
2011).

Niva I: Effektiv sandare och mottagare med kan-
da och okénda partners

Niva Il: Effektiv men langsammare sandare
och/eller mottagare med oké&nda och kénda part-
ners

Niva II: Effektiv sandare OCH effektiv mottaga-
re med kanda partners

Niva IV: Ej konsekvent sandare och/eller motta-
gare med kanda partners

Niva V: Séllan effektiv sandare och mottagare
med ké&nda partners

Logopedarbetsgruppen gjorde &ven ett tillagg till
kommunikationsskattningen med CFCS genom
en frekvensskattning av hur ofta ett kommunika-
tionssatt forekommer. Skalan som inférdes har
fyra steg och gar frdn 3-Flera ganger/dag, 2-
Enstaka ganger/dag, 1-Nagra ganger/vecka, O-
Mer sallan/aldrig. De kommunikationssatt pati-
enten anvander markeras &ven i en lista, se figur
1. Alla patientens kommunikationssétt laggs inte
in i registret i nulaget.

Totalt under 2020 gjordes 594 registreringar med
CFCS, fran tolv regioner i landet, vilket innebar
att alla regioner inte gjort registreringar under
aret. Antalet registreringar varierade aven mellan
de regioner som lagt in data, se figur 2. Flest re-
gistreringar gjordes i region Skane med 141 st.



Tal
Ljud (sdsom "aaaah”)

Handtecken

oooo

Blick, ansiktsuttryck gester eller pekning

Bilder (kommunikationsbok, karta, 16sa bilder)
EI Enklare sprakliga system (t.ex. l6sa bilder, situationskartor)

D Mer avancerade sprakliga system (t.ex. Bliss, PODD)

Talapparat
l:l Enklare sprakliga system (t.ex. enkla valpaneler, situationskartor)

EI Mer avancerade sprakliga system (t.ex. Bliss, PODD, Core First)

O skrift

Figur 1. Exempel pa kommunikationssatt i for-
muldret.

| figur 2 redovisas fordelningen av gjorda regi-
streringar uppdelade per CFCS-niva, se figur 3.
De flesta (167 st, 30%) har skattats pa niva 1 vil-
ket innebar att man inte har nagra kommunikati-
va inskréankningar och nést flest (121 st, 22%)
har skattats till niva 5 vilket definieras som ”Sal-
lan effektiv sandare och mottagare med kanda
partners” och saledes har mycket stora kommu-
nikationssvarigheter, inklusive svarigheter att
forsta.

Blekinge
Halland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Skane
Stockholm
Sormland

Region

Varmland
Vastmanland
Orebro
Ostergétland

150

o
Ul
o

100
Antal registreringar

Figur 2. Antal CFCS-registreringar fordelat per
region. Totalt antal N=594.

Tillaggsregistrering av frekvensen for olika
kommunikationssatt har anvants vid de flesta re-
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gistreringar. Frekvensskattningar for de vanligast
forekommande kommunikationssétten, tal, hand-
tecken, enklare och mer avancerade bildsystem
samt talapparater redovisas i figur 3.

Ej skattad

o

CFCS-niva
= N w H [9,]

200

o

50 100
Antal/niva

150

Figur 3. CFCS-skattningar av kommunikation
fordelat per CFCS-niva. Totalt antal N=594.

I kommunikation anvander vi manga olika
kommunikationssatt, vilket ocksa framgar av
skattningarna. Daglig anvéndning av tal &r det
vanligaste och har angivits for 358 individer
(82%). Dock saknas en frekvensskattning for 89
individer. 1 117 fall var skattningen 0 vilket in-
nebdr att funktionen saknas eller anvénds sél-
lan/aldrig.

Mer avancerade...

Enklare sprakliga...

Mer avancerade...

Enklare sprakliga...

Handtecken (n=370)

FINT 11

Tal (n=438)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

W Mer sallan/aldrig m Nagra g/vecka

W Enstakag/dag M Glerag/dag

Figur 3. Frekvensskattningar i procent for de
vanligast forekommande kommunikationssat-
ten, tal, handtecken, enklare och mer avancera-
de bildsystem samt talapparater. Det totala an-
talet skattningar per kommunikationssatt anges
inom parentes. OBS, en individ anvander oftast
flera kommunikationssatt.



At-, drick- och svaljfunktion

At-, drick- och svaljfunktion hos barn fran tre ars
alder skattas med en Gversattning av instrumen-
tet Eating and Drinking Ability System
(EDACS) (Sellers et al, 2014; odverséttning Sjo-
strand 2015). Skattningen med EDACS utfors
med fordel vid en maltidsobservation. For varje
niva bedoms sakert och effektivt atande samt om
patienten har behov av assistans. | manualen dis-
kuteras bl.a. matens konsistens och om man be-
domer att det finns risk for s.k. tyst aspiration
som innebér att patienten aspirerar mat eller
dryck utan att hosta. Tyst aspiration ar ett till-
stand som kan leda till infektioner och andra
komplikationer. Féljande nivaer ingar i EDACS:

Niva I: Ater och dricker sakert och effektivt.
Niva Il: Ater och dricker sikert, men med vissa
begrénsningar i effektivitet.

Niva I1l: Ater och dricker med vissa begrans-
ningar avseende sdkerhet; det kan finnas be-
gransningar i effektivitet.

Niva IV: Ater och dricker med betydande be-
gransningar avseende sékerhet.

Niva V: Oférmogen att ata eller dricka sakert —
sondmatning bor évervagas for naringstillforsel.

Under 2020 gjordes totalt 545 skatthingar med
EDACS varav 24 inte klassificerats, vilket angi-
vits vid registreringen. For 49 patienter saknas
information. Anledningen till utebliven informa-
tion och svarigheter att klassificera at-, drick-
och svaljfunktion kan vara svarigheter att skatta
patientens formaga, t ex tidsbrist och utebliven
maltidsobservation eller att patienten har normal
funktion och att bedémning och skattning darfor
tyvarr ansetts dverflodig. Fordelningen av skatt-
ningar relaterat till EDACS niva redovisas i figur
5. Flest antal barn, 225 st (41%) har skattats till
niva I, vilket innebar ett de har ett sékert och ef-
fektivt atande. Niva Il och Il hade 97 st (18%)
respektive 87 st (16%) skattningar. Och slutligen
49 st (9%) respektive 63 st (12%) skattningar for
niva IV och V. Dessa barn &ter och dricker med
betydande begransningar och sékerhet. Pa niva V
med tilldgget att sondmatning bor évervagas.

Arbetsgruppens arbete
Logopedarbetsgruppen har sammantratt via lank
vid totalt atta tillfallen under aret. Darutéver har
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ett mote med kontaktpersoner runt om i landet
genomforts via zoom 30 september, 2020.

Ej klassificerade
°T 5
e 4
3
b 3 —
a
L 2
1
0 50 100 150 200 250

Antal/niva

Figur 5. EDACS-skattningar av &at-, drick- och
svaljfunktion férdelat per EDACS-niva. Totalt an-
tal N=545.

Infér motet med kontaktpersonerna skickade ar-
betsgruppen ut fragor om hur det gar att skatta
med CFCS och EDACS och generella synpunk-
ter kring hur vad som fungerat bra i regionen och
vad som kan forbattras. En sammanstéllning av
inkomna svar diskuterades pad motet och skicka-
des till kontaktpersonerna tillsammans med min-
nesanteckningar efter motet. Flera goda exempel
lyftes fram. | de flesta fall gallde det samordning
av bes6ken mellan professioner, hjalp med bok-
ning fran administratér och en god framforhall-
ning med terminsvis planering av besoken. Sva-
righeter med implementeringen beror oftast pa
bristande personella resurser, men aven svarig-
heter med logistik for att samordna besdken
inom vissa regioner.

