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Preliminart program CPUP-dagarna l

14-15 oktober 2019 i Stockholm

Mandag 14 oktober c P u P

09.00 - 11.00

11.00-12.15

12.15-13.30

13.30 - 14.00

14.00 - 14.30

14.30 - 15.00

15.00 - 15.30

15.30 - 17.00

18.30 -

REGISTRERING - KAFFE

Arsrapport CPUP

LUNCH — UTSTALLNINGSBESOK - POSTERUTSTALLNING
21-aringar med CP i Stockholm / Kristina Tedroff

Vem jag ar och vem jag blir/ Erika Wermeling

The Magic Camp; making interventin fun - Dido Green
KAFFE — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING

Parallella sessioner:

» Gangortoser vid cerebral pares: ett systematiskt arbetssatt. Teori och praktik med filmer
- Cecilia Lidbeck och Tina Andersson.

» Designing and Doing Participation interventions - models for accupationala theraqpy - Dido Green
* Den nya tumbeddmningen - hur har det gatt? Lena Krumlinde Sundholm - Marianne Arner

» Orfopediska operationer nér, var, hur? - Per Astrand

» Association between posture and deformities in adults - Atli Agustsson
» Kognitionsformular for vuxna? - Ann Alriksson-Schmidt

» CP; forekomst och subtyp hos barn/vuxna - Ulrica Jonsson

s E-kurs: "Méta patienter med funktionsnedséttning” - Monica von Heijne

» Leva med CP - So what? Diskussion om utmaningar och mdjligheter med medverkanderadet

* Tal, sprak och kommunikation - Emma Kristoffersson
*»  TOM, resultat fran HabQ - Anita McAllister
»  Métmetoder for oralmotorisk funktion och tal - Asa Mogren

MIDDAG MED UNDERHALLNING

Tisdag 15 oktober
08.30 - 09.15 Synen hos barn med Cerebral Pares - Kerstin Hellgren
09.15-10.00 Epilepsi vid cerebral pares - Maria Dahlin
10.00 - 10.30 KAFFE — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING
10.30 - 12.00 Parallella sessioner:
* Smarta hos barn, inverkan pa vardagsliv - Kristina Léwing
* Métet med barn med svér funktionsnedséttning - Asa Bartonek och Anette Stoipe
* Evidens for olika behandlingsmetoder for arm-handfunktion, fragor och diskussion
- Lena Krumlinde Sundholm och Marianne Arner
* Nya ortosformuléret - Elisabet Rodby Bousquet
*  Nya forskningsstudier - ortopediska konsekvenser?
* Ortopediska falldiskussioner - problemfall.
* Ortosformulédr i CPUP - Fredrik Bergljung
* Att dta och sviélja, EDACS - Eva Sjéstrand
* Undersékning av tuggfunktion - Asa Mogren
* Evidens for behandlingsmetoder vid &t- och svéljsvarigheter samt salividckage - Anita McAllister
*  Kognition hos vuxna med CP - Helene Héye och Klaus Christensen
12.00 - 13.30 LUNCH — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING
13.30 - 14.15 Perspektiv pa CP: bam med CP i Uganda - Carin Andrews
14.15 - 14.45 Small Step - Ann-Christin Eliasson
14.45-15.15 KAFFE — UTSTALLNINGSBESOK - POSTERUTSTALLNING
15.15 - 16.00 Aktuellt om forskning med CPUP - Gunnar Hagglund



Program méndag 10 oktaber

08.30-09.30 REGISTRERING — KAFFE — UTSTALLNINGSBESOK

09.30-11.00 53l K1-K2
« Introduktion, kort CPUP-rapportering mm
« Mina utmaningar pa vagen till att bli socionom/ Linnea Gunnefio

11151215 Parallella sessioner:
521 K1-K2 (bdrjar 11.05)
Vuxenuppfdljningen:
« Exekutiva funktioner hos vuxna med CP / Lena Bergquist
« Kognitionsbeddmning av vuxna / Kristine Stadskleiv

sak K11
Kussi i sret | CPUR
sal1z
isk iatri sreti CPUP
salk13

Chefer: Erfarenhetsutbyte kring CPUP

sal K16

Logopeder: Diskussion om logopedformuléret i CPUP

Sal K21
i Diskussion om fysioterapil sreti CPUP

sal k22
« Diskussion om operations- och rontgenuppfoljningen i CPUP
« Operationspanorama vid CP i Sverige /Anna Telléus

salkz3-24
- .

och Workshop om
12.15 - 13.30 LUNCH — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING

13.30-14:30 Parallella sessioner:
Sal K1-k2
Tréaning for barn i Sverige — hur ser det ut? / Katina Pettersson, Frida Degerstedt,
Lena Hedstrom, Elisabet Rodby Bousquet

salK11
Ortoser for Gure extremiteterna hos barn och vuxna / Maggi Persson

Program tisdag 11 oktober

08.30 - 09.15 Sal K1-K2
Speech, language and communication challenges in cerebral palsy and their impact
on young people’s participation / Lindsay Pennington

09.15 - 10,00 52l K1-K2
Hur ser det ut for vuxna med CP idag? / Elisabet Rodby Bousquet

10.00 — 10.30 KAFFE — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING

10.30 — 12.00 Parallella sessioner:
SalK1K2
Rygg — skolios hos barn och vuxna
« Skoliosoperation av barn och vuxna med cerebral pares / Paul Gerdhem
« Korsettbehandling och riskfaktorer for skolios / Katina Pettersson

sal K11
Transition frén barn till vuxen och in i foraldraloshet / Henrik Passmark, Linda
Sandstrom, Elisabet Rodby Bousquet

salki6
Dysartri

« LSVT vid dysartri / Helena Tegler

« Effekter av logopedisk behandling av barn med talstoming och CP / Anna Nyman

sal K21

Spasticitet

« Spasticitet | CPUP/ Cecilia Lidbeck, Alexandra Palmcrantz

« Botuli ing | dvre /Jenny Hedberg-Graff

Paneldiskussion

Sal K23-24

‘Tema: Vuxna med cerebral pares och kognition

« Uppdatering CP Cog /Ann Alriksson Schmidt

o Kognition hos vuxna med cerebral pares / Caisa Hofgren

12.00 — 13.00 LUNCH — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING

13.00 - 14.30 Parallella sessioner:
Sal K1-K2
Att g3 — gingKlassifikationer hos barn med CP / Tina Andersson, Alexander Karlsson,
Cecilia Lidbeck

14.30 — 15.00 KAFF

Paneldiskussion

Sal K21
Genetik och annat nytt om CP-forskning / Kate Himmelmann

sal K23-24

« Referat av avhandling "Knee flexion contracture and flexed knee gait in children
with Cerebral palsy’/ Evelina Pantzar-Castilla

« Hur ska vi utvardera gangforbattrande operationer? / Per Astrand

14.30 - 15.00 KAFFE — UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING

15.00 — 17.00 Parallella sessioner:

sal K1-k2

Staende och sittande:

« Attstd —varfor och hur far vi till ett bra stende? /Fredrik Bergljung, Michael Ceder
« Att sitta — varfor och hur far vi till ett bra sittande for barn och vuxna? /Pekka
Ohrling, Andreas Ingemarsson, Susanne Sandstrom, Elisabet Rodby Bousquet

sal K11
Malinriktad traning / Lena Krumlinde Sundholm

sal K16

Dysartri och dysfagi:

« Interventions for childran and young people with dysarthria — are they worth a try?
/ Lindsay Pennington

« Dysfagi och nutrition hos vuxna med CP / Anita McAllister, Elisabet Rodby Bousquet

sal K21
Att vixa upp med cerebral pares. En jamforelse mellan Sverige och Norge / Linda
sandstram, Reidun Jahnsen

salk22
Intratekal baklofenpumpsbehandling, erfarenheter och resultat/ Kate Himmelmann,
Olof Cederblom Bjerin

sal K23-24
Hoftprevention — uppfaljning - operationer
« Ska vi revidera hoftuppfoliningen | CPUP? / Gunnar Hagglund
« Guided growth som héftprevention /Per Astrand
« Resultat av haftoperationer | CPUP /Nikos Kiapekos
vid CP. - /G Hagglund

18.30 - MIDDAG MED UNDERHALLNING

SalKil

Att vara vuxen och dldras med CP, vad &r viktigt ppch hur gar det?