Kontakt har tagits med forfattarna till EDACS sa
att ocksd barn under 3 ar ska kunna klassificeras.

| anslutning till kontaktpersonstraffen gav Emma
Kristoffersson en workshop med videoexempel
kring skattning med CFCS dar alla verksamma
logopeder var valkomna att delta. Totalt deltog
ca 40 personer.

Vilka regioner ar igang?

Som framgar av inrapporterade data &r inte alla
regioner igang med en systematisk uppféljning
av kommunikation och at-, drick- och svaljfunk-
tion for barn. Det ar viktigt att chefer inom dessa



regioner uppmarksammar och stéttar en imple-
mentering av detta. Under 2020 hade samtliga
regioner utom tre rapporterat in en eller tva kon-
taktpersoner till arbetsgruppen. Arbetet med att
erhalla kontaktpersoner fran samtliga regioner
fortsatter.

Arbetsgruppen inom logopedi:
Christina Eklund, Kalmar
Veronica Johansson, Ostergétland
Emma Kristofferson, Skane
Angeline Ljungkvist, Orebro
Anita McAllister, Stockholm

Eva Sjéstrand, Ostergétland

Anita McAllister
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Uppféljning av vuxna med CP

| ar ar det 12 ar sedan uppféljningsprogrammet
for vuxna startade i Skane och Blekinge. Sedan
dess har vuxenuppfoljningen successivt utokats
och nu erbjuds uppféljning av vuxna med CP i
olika omfattning i hela landet.

Region och artal fér paborjad vuxenuppfoljning

Antalet vuxna som féljs i CPUP har 6kat med
310 personer under 2020. Fram till den 31 de-
cember 2020 har totalt 2241 personer inkluderats
i CPUP. Det ar 1212 (54%) man och 1029 (46%)
kvinnor. Fordelningen mellan mén och kvinnor
ar densamma som vi ser bland barn.

COVID-19-pandemin har av forklarliga skal pa-
verkat antal undersokta personer under aret till
viss del. En del undersdkningar har ersatts av di-
gitala méten och telefonintervjuer. Detta syns
framfor allt i form av en nagot lagre rapporte-
ringsgrad av data som kréaver fysisk undersok-
ning som tex ledrorlighet, spasticitet och hand-
funktion. Férhoppningsvis blir detta battre under
kommande ar. Det ar 4nda ett imponerande arbe-
te som gjorts runt om i vuxenhabiliteringarna
under aret for att uppratthalla och sékerstalla
kontinuerlig uppféljning av vuxna dven under
dessa utmanande forhallanden.
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Antalet deltagare har okat i samtliga regioner se-
dan forra aret. Flest antal personer foljs av vux-
enhabiliteringarna i Region Skane (457) och
Vastra Gotaland (354).
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Antal personer i varje region som inkluderats i
vuxenuppfoljningen tom 2020

Den storsta andelen &r unga vuxna upp till
25 ar och medeléldern &r 28,8 &r (16-78 r).
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Aldersfordelning av samtliga vuxna i CPUP

Elisabet Rodby Bousquet



Fortsatt uppféljning som vuxen

Av samtliga som ar fodda 2004 och tidigare &r
det 1712 personer som har lamnat barn- och
ungdomshabiliteringen. Av dessa vill majorite-
ten (85%) fortsatta foljas inom CPUP som vux-
na. Det ar 12% som tackat nej till fortsatt upp-
foljning och information saknas for 4%. | sju re-
gioner vill 99-100% av de som I&mnar barn- och
ungdomshabiliteringen fortsdtta féljas inom
CPUP, det galler Jamtland, Kalmar, Sormland,
Uppsala, Vasterbotten, Véastmanland och Orebro.
Blekinge och Halland &r de tva regioner med
hogst andel individer som tackat nej till fortsatt
uppfoljning (ca 20%).

De allra flesta som l&mnat barn och ungdomsha-
biliteringen har remitterats till vuxenhabilite-
ringen (77%) men det &r stora regionala skillna-
der. Endast ett fatal personer som tackat ja till
fortsatt uppfoljning remitteras till annan verk-
samhet an vuxenhabiliteringen. | fyra regioner
har enstaka personer remitterats till primarvar-
den, det géller Halland, Gavleborg, Norrbotten
och Skéne. | Blekinge, Ostergétland och Stock-
holm har ett fatal personer som vill fortsétta upp-
féljningen remitterats till kommunen. De flesta
som fatt remiss till primarvard och kommun har
tackat nej till fortsatt vuxenuppféljning. Dessa
uppgifter ar hamtade fran patientformularet sa
uppdatera gérna aven detta.

Funktionsniva

Det ar en lagre andel vuxna som ar klassificerade
i GMFCS niva | (25%) jamfort med barn och en
hogre andel klassificerade i GMFCS V.
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Andel i procent som remitterats till vuxenhabili-
teringen av de som lamnat barn- och ungdoms-
habiliteringen och vill fortsatta féljas inom CPUP

| dagslaget vet vi inte om denna skillnad beror
pa att vuxna i GMFCS | i storre utstrackning
tackar nej till att delta i vuxenuppféljningen, om
farre erbjuds att delta eller om det &ar tecken pa
forsamrad grovmotorik i vuxen alder. Nar det
géller kommunikation (CFCS) samt at- och
drickforméaga (EDACS) ar en hogre andel klassi-
ficerade i funktionsniva 1. | flera regioner sker
undersokningen med logoped, arbetsterapeut och
fysioterapeut.
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Fordelning av funktionsniva avseende grovmotorik (GMFCS), handfunktion (MACS),
kommunikation (CFCS) samt at- och drickférmaga (EDACS)
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Levnadsforhallanden

Sambo och sarbo

Det ar 8% av alla vuxna som bor tillsammans
med en partner (sambo eller gift) och ytterligare
6% har en partner som de inte bor tillsammans
med (sdrbo). En hogre andel av kvinnorna har en
partner &n mannen.

Andelen som har en partner 6kar med aldern och
18% av 50-64 aringarna har en sambo eller ar
gift och 7% har en sarbo. Andelen vuxna som
har ett forhallande varierar ocksa stort beroende
pa funktionsnivd bade vad géller grovmotorik
(GMFCS) och kommunikation (CFCS).
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1% H Sambo, gift
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Andel vuxna som har en partner
Boende

Flertalet personer som féljs inom vuxenuppfolj-
ningen bor antingen hos sina foréldrar (43%) el-
ler i eget boende (41%) och en lagre andel bor i
sarskilt boende (13%). Det ar en nagot hogre an-
del kvinnor (45%) som bor i eget boende jamfort
med man (38%). De flesta under 25 ar bor hos
sina foraldrar, det galler 91% av 16-19 &ringarna
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och 63% av 20-24 aringarna. Andelen som bor i
eget boende okar med aldern upp till 72% av
vuxna i aldrarna 40-49 ar. Boendeform é&r i
mindre utstrackning kopplad till funktionsniva
(GMFCS, CFCS). Detta forklaras till stor del av
tillgangen till personlig assistans, se nasta sida.