*  ICF core set for adults with CP / Suzie Noten

s Living Conditions and Social Outcomes in Adults with Cerebral Palsy/ Katina Pettersson
= Aging with cerebral palsy / Reidun Jahnsen

Sal K16

CP- klassifikation | CPUP med hjalp av Al / Philippe Wagner

Diagnostik och tidiga atgarder vid CP, fore hab/p hab/Helena Magnusson, Kate
Himmelmann

sal k21
Transition fran familjeperspektiv / Anna Myhrman, Susanne Sandstrom

SalK23-24

Tema: Vuxna med cerebral pares och kognition

« Dyskinetic cerebral palsy from a neuropsychological perspective. Roser Pueyo,
PhD, Olga Laporta Hoyos, PhD, Julia Ballester Plane, PhD, University of Barcelona,
Spain (Inspelad presentation féljd av livediskussion)

UTSTALLNINGSBESOK — POSTERUTSTALLNING

15.00 — 16.00 Parallella sessioner:

Sal K1-K2

Bridging the gap — paneldiskussion med forskare och vuxna med CP, vad vet vi om
wuxna med CP och vad gér vi? / Kristine Stadskleiv, Reidun Jahnsen, Henrik Passmark,
Linda Sandstrém, Elisabet Rodby Bousquet

Sal K11
Fysioterapeutisk andningsvérd vid Cerebral Pares, férebyggande och behandlande /
Cia Mértensson , Sofia Broman

sal K21
Valgusstalining av foten vid CP — tankar om operationer och ortosbehandling / Per
Astrand

Sal K23-24

Tema: Vuxna med cerebral pares och kognition

*  Comparing self-report tools for assessing fatigue in adults with CP —Ro
Robetham, University of Copenhagen, Denmark
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Program CPUP-dagarna mandag 9 oktober

Sal K1-K2 K11 K12 K13 K14 K15 K16 K21 K23
Registrering Sppnar
KAFFE - UTSTALLNING
Aktuellt om CPUP mm
Fysioterapeutisk traning Diskussion Diskussion Chefsmote 1 Diskussion Diskussion Sexualitet och reproduktiv hdls{Mental fatigue among Diskussion
del 1 arbetsterapidelen neuropediatrikdelen ortosdelen ortopeddelen |(vuxenuppféljningen) adults with cerebral palsy [logopeddelen
i CPUP i CPUP i CPUP i CPUP i CPUP

LUNCH-UTSTALLNING

Rehabilitering efter

ortopedoperationer

Workshop ortoser 6vre

extremiteterna

Teamsamverkan kring maltid

(Dysfagiteamet, habiliteringen

i Stockholm, barn-vuxen)

KAFFE - UTSTALLNING

CVI — generell information
samt med fokus pa

cerebral pares

Postneonatal CP

Tema

Rygg

Operationer, BoNT-A
och rehabilitering 6vre

extremitena

Avhandlingspresentationer

Seriegipsning

Knapp, peg och gastrostomi -
kart barn har manga namn -

ur olika perspektiv

En kdnsla av sammanhang

i varden och i livet

Tonusbehandling

Brukarberattelser:
Alla kdnslorna pa en och
samma gang

Drémmen att fa en kram
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Sal K1 K2 K11 K12 K16 K21
Tidiga insatser vid cerebral Fysiodes av collumfysen Assessing 1Q in Adolescents with Kommunikationsférmaga hos Fysioterapeutisk traning
pares i Skane som preventiv héftoperation Cerebral Palsy using the WISC-V barn och ungdomar med CP del 2
Falldiskussioner Ortos
HINE, GMA,HAI Hoft-ryggop patientupplevelse At- sviljfunktion och nutrition
hos barn och ungdomar med CP
KAFFE - UTSTALLNING
Cl-tréning Ortopedi vuxna CPCog uppdatering och preliminara Vad kan personliga assistenter om dysfagi,

Program CPUP-dagarna tisdag 10 oktober

Forskningspresentationer

LUNCH-UTSTALLNING

Workshop 2D ganganalys

barn och vuxna

resultat

gastrostomi och kompensatoriska anpassningar?

Munhdlsa och munmotorik hos barn och vuxna
med cerebral pares

Falldiskussioner

gangproblem

KAFFE - UTSTALLNING

Barnet med "svar" CP

Fotens betydelse vid

kndande gang

Erfarenheter fran kognitionsbedémning

av ett barn med hjalp av 6gonstyrning

Upplevelser fran skolgangen ”Exekutiva
och perceptionssvarigheter hos barn

och ungdomar med CP i grundskolan”

Chefsmote 2

Frame Running

Spastiska muskler

Sittande hos barn med svar CP

Avhandling: Upper limb assessment

and treatment in cerebral palsy

Axlar vid CP: problem som inte finns

eller som inte upptacks?