m Sarskilt boende
m Hos foraldrar

m Eget boende
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Andel vuxna i olika boendeformer

39

Elisabet Rodby Bousquet



Personlig assistans

Personlig assistans &r det enskilt starkaste fak-
torn som mojliggor eget boende och jamnar ut
skillnaderna i boendeform mellan personer med
olika svarighetsgrad av CP. Det ar 43% av de
vuxna som har assistans och de flesta har assi-

stans mer an 160 timmar/vecka. Personlig assi-
stans och antalet assistanstimmar per vecka &r
kopplade till graden av funktionsnedsattning och
okar med GMFCS-niva och CFCS-niva.
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Andel vuxna med personlig assistans redovisat som antal assistanstimmar per vecka

Sysselsattning

Den stdrsta andelen vuxna har daglig verksamhet
som sin huvudsakliga sysselséttning (36%). | de
lagre aldrarna gar de flesta i skola eller sérskola.
Avlonat arbete &r vanligast bland vuxna i aldrar-

Det &r dven en nagot hogre andel man som arbe-
tar (16%) jamfort med kvinnor (13%). Kommu-
nikationsformaga ar den faktor som har storst
paverkan pa sannolikheten att ha ett avlénat ar-

na 40-59 ar, och hos vuxna med lindrigare funk- bete.
tionsnedsattning klassificerade i GMFCS och
CFCS 1.
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Huvudsaklig sysselsattning redovisat som studier, arbete och daglig verksamhet
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At- och drickformaga

At- och drickforméaga klassificeras med hjalp av Nivé | Ater och dricker sékert och effektivt.
EDACS (Eating and Drinking Ability Classifica-
tion System). EDACS baseras pa sikerhet och Niva I Ater och dricker sékert, men med vissa
effektivitet vid maltid. Med sékerhet menas risk begransningar i effektivitet.
for luftvagsstopp och aspiration. Att hosta och
satta i halsen kan vara symtom pa detta. Med ef- Niva 111 Ater och dricker med vissa begrans-
fektivitet menas den tid och den anstrédngning det ningar avseende sakerhet; det kan finnas be-
medfor att &ta och dricka, och om man kan halla gransningar i effektivitet.
mat eller dryck i munnen utan spill. Maltider )
som overstiger 30 minuter ar ofta ett tecken pa Niva IV Ater och dricker med betydande be-
bristande effektivitet och ar kopplade till dkad gransningar avseende sakerhet.
risk for undernéring.

Niva V Oférmdgen att ata eller dricka sékert —
Lite drygt halften av de vuxna (53%) ater och sondmatning bor 6vervégas for naringstillforsel.

dricker sakert och effektivt (EDACS 1). En tred-
jedel (32%) har nedsatt sakerhet vid maltid med
Okad risk for Iluftvagsstopp och aspiration
(EDACS 111-V). Detta kan i sin tur oka risken for
lunginflammation. At- och drickférmégan varie-
rar mellan vuxna i olika aldersgrupper, subtyper
och funktionsnivaer. Det &r vanligare med &t-

1OOIIIII —
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och svaljsvarigheter (dysfagi) hos vuxna med
dyskinesi och vid uttalade svarigheter med
grovmotorik (GMFCS 1V-V) och handfunktion
(MACS I11-V).
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Andelen vuxna i EDACS-niva | till V for olika aldersgrupper, CP-subtyper och funktionsnivaer avseende
grovmotorik (GMFCS) och handfunktion (MACS)

Vid bedémning av at- och drickférmaga bedéms 1200

ocksa graden av stod i 3 nivaer: Sjalvstandig, 1000

kraver assistans eller &r totalt beroende av hjalp. .

Det &r 60% av de vuxna som é&ter och dricker u Totalt beroende
sjalvstandigt, 19% kraver assistans och 21% é&r o0 m Kraver assistans
totalt beroende av hjalp vid maltid. Graden av 400 m sjalvstandig
stod varierar mellan personer i olika EDACS- 200 " I

niva. Graden av stod ar den enskilt storsta risk- . I l .

faktorn for undervikt (l&s mer under nutrition, EDACS| EDACSII EDACSIII EDACSIV EDACSV

nasta sida).

Grad av stod for att ata och dricka

Elisabet Rodby Bousquet
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Nutrition, vikt och langd

Vikt, langd och Body Mass Index (BMI) é&r
starkt kopplade till &t- och drickformagan och till
behovet av stdd for att ata. Medelvikten for vux-
na i EDACS niva | ar 68,9 kg. Medelvikten
sjunker successivt till 49,6 kg hos wvuxna i
EDACS niva V. Det &r en skillnad pa drygt 19
kg och motsvarar en viktskillnad pa 28%. Aven
medellangden minskar med 13 cm fran 166 cm
hos vuxna i EDACS 1 till 153 cm i EDACS V.
Detta kan vara tecken pa otillracklig nutrition.
Aven BMI minskar fran 24.9 i EDACS I till 21.4
i EDACS V. Aven behov av hjalp vid maltidssi-
tuation ger en signifikant 6kad risk for undervikt.
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EDACS | EDACS I EDACS 11l EDACS IV EDACSV

=8==\/ikt kg, Medel Langd cm, Medel BMI, Medel

Medelvarde for kroppsvikt, langd och BMI redo-
visat for vuxna i EDACS niva | till V

BMI delas in i undervikt (<18,5), normalvikt
(18,5-24,9), dvervikt (25-29,9) och fetma (>30).
Enligt denna indelning &r halften av de vuxna
normalviktiga (49%). Lite drygt en tredjedel har
Overvikt eller fetma (36%) och av dessa ar de
flesta Kklassificerade i EDACS I-1I. Vuxna med
cerebral pares har en betydligt hogre risk for
hjart- och karlsjukdomar (se sjukdomsforekomst
och ref nedan). Overvikt och fetma okar denna
risk ytterligare sa detta ar nagonting att upp-
marksamma.

¥ Vuxen utan CP W Vuxen med CP

& &

Peterson et al, JAMA 2015; 314 (21): 2303-2305
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BMI relaterat till EDACS I till V

Var sjunde person ar underviktig (15%) och an-
delen underviktiga ar betydligt hogre bland de
som dr Klassificerade i EDACS IV (28%) och V
(24%) jamfort med personer i EDACS 1 (10%).

Totalt 7% uppges ha néstan total avsaknad av
underhudsfett, dvs ett hudveck mindre &n 0,5
cm. Det & en mycket hog Overensstammelse
mellan BMI och hudveckstjocklek sa tillsam-
mans ger de ett bra underlag for att kunna bedo-
ma nutritionen.

Det ar 13% som har gastrostomi och de flesta av
dem ar klassificerade i EDACS V. Lite forva-
nande och oroande &r att avsaknad av under-
hudsfett ar dubbelt s& vanligt hos personer med
gastrostomi som hos 6vriga. Med gastrostomi
borde néringstillforseln kunna séakerstéllas och
optimeras. Kanske ar det dags att &ven inkludera
dietister i CPUP? Déremot &r dvervikt och fetma
mindre vanligt hos personer med gastrostomi.

Y _m mm HN ID [

EDACS | EDACSII  EDACSIII  EDACSIV  EDACSV

M Gastrostomi ™ Saknar underhudsfett

Andel med gastrostomi och avsaknad av
underhudsfett (hudveck <0,5 cm)
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Hjalpmedel
FOr att sitta, ligga och sta

Narmare tva tredjedelar av de vuxna anvander
hjalpmedel i sittande (63%). Merparten anvander
sin rullstol som sitthjalpmedel och inte enbart
som forflyttningshjalpmedel. De flesta i GMFCS
Il och 1V sitter i rullstol utan tilt (vanligtvis ak-
tivrullstol eller allroundrullstol) medan personer
i GMFCS V i storre utstrackning sitter i rullstol
med tilt (77%) (komfortrullstol eller elrullstol)
och formgjuten sits (47%). Arbetsstolar anvands
av en femtedel (21%) av alla vuxna.
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Det ar nagot farre som anvéander hjalpmedel i
liggande (42%). Positioneringskuddar och jus-
terbar sang och anvénds i samma utstrackning
(31-32%). Anvandningen av ligghjalpmedel okar
med tilltagande funktionsnedsattning och an-
vands av ett fatal i GMFCS | (4%) men av de
allra flesta i GMFCS V (92%). En tredjedel av
alla vuxna anvander stahjalpmedel (32%) och
det &r framfor allt personer i GMFCS |1l (25%)
till GMFCS V (70%). De flesta anvander stastod
eller tippbrada (22%) och nagot farre anvander
staskal (12%)).
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Hjalpmedel som anvands for att ligga, sitta och sta

Vid forflyttning

Néarmare halften av de vuxna (48%) anvénder
manuell rullstol vid forflyttning utomhus. Av
dessa &r det knappt var femte (17%) som kor sin
rullstol sjalv, medan de allra flesta (83%) &r be-
roende av att nagon annan kor deras rullstol.
Detta &r lite nedslaende eftersom rullstol primart
forskrivs som ett forflyttningshjalpmedel. En
tredjedel (33%) av alla vuxna har en elrullstol
utomhus. Tva tredjedelar (64%) av de som har
elrullstol kor sjalva utomhus medan en tredjedel
(36%) blir transporterade av nagon annan i sin
elrullstol.  Elrullstolsanvandningen okar fran
17% i GMFCS 11 till 64% i GMFCS IV. Knappt
halften (48%) av alla i GMFCS V anvander el-
rullstol utomhus.

Det ar nagot farre som anvander manuell rullstol
vid forflyttning inomhus (43%). Av dessa ar det
40% som kor sjalva och 60% som blir transpor-
terade av ndgon annan.

Lite drygt en fjardedel (26%) gar sjalvstandigt
pa alla underlag, medan 10% klarar att ga pa
jamna underlag utomhus. Endast 6% anvander
ganghjalpmedel vid forflyttning utomhus (FMS
500 m). Det ar nagot fler som gar sjalvstandigt
inomhus (30%), och ytterligare 15% som gar pa
jamna underlag inne men anvander stod vid gang
i trappa. Det ar dven nagot fler som anvéander
ganghjalpmedel inomhus (9%) &n utomhus, och
1,5% kryper vid forflyttning inne.

Elisabet Rodby Bousquet



Asymmetrier

Asymmetrier i liggande, sittande och staende fo-
rekommer hos vuxna i alla GMFCS-nivaer. Om-
fattningen av asymmetrierna vaxlar kraftigt mel-
lan personer i olika funktionsniva. Vuxna i
GMFCS | och Il har framfor allt asymmetrier
som involverar ett eller tva kroppssegment (mild
asymmetri), medan personer i GMFCS Il i stor-
re utstrdckning har asymmetrier som involverar
3-4 kroppssegment (mattlig asymmetri). Flertalet
vuxna i GMFCS IV och V har mer omfattande
asymmetrier som i storre utstrackning involverar
hela kroppen, dvs huvud, bal, backen, ben, armar
och dven paverkar viktfordelningen sa de har en
ojdmn understodsyta. Detta i sin tur 6kar risken
for tryck, smarta och fixerade felstallningar.

I ryggliggande &r det 69% av alla vuxna som har
asymmetrier, och det varierar fran 29% i
GMFCS I till 99% i GMFCS V. | GMFCS 1V ér
det 69% som har mer omfattande asymmetrier
(mattliga, uttalade) i ryggliggande och i GMFCS
V ar det 84%. Detta &r personer som vanligtvis
har lite svarare att sjalva andra stéllning i liggan-
de och dérmed lI6per storre risk att bli kvar i en
stallning under lang tid.

Asymmetrier i liggande
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Forekomst av asymmetrier i ryggliggande

Nyligen publicerade studier pa barn i CPUP vi-
sar ett klart samband mellan asymmetrier i sit-
tande och liggande samt forekomst av smarta
och okad risk for felstallningar och kontrakturer.
Ett flertal tidigare studier baserade pa saval barn
som vuxna i CPUP visar dven att tex knakon-
traktur &r en riskfaktor for skolios och felstéll-
ningar i hofterna (windswept).

Uttalade
Mattliga
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| sittande &r det 70% som har asymmetrier.
Andelen personer med en asymmetrisk sittstall-
ning okar fran 35% i GMFCS 1 till 89% i

GMFCS IV och 97% i GMFCS V. Aven
omfattningen pa asymmetrierna Okar med
GMFCS-niva och invol-verar flera

kroppssegment hos personer i GMFCS IV-V.

Asymmetrier i sittande
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Forekomst av asymmetrier i sittande

| stdende har flertalet vuxna asymmetrier (82%),
fran 53% i GMFCS 1 till 98% i GMFCS V. Vart
att notera ar att &ven en hog andel personer som
ar gangare och kan &andra stillning sjalva
(GMFCS | och I1) har asymmetrier i stdende. |
GMFCS I till V &r det over 90% som har
asymmetrier i staende.

Asymmetrier i staende
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Forekomst av asymmetrier i stdende

Den hoga forekomsten av asymmetrier i saval
liggande som sittande och staende tyder pa att en
hog andel har fixerade felstallningar. Studier pa
barn i CPUP visar att asymmetrier uppstar tidigt
och férekommer redan innan 3 ars alder. Darfor
vore det dnskvart med tidiga och intensifierade
insatser.
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Fallforekomst och fallradsla

Det &r 749 personer som uppger att de fallit under
det senaste aret. Uppgift saknas for 229 personer
(10%). Det &r en storre andel personer i GMFCS I
och 111 som uppger att de faller regelbundet (varje
vecka eller varje manad), medan en storre andel i
GMFCS | och IV uppger att de faller mer séllan.
Aven 18 personer i GMFCS V har fallit det senaste
aret. Det ar en hogre andel kvinnor 4n man som har
fallit upprepade ganger under aret (varje vecka eller
varje manad). Fallférekomsten okar kraftigt hos per-
soner Gver 40 ar och 60% av alla 6ver 60 ar har fallit

Aven fallradsla finns som en screeningfraga i under-
sokningsformularet och totalt 665 personer har upp-
gett att de ar radda for att falla. Uppgift saknas for
414 personer (18%) vilket ar en hdg andel. Fallrads-
la forkommer hos personer i alla GMFCS-nivaer
men rapporteras av en hogre andel i GMFCS I, 11l
och IV dn i GMFCS | och V. Fallradslan paverkar
aktiviteter hos totalt 20%. Av dessa uppger 16% att
aktiviteter paverkas till viss del och 4% till stor del.
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Fallradsla och paverkan pa aktivitet
Fallforekomst senaste aret

Av de som fallit under senaste aret har antalet fall
Okat hos 21% och &r oférandrat hos 79%. Antalet
fall har okat hos en storre andel av de som &r 30 ar
och éldre jamfort med de yngre aldersgrupperna. Det
ar framfor allt i gruppen 50-59 ar som antalet fall har
Okat mest under senaste aret.