Workshop 2D génganalys

barn och vuxna
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CPSVERIGE

Diagnhosforening for cerebral pares
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Knee contracture in children
with cerebral palsy
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Upper limb function in children with
cerebral palsy; range of motion, botulinum
neurotoxin A and accelerometry metrics
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Erika Clooat; ki) Jenny Hedberg Graff;) Al

MANDAG kl. 15:45 i Sal K1



Lunch WEBINAR




Tack Caroline!




cevp

UPPFOLININGSPROGRAM FOR CEREBRAL PARES

Arsrapport 2023
(Verksamhetsar 2022)







Vad ar CPUP?

cCPuP

Uppféljnings- Kvalitets-
program register

1994 2005



1994

Ingen strukturerad uppfoljning
Mycket beskrevs i ord
Pappersjournal....



http://www.google.se/url?sa=i&rct=j&q=&esrc=s&source=images&cd=&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiLsaqx49HWAhUlJ5oKHTqBBXkQjRwIBw&url=http://upphandling24.se/skanningscentral-oppnas-i-overkalix/&psig=AOvVaw1WU_dMXaXVCj2cfU1DlVrJ&ust=1507028057765980

1994




Mal

Forhindra hoftluxation och kontrakturer

och darigenom optimera
funktion och livskvalitet

Okad kunskap



Forhindra sekundara komplikationer

Oka kunskap



Vad ar CPUP?

cCPuP

Uppféljnings- Kvalitets-
program register

1994 2005



Vad ar ett Nationellt kvalitetsregister?

 Ett Nationellt Kvalitetsregister innehaller
individbaserade uppgifter om diagnoser/problem,
insatta atgarder och resultat inom halso- och sjukvard
och omsorg.

* Nationella Kvalitetsregister ska bidra till att uppna
jamlik halsa och anvandas aktivt for uppfoljning,
larande, kvalitetsutveckling, forbattring, forskning
samt ledning.



Uppfoljnings-
program

Kvalitets-
register




20

NPO Barn och ungdomars halsa

NPO Nervsystemets sjukdomar

NPO Habilitering, Rehab, Forsakringsmedicin
NPO Levnadsvanor

NPO Rorelseorganens sjukdomar

NPO aldres sjukdomar

Standardiserade vardforlopp

Personcentrerade och sammanhallna vardforlopp

95

CPUP



cevp

UPPFOLININGSPROGRAM FOR CEREBRAL PARES

Arsrapport 2023
(Verksamhetsar 2022)




Antal deltagare
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Blekinge (74)
Dalarna (73)
Gotland (14)
Gavleborg (94)
Halland (111)
Jamtland (44)
Jonkoping (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)
Ostergétland (167)
Sverige (3308)
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2021

Andelen barn i CPUP med faststalld CP-diagnos (%)

Norra (607)
Mellansverige (1498)
Stockholm (1214)
Sydostra (894)
Vastra (1250)

Sédra (1532)

Blekinge (76)
Dalarna (75)
Gotland (15)
Gévleborg (94)
Halland (112)
Jamtland (42)
Jonkoping (124)
Kalmar (91)
Kronoberg (57)
Norrbotten (54)
Skane (459)
Stockholm (660)
Sérmland (101)
Uppsala (121)
Varmland (89)
Vésterbotten (102)
Vasternorrland (73)
Vastmanland (108)
Vastra Gétaland (568)
Orebro (103)
Ostergdtland (169)

M

Sverige (3293)

0

X

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



2022

Andelen barn i CPUP med faststalld CP-diagnos (%)

Naorra (264)
Mellansverige (660)
Stockholm (640)
Syddstra (352)
Vastra (564)

Sédra (673)

Blekinge (75)
Dalarna (79)
Gotland (12)
Gévleborg (90)
Halland (99)
Jamtland (41)
Jonkdping (113)
Kalmar (84)
Kronoberg (58)
Norrbotten (53)
Skane (441)
Stockholm (628)
Sérmland (107)
Uppsala (114)
Varmland (82)
Véasterbotten (103)
Vasternorrland (67)
Vastmanland (94)
Vastra Gotaland (564)
Orebra (94)
Ostergdtland (155)

I

Sverige (3153)
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Andelen individer rapporterade enligt bedémningsplan CPUP vuxen (%)

Norra (300)
Mellansverige (672)
Stockholm (332)
Sydostra (368)
Vastra (475)

Sddra (749)

Blekinge (86)
Dalarna (99)
Gotland (14)