Kortversionen av Falls Efficacy Scale (Short FES-1),
ar ett frageformular om fallradsla som ligger separat.
Det bor anvandas till de individer som svarar ja pa
nagon av screeningfragorna om fall. Det &r besvarat
av 337 personer. En nagot hogre andel av kvinnorna
(39%) var mycket oroliga for att falla jamfért med

100% ménnen (30%). Det var dven en hogre andel i de ald-
zgj re aldersgrupperna som var mattligt eller mycket
70% oroliga for att falla. Det stdmmer val 6verens med
60% » fallférekomst och 6kat antal fall i dessa grupper.
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Balanstestet Mini-BESTest ar endast genomfort pa 12;
totalt 90 personer. Detta &r i skarp konstrast till de

749 som uppgett att de fallit i screeningfragan i un-
dersokningsformuléret. Har finns forbattringspoten-

tial for att kunna identifiera balansproblem och ¢ka

insatser for fallprevention.
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m Mattligt orolig
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Man Kvinnor

Fallrddsla redovisat for kon och alder
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WHODAS

WHODAS 2.0 finns som ett separat formular i tre
versioner: intervjuform, sjalvrapporterad och om-
budsrapporterad (narstaende eller personal). Tanken
ar att formuldret skickas hem med kallelsen infor be-
soket. WHODAS ar baserat pa ICF och bestar av 12
fragor. Dessa handlar om eventuella svarigheter for
personen att tex ta hand om hushall, lara sig ny upp-
gift eller delta i aktiviteter pa grund av sitt halsotill-
stand. WHODAS fylls i vid samma aldrar och tidsin-
tervall som 6vriga frageformular for vuxna.

WHODAS skattas utifran det sétt personen vanligt-
vis genomfor aktiviteten pa. Om hjalpmedel eller
personlig assistans vanligtvis finns till hands ska den
som svarar ta med detta i berékningen.

Exempel: ”Vilken svérighet har du haft att tvatta
hela kroppen?”, om personen har personlig assistent
som hjélper till att tvatta kan svaret bli ingen sva-
righet” under de senaste 30 dagarna.

En kortversion av manualen med exempel pa fragor
finns pa hemsidan.

100%
90%

Hittills har totalt 245 WHODAS-formular inrappor-
terats. Av dessa var 125 formular (51%) sjalvrappor-
terade, 66 (27%) ombudsrapporterade och 54 (22%)
intervjuadministrerade. | webformuldret finns ett au-
tomatiskt berdkningssystem som ger en totalpodng
for graden av funktionshindret i procent (0 - 100%
funktionshinder). Funktionshindret varierar fran O
till 100%, i medelvarde 36% och medianvardet ar
33%. Narmare tre av fyra (72%) av de vuxna med
CP upplever att de paverkas kanslomassigt av sitt
halsotillstand.

WHODAS bestar av tva fragor per domén avseende:
forflyttning, personlig vard, dagliga aktiviteter, del-
aktighet, kognition och relationer. De tre omraden
dar flest rapporterar stora eller extrema svarigheter
ar: att ga langre stracka, sta langre stund och att ta
hand om hushallet. De tre omraden som flest rappor-
terar att de har inga/sma svarigheter med ar: att be-
méta okanda, behalla véanskapsrelationer och att
koncentrera sig.
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Fatigue severity scale (FSS) ar ifyllt av 881 vuxna
vid 1512 tillfallen. Det &r 46% som har fatigue, dvs
har 4 poéang eller mer i medelvarde pa FSS. Det ar
betydligt fler kvinnor (53%) som har fatigue &n man
(40%). Forekomsten av fatigue 6kar successivt med
aldern upp till 60% av alla vuxna i 40-49-ars aldern.
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Fatigue redovisat fér kon och alder
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Ortosformular

| januari 2020 sjOsattes ett separat ortosformulér i
CPUP. Ortosformulédret anvands vid utprovning av
nya ortoser och kompletterar den information som
finns i Ovriga formuldr. Formularet ska fyllas i av
den legitimerade ortopedingenjoér, arbetsterapeut el-
ler fysioterapeut som provar ut/tillverkar ortosen.

Ortosformularet ~ baseras  pa internationella
definitioner for ortoser och funktionskrav (1SO).
Behandlingsmalen utgar fran WHOs klassifikation
av funktionstillstand, funktionshinder och halsa
(ICF).

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

Ortosformuléret omfattar de flesta typer av orto-
ser. FOr att underlatta ifyllande finns tre separata
pappersformulér for inrapportering av ortoser: 1)
Ovre extremitet, 2) nedre extremitet och 3) spina-
la ortoser. Det finns &ven en manual med infor-
mation om hur man loggar in i databasen och
forklaringar av olika begrepp.

For legitimerad ortopedingenjor anstalld av regi-
on, sker ansdkan om behorighet att logga in i re-
gistret pa samma satt som for 6vriga yrkeskate-
gorier. For legitimerad ortopedingenjor anstalld
av bolag som har avtal med regionen (upphand-
lat), kravs ett forordnande for att fa atkomst till
databasen. Formular, manual och information
om hur man ansoker om behdrighet till CPUP
finns pa foljande lank:
https://cpup.se/ortosformular-for-barn-och-
vuxna/

Gladjande nog har allt fler ortopedingenjorer fatt
behorighet. Fram till augusti 2021 &r det tre regi-
oner som inte rapporterat in nagra ortoser, det ar
Gotland, Jamtland och Kronaberg. | Gévleborg,

Norrbotten, Uppsala och Vésterbotten har orto-
pedingenjbrer &nnu inte borjat rapportera ortoser.
Storst antal ortoser har rapporterats in i Stock-
holm, Jonkdping, Halland och Véstmanland.

Blekinge
Dalarna
Gavleborg
Halland
Jonkdping
Kalmar
Norrbotten
Skdne
Stockholm
Sdrmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vdasternorrland
Vastmanland
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Antal ortoser per region
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https://cpup.se/ortosformular-for-barn-och-vuxna/
https://cpup.se/ortosformular-for-barn-och-vuxna/

Det finns nu kontaktpersoner for ortosformuléret
i samtliga regioner och ortosgruppen haller re-
gelbundna kontaktpersontraffar.

Fram till 16 augusti 2021 &r 783 ortosformulér
inrapporterade for 506 individer. Hittills ar 451
(58%) av dessa inrapporterade av ortopedingen-
jorer och 299 (38%) av arbetsterapeuter. Det ar
365 (47%) ortoser for dvre ex, 377 (48%) ortoser
for nedre ex och 35 (5%) spinala ortoser. Ankel-
fotortoser (AFO) ar den i sarklass vanligaste or-
tostypen och star for 32% av alla inrapporterade
ortoser. Bland Ovre extremitetsortoser ar hand-
ledhandfingerortos vanligast och bland spinala
ortoser dr det framfor allt thorakolumbosakrala
ortser (TLSO) som rapporterats in.

Thorakolumbosakral (TLSO)
Lumbosakral (LSO)

Sittskal

Formgjuten sits

Supramalleolar (SMO)
Staskal (HKAFO)

Knii (KO)

Kndankelfot (KAFO)
HGft (HpO)

Fot (FO, inldgg)
Ankelfot (AFO)

Tumortos

Hand (HdO)

Handledtumortos

Handled (WQ)
Handledhandfinger (WHFO)
Finger (FO)

Armbage (EQ)
Armbagehandledhand (EWHQ)
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Ol—lu'_'
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Inrapporterade ortoser (antal)

Tva tredjedelar av ortoserna ar specialanpassade
och en tredjedel &r prefabricerade. En betydligt
storre andel prefabricerade ortoser provas ut av
arbetsterapeuter (60%) jamfort med ortopedin-
genjorer (12%). De flesta ortoser &ar oledade-
statiska bade vad galler 6vre (61%) och nedre
extremitet (54%).

Huvudsaklig korrektionsriktning ar extension for
Ovre extremitetsortoser medan Korrigeringen
sker i kombination sagittal och frontalplan for de
flesta Ovriga ortoser.

Behandlingsmal med ortosen kodas enligt ICF
och det stora flertalet ortoser anvands for att pa-
verka kontraktur/felstallning (56%), ga (13%),
sta (10%) eller paverka arm-handfunktion (8%).
Nar det galler spinala ortoser ar behandlingsma-
let ffa att kunna sitta (60%) och att paverka fel-
stéllning (29%).

Annat mal |
Arm/handfunktion N
Finmotorik
G3 I
Huvudkontroll
Personlig vard
Paverka kontraktur, felstdlining I
Rora sig omkring 1
Sitta
Skydda vavnad W
Smdrtlindring |
Std -

0 50 100150 200 250 300 350 400 450

Behandlingsmal med ortos (antal)

Funktionskrav for ortoser Kklassificeras enligt
ISO. Minst ett funktionskrav skall anges for var-
je ortos men det saknas for 115 ortoser (15%).
Har finns det fortsatt forbattringspotential. Funk-
tionskravet ar att forhindra felstallning (felstall-
ning som kan korrigeras helt dvs. till ledens 0-
lage), minska (korrigeras delvis) eller stabilisera
felstallningen (bromsa/stabilisera en icke korri-
gerbar felstallning) for 56% av alla ortoser vilket
stdimmer mycket vél dverens med behandlings-
malen och med CPUPs 6vergripande mal.

Annat funktionskrav

Forhindra felstéllning

Minska felstélining

Stabilisera (bromsa) felstéllning

Oka ledrorlighet

Begransa ledrorlighet

Kompensera lag muskelaktivitet
Kontrollera effekt av hog muskelaktivitet
Tryckavlasta/tryckfordela

Saknas

Funktionskrav for ortos (antal)

Elisabet Rodby Bousquet
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Kognitiva funktioner i CPUP

Ar 2020 var ett speciellt &r for oss alla med CO-
VID-19-pandemin. Trots det har registreringarna
i CPCog fortsatt. | Figur 1 presenteras hur
manga separata registreringar som har lagts in i
CPCog fran starten 2015 till och med juli 2021.
Ar for registrering sammanfaller inte alltid med
det aret personen blev testad. Av de 82 registre-
ringarna ar 2020 sa skedde dock 80 av de kogni-
tiva utredningarna under samma ar. Av de hitin-
tills 92 registreringar inrapporterade 2021 sa har
42 skett under detta ar, resten under tidigare ar.

Antal registreringar
140
120

100

116
92
80 82
80
60 55
4
21 27
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Figur 1. Registreringar av kognition i CPUP,
2015-2021 (juli), N =473

Variationen &r fortsatt stor med avseende pa vil-
ka regioner som registrerar i CPCog. Antal regi-
streringar i CPCog per region presenteras i Figur
2. | nagra fall har inte regionen registrerat i data-
basen. Totalt sett har CPCog data registrerats i
16 av de 21 regionerna.

Enkétstudie

Under 2020 deltog psykologer och habiliterings-
chefer i en enkétstudie om CPCog. Tack till er
som tog er tid att svara! Under december 2020 —
februari 2021 skickades enkater till 143 psyko-
loger och 60 habiliteringschefer. Deltagarfre-
kvensen var 36 % for psykologer och 25 % for
chefer. Kort summering av resultaten:

* 96 % av psykologerna svarade att de utreder
barn med cerebral pares. Motsvarande andel
for habiliteringscheferna var 73%.
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Antal registreringar per region
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Figur 2. Antal registreringr i CPCog per region.

* 83 % av psykologerna svarade att de har en
rutin for kognitiv utredning av barn med ce-
rebral pares.

* 85 % av psykologerna hade hort talas om
CPCog, 36 % anvande sig av CPCog. Mot-
svarande andel for habiliteringscheferna var
87 % och 36 %.

« Alla utom en svarade att de utredde barn i
alla olika GMFCS-nivaer.

Rapporterade orsaker till att man inte foljde
CPCog var bl.a. tidsbrist, att man hade en
egen rutin man anvande sig av, att ens habi-
literingschef inte tillat det, att man kénde sig
osdker pa hur man skulle utreda barn med
cerebral pares. For att 6ka deltagandet i
CPCog foreslogs bl.a. tillgang till mer forsk-
ning pa skandinaviska sprak som pavisar
nyttan med kognitiv utredning av barn med
cerebral pares, forbattrat samarbete mellan
psykologer som arbetar med barn med cere-
bral pares pa habiliteringarna, mer kunskap
om hur man testar barn som inte ar verbala
samt tydligare guidelines om hur man regi-
strerar informationen. Resultaten maste tol-
kas utifran den laga svarsfrekvensen.

Ann Alriksson-Schm



Rapport fran Norge

Etter mange ars tett samarbeid ble det nasjonale me-
disinske kvalitetsregisteret (CPRN) og det nasjonale
oppfaelgingsprogrammet for cerebral parese (CPOP)
endelig slatt sammen i desember 2020. Det nye re-
gisteret har fatt navnet Norsk kvalitets- og oppfal-
gings register for cerebral parese (NorCP) og er et
kombinert medisinsk kvalitetsregister og nasjonalt
oppfaelgingsprogram.

Forekomst av CP i Norge og deltakere i NorCP

I Norge har vi sett en nedgang i forekomsten av CP
over de siste 20 arene, fra 2.53 for fgdselsar 1996 til
1.57 for fadselsar 2014. NorCP hadde ved utgangen
av 2020 totalt registrert 2794 personer med CP fadt
1996-2020 (inkluderer ogsa dgde eller utvandrede).
NorCP inkluderer over 90% av alle barn og unge
med CP i Norge. Oppfalgingsprogrammet startet
med & inkludere barn fra fgdselsar 2002 (regionalt i
Ser-@st), men har nasjonale data fra 2006. Totalt
1455 personer falges i oppfalgingsprogrammet.

Elektronisk registrering

2020 ble en milepal for NorCP, da alle landets 21
habiliteringstjenester for barn og unge (HABU) en-
delig fikk tilgang til & selv registrere data i en elek-
tronisk registerlgsning (eReg). Alle historiske data er
na lagret pa den nasjonale helseplattformen Norsk
Helsenett, der hver HABU har tilgang til data om
barn tilhgrende sin egen tjeneste. Kopi av alle sig-
nerte NorCP protokoller samles i et nasjonalt regis-
ter for analyser til kvalitetsregisterarbeid og utleve-
ring av forskningsfiler etter godkjenning.