Géavleborg (114)
Halland (118)
Jamtland (47)

lonkdping (143)

Kalmar (108)

Kronoberg (71)
Norrbotten (58)
Skane (502)
Stockholm (752)
Sérmland (123)
Uppsala (132)
Varmland (105)
Vasterbotten (124)
Vasternorrland (91)
Véstmanland (102)
Vastra Gotaland (674)
Orebro (116)
Ostergdtland (190)

Sverige (2896)

0

*

() 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%



Logopedformular Kognitionsformular Ortosformular

f

—
R
e - e ¢ 8
CJo 1+ N
Vitt = Deltar inte Rott = 0 % rapporterade Vitt=inga ortosformular rapporterade
Gult = Deltar med enstaka Orange= 1-19 % rapporterade Gult =ortosformular inrapporterade,
uppfoljningar. men ortopedingenjorer saknar
Gult= 20-49 % rapporterade behérighet

Gront = Erbjuder uppfoljning till . L
samtliga barn. Gront= 50 % eller mer rapporterade Gront =ortosformuldr inrapporterade,
ortopedingenjorer har behorighet



Antal operationeri rygg eller nedre extremiteter per ar

Samtliga operationer

Hoftoperation m 2022

m 2021

w2020

Skoliosoperation m 2019
W 2018

Vad-halseneforlangning

0 50 100 150 200 250 300



Sodra

Vastra

Sydostra

Stockholm

Mellersta

Norra

Andelen barn opererade per ar och region (%)

10

W 2022
W 2021
w2020
W 2019
W 2018






Exempel pa behandlingsvariationer

e Korsett barn i GMFCS [lI-V 8 —48%
* Gastrosoleusforlangning barn 6—-27%
e Botulinumtoxin OE barn 2 —20%

e Staskal vuxna 3-30%



Uppfoljnings-
program

Kvalitets-
register













Disputationer 2022

Jackey Casey Erika Cloodt Jenny Hedberg-Graff
Posture and mobility Knee contracture Upper limb function
of children with in children with in children with
cerebral palsy cerebral palsy cerebral palsy:

range of motion
botulinum neurotoxin A

and accelerometry



Disputationer 2023

Frida Degerstedt

Equity among children and youth
with cerebral palsy: physical leisure
Activity, physical education,

physiotherapy and quality of life

Derek Asuman

Labour market consequences
of cerebral palsy in Sweden.
Essays on the impact of an

early-onset disability
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Antal artiklar i olika amnen med CPUP-data

1 2 3 4 5 b 7 8 9 10 11 12 13 14 15
2001 PT-Ort  Epid+NP
2002
2003 Physioterapy - orthopaedics
2004 Occupational tharapy
2005 PT-Ort  PT-Ort Epidemiology - neuropediatrics
2006 PT-Ort
2007 PT-Ort  PT-Ort oT Epid + NP Cognition
2008 PT-Ort oT Pain
2009 PT-Ort Health economy
2010 PT-Ort  PT-Ort Public Health
2011 PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort  Epid +NP
2012 PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort
2013 PT-Ort PT-Ort PT-Ort PT-Ort  Epid +NP
2014 PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort oTr P Health
2015 PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort PT-Ort
2016 PT-Ort  PT-Ort PT-Ort  Cognition Smarta
2017 PT-Ort  PT-Ort PT-Ort  PT-Ort PT-Ort PT-Ort  Pain P Health
2018 PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort oT
2019 PT-Ot PT-Ort PT-Ot PT-Ort PT-Ot PT-Ort  PT-Ort OT Pain  Pain -% Health ec. P Health P Health
2020 PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort  PT-Ort PT-Ort PT-Ort PT-Ort  Epid+NP Epid + NP Pain Pain Cognition P Health P Health
2021 PT-Ort PT-Ort PT-Ort PT-Ort PT-Ort PT-Ort |Epid+ NP Pain Pain Pain Cognition P Health P Health

202 PT-Ot PT-Ort PT-Ott PT-Ort PT-Ot PT-Ort PT-Ot PT-Ort  PT-Ort OT Pain  [SHESEMEN Cogrition Cognition Health ec.






Framgangsfaktorer

* Kombinationen uppfoljningsprogram och
kvalitetsregister

* Samarbetet

* Resultaten

* Forskningsmdijligheterna
* Databasen
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Antal deltagare i CPUP
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Mal

Forhindra sekundara komplikationer

FOrbattra samarbete
Oka kunskap
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