Kunnskapsbasert faglig retningslinje for CP

Det finnes ingen nasjonal retningslinje for diagnosti-
sering og oppfalging av personer med CP i Norge.
NorCP har derfor tatt initiativ til et stort arbeid med
utvikling av en faglig kunnskapsbasert retningslinje.
Styringsgruppe og referansegruppe er etablert, og vi
er igang med & etablere faglige “temagrupper”. Ret-
ningslinjen planlegges ferdig i 2023.

Publikasjoner og kompetanseutvikling

Data fra NorCP er brukt i en rekke vitenskapelige
publikasjoner ogsa i 2020, og vi har dette aret startet
et systematisk arbeid med digitale kurs og webina-

50

rer. Malet med de digitale arrangementene er a na
raskt ut til vare samarbeidspartnere med resultater
fra studier som springer ut fra NorCP eller som er re-
levante for oppfelgingen av barn og unge med CP.
Fullstendig publikasjonsliste (og arsrapport) finnes
pa NorCPs to nettsider:

* https://www.siv.no/helsefaglig/cp-reqgisteret
* https://oslo-universitetssykehus.no/NorCP

Oppsummering

I 2020 nadde vi to viktige mal; tidligere CPRN og
CPOP ble samlet i det kombinerte kvalitets- og
oppfalgingsregisteret NorCP, og en nasjonal elek-
tronisk registerlgsning kom pa plass. Dette gjer regi-
streringsarbeidet for fagpersoner enklere og tilg-

jengelighet av egne data for alle habiliteringstenes-
tene mye bedre. Begge deler er viktig skritt i arbei-
det for at personer med CP skal oppleve likeverdige
tjenester — uavhengig av bosted. Gjennom 2021 vil
vi jobbe videre for & samkjgre registreringsskjemaer
og undersgkelsesintervaller, slik av NorCP fremstar
som et ennd mer helhetlig register.

Ansatte i NorCP fra venstre:

Nina Klgve, Nasjonal koordinator

Gunvor L Klevberg, Leder for kompetanseutvikling
Sandra J Hollung, Registeransvarlig

Reidun Jahnsen, Seniorforsker

Guro L Andersen, Leder


https://www.siv.no/helsefaglig/cp-registeret
https://oslo-universitetssykehus.no/NorCP

Rapport fran Danmark

Cerebral Parese Opfalgningsprogram (CPOP) er
en velfungerende landsdaekkende tveerfaglig og
tveersektoriel klinisk kvalitetsdatabase, der har
forbedret samarbejdet pa tveers af sektorerne i
Danmark. Dette er lykkes ved, at CPOP-databasen
understatter et faelles sprog mellem de involverede
aktgrer samt sikrer, at der er kontinuerlig fokus pa
struktur, standardisering og ensretning af un-
dersggelser og indsatser til barn og unge med CP
pa tveers af Danmark.

| arsrapporten for 2020 indgar 1275 bern og
unge med CP i alderen 0-15 ar. Kvaliteten af de
regionale indsatser for bgrn med cerebral parese
er god i alle regioner. Der ses en hgj datakomp-
lethed og 100 % malopfyldelse af den neuropz-
diatriske protokol, hvor alle bgrn i CPOP har
faet verificering af diagnosen cerebral parese i 4
ars alderen af en neuropadiater.

De kommunale indsatser fastholder forrige ars
niveau, som er positivt set i lyset af Covid-19
pandemiens restriktioner i 2020, hvor Danmark
blev lukket ned i en laengere periode i foraret.
Det er afggrende i arbejdet med at sikre ensartet
hgj kvalitet i hele landet, at den enkelte kommu-
ne igangseatter initiativer ift. at lgfte kvaliteten
pa de indikatorer, hvor kommunen ikke lever op
til standarden. Det anerkendes, at flere kommu-
ner opfylder kvalitetsmalene og det viser at det
er muligt at opna hgj kvalitet uanset kommunens
starrelse. Dette er illustreret i figuren, der viser
opfyldelsen af indikator 2 og 3 i alle kommuner i
Danmark. Erfaringer fra regionalt regi samt i
kommuner med hgj malopfyldelse viser, at gget
fokus pa kommunal sundhedsfaglig koordinering
og ledelse af CPOP kan lgfte kvaliteten.

Indikator 2 - Grovmotorisk funktion
Standard 290 %

s

#

~

Brugerrad

Et brugerrdad er under etablering i samarbejde
med interesseorganisationen CP  Danmark.
CPOP gnsker at inddrage foreeldrenes og bgrne-
nes perspektiv. | et bruger-samarbejde star
CPOP steerkere i de sager, som er vaesentlige for
barnet og familien og gennem samarbejdet
gnsker vi at sikre, at den tilbudte opfelgning er i
trad med brugernes gnsker. En falles vision er at
sikre en god koordinering i indsatsen i over-
gangen fra barn til voksen. Brugerradet planleg-
ges konstitueret i efteraret 2021.

Udviklings- og forskningsprojekter

Data fra CPOP bliver i stigende grad brugt til
forsknings- og udviklingsprojekter. Der er
udgivet falgende publikationer i 2021:

@stergaard CS, Pedersen NSA, Thomasen A,
Mechlenburg I, Nordbye-Nielsen K. Pain isfrequentin
children with cerebral palsy and negatively affects
physical activity and participation. Acta Paediatr Int J
Paediatr. 2021;110(1):301-6.

Krarup LH, Kristensen PK, Strand L, Bredtoft SL,
Mechlenburg I, Nordbye-Nielsen K. Ankle
contractures are frequent among children with
cerebral palsy and associated with lower gross motor
function and degree of spasticity. Acta Paediatr. 2021
Jul;110(7):2171-8.

Larsen ML, Rackauskaite G, Greisen G, Laursen B,
Uldall P, Krebs L, et al. Continuing decline in the
prevalence of cerebral palsy in Denmark for birth
years 2008-2013. Eur J Paediatr  Neurol.
2021;30:155-61.

Mette Johansen

Indikator 3 - Handfunktion
Standard 285%

Malopfyldelse for

undersggelse af

grovmotorisk funktion og
3 handfunktion i
kommunerne.



Rapport fran Island

In Iceland, clients at Afingastodin (mostly chil-
dren) and Endurheafing-pekkingarsetur (mostly
adults) have been offered CP follow up (CPEF),
starting 2012. Assessment results are reported in
the Swedish CPUP registry, using a coded iden-
tification number, with approval of The Iceland-
ic Data Protection. Pediatric neurologist findings
and X-ray evaluations by a pediatric orthopedic
surgeon are reported into the registry. Partici-
pants are dominantely from the capital area.
There is still no national registration of individu-
als with CP (CP register) in Iceland and preva-
lence of CP among Icelanders of different ages is
therefore unknown.

Because of the pandemic situation there was a
reduction in activities in the rehabilitation cen-
ters (Endurhaefing and Afingastddin) which re-
flects in fewer registrations in CPEF in 2020.
The annual CPEF day is usually held in April
each year with presentations of interesting top-
ics, relevant issues and questions of proceedings
are discussed. Due to the pandemic situation this
was cancelled In 2020 and 2021.

In total 89 client has been reported into the
CPEF program in Iceland in 2020, 48 adults and
41 children and adolecents, one missing physio-
therapy report. Below is shown the age distribu-
tion (2-62 yrs) for children and adults and distri-
bution within GMFCS, MACS and CFCS levels.
Tables shows participants registred in CPEF in
year 2020.

A new MSc project at the University of Iceland,;
Hjalti Valur borsteinsson investigated Participa-
tion in physical activities among children and
adolescents with CP compared to their typically
developed peers, based on CPEF reports from
2018-2019, n=56, 6-16yrs and official records on
participation in leisure activities. Results showed
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fewer sports compared to typically developed
children. The group of 10-12-year-old girls with
CP is however an exception. A higher proportion
of children with CP in GMFCS level Il partici-
pated in physical activity in leisure time (92%)
than in school (69%).

Gudny Jonsdottir and Gudbjoérg Eggertsdottir



Rapport fran Skottland

It is my pleasure as always to report to our col-
leagues in Scandinavia. Following on from last
year’s report, CPIPS, like all parts of life, could
not avoid the effects of the Covid-19 pandemic.
As a group, we agreed on measures to mitigate
against the worse effects that delayed scheduled
clinical assessments and hip radiographs may
have on our patient group. A protocol was put in
place to identify the patients that were most at
risk of developing contractures or hip displace-
ment — those approaching the red zones or as we
sometime call them, the impending disasters!
These patients were then deemed a clinical prior-
ity and their assessments and any subsequent
clinical treatment required was allowed to pro-
ceed with appropriate Covid-19 safeguards in
place. Currently we are examining all of the data
collected over the pandemic period scientifically
to determine the effects Covid-19 has had on
CPIPS, but we hope to have avoided significant
problems by the urgent measures we put in
place. | would again like to thank our fantastic
Scottish physiotherapy group for engaging in
this process in such a committed way to avoid
harm to this vulnerable patient group. Many of
the patients were under ‘shielded” measures due
to the pandemic (often because of their co-
morbidities) which made seeing them even more
challenging than usual — this often involved the
physios visiting them in their own homes. Many
of our routine assessments also continued virtu-
ally with online video consultations taking place,
a communication modality we have all now
(sadly) become familiar with! This allowed all
the possible verbal and visible components of
the assessments to be completed and again for
any obvious and significant problems to be
picked up. Obviously, the hands on physical as-
sessments and range of motion data could not be
recorded and had to thus be put on our database
as UTA (unable to assess). The ability to contin-
ue online was variable across the country and in
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some of our Healthboard areas, physiotherapists
were assigned away from their normal duties to
provide care for Covid-19 patients. Again, we
will examine the data carefully and report accu-
rately on these findings.

Continuing on from the publications described in
last year’s report, we published what I feel is a
very clinically applicable paper looking at the
point of no return for hip displacement in chil-
dren with CP. We demonstrated that when a pa-
tient reaches a hip migration percentage of 46,
we can be 98% certain that the hip will not spon-
taneously improve and will continue to displace.
This serves as a very useful guide for surgical
decision making and for counselling of patients
and their carers when providing the orthopaedic
opinion and treatment for this patient group. |
fell this is very applicable, given that the core of
all our programmes is hip surveillance. The ref-
erence for this paper is at the end of this report.
We have also some exciting preliminary data
from CPIPS analysed by our academic physio-
therapy colleagues at Queen Margaret Universi-
ty, Edinburgh, on the association of scoliosis
with hip and knee contractures in the sagital
plane which they will be reporting on at the var-
ious upcoming meetings over the course of the
next year.

With best wishes and warmest greetings to all
Mark Gaston
Chair of CPIPS

Hip displacement in children with cerebral pal-
sy: The Point of No Return

Sarah J Wordie, Kate E Bugler, Paul R Bessell,
James E Robb, Mark S Gaston

Bone Joint J. 2021 Feb;103-B(2):411-414



Pagaende forskning baserad pa CPUP

Efterhand som CPUP-databasen véxer 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 innehallande
studier med CPUP-data slutforts. Mars 2020
disputerade Helena Tegler (logoped, Uppsala) pa
avhandlingen “Social Interaction Involving Non-
speaking Children with Severe Cerebral Palsy
and Intellectual Disability: The role of commu-
nication partners and speech-generating devic-
es”. FOr narvarande pagar 14 doktorandprojekt
med CPUP-data, en ¢kning med tre projekt se-
dan foregaende ar.

Hittills har 93 vetenskapliga artiklar baserade pa
CPUP publicerats - se referenslistan sid 58-60.
Av dessa har 16 publicerats 2020. | figuren ned-
an ses det 0kande antalet vetenskapliga artiklar
baserade pa CPUP-data som publicerats genom
aren.

All forskning med CPUP bedrivs med stod av
forskningsanslag, dvs. ej med anslag fran de Na-
tionella kvalitetsregistren. Ett av de storre ansla-
gen har vi fatt fran Nordforsk som lyder under
Nordiska ministerradet och stodjer nordiska
forskningssamarbeten. I 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 l&nderna.
Basen for forskningen ar CPUP/CPOP/CPEF re-
gistren i Sverige, Norge, Danmark och Island. |
delar av forskningen medverkar &ven 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 och andra funktionsnedsattningar
och att gora den mer jamstélld.

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

Antal publicerade vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP per ar
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http://www.cpup.se/

Doktorsavhandlingar baserade pa CPUP

Helena Tegler Social Interaction Involving Non-
speaking Children with Severe Cerebral Palsy
and Intellectual Disability: The role of commu-
nication partners and speech-generating devices.
Uppsala Universitet 2020

Katina Pettersson Scoliosis in cerebral palsy.
Lunds Universitet 2019

Atli Agustsson Posture Management. Assessment
of posture. Islands Universitet 2019

Maria Hermanson Prevention of hip displace-
ment in children with cerebral palsy. Lunds Uni-
versitet 2017

Mans Persson-Bunke Hip and spine in cerebral
palsy. Lunds Universitet 2015

Katarina Lauruschkus Participation in physical
activities and sedantary behaviour among chil-
dren with physical disabilities. Lunds Universitet
2015

Elisabet Rodby Bousquet Posture, postural abil-
ity and mobility in cerebral palsy. Lunds
Universitet 2012

Areej Elkamil Spastic Cerebral palsy. Risk fac-
tors, botulinum toxin use and prevention of hip
dislocation. Universitetet i Trondheim 2012

Eva Nordmark Measurements of function in
children with cerebral palsy. Lunds Universitet
2000

Pagaende doktorandprojekt baserade pa
CPUP

Erika Cloodt, fysioterapeut, Vaxjo: "Knee con-
tractures in children with cerebral palsy”

Evelina Pantzar-Castillo, ortoped, Orebro:
”Crouch Gait in bilateral cerebral palsy”
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Ebba Jarlman, ortoped, Helsingborg:” Cerebral
Palsy - pain, fractures and skeletal health”

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

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

Jessica Stockman, fysioterapeut, Nykoping: ”
”Ortosanvdndning och komorbiditet hos indivi-
der med cerebral pares och ryggmérgsbrack”

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

Jackie Casey, arbetsterapeut, Nordirland:” Pos-
ture and mobility in children with cerebral palsy”
Per Larnert, ortoped, Linkoping: "Hoftdeformi-
tet vid Cerebral Pares”

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

2

Ies

Nikos Kiapekos, ortoped, Stockholm:” Ortho-
paedic surgery in children with Cerebral Palsy,
register studies from the Swedish national quali-
ty register CPUP”

Frida Degerstedt, fysioterapeut, Umed "On
equal terms? Opportunities and barriers for ac-
tivity and participation for children and adoles-
cents with Cerebral Palsy from a gender perspec-
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