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Forord
Valkommen till den artonde arsrapporten for 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 sekundéra komplikationer som hoftluxation (hoft ur led)
och muskelkontrakturer. 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 dven
vuxna med CP. Samtliga regioner i Sverige deltar i CPUP och for de arsklasser som f6ljs i alla regioner har
vi en hog tackningsgrad, over 95%. Tillsammans med CPUP i Norge, Danmark, Island och Skottland f6ljs
nu cirka 16 000 personer med CP pa ett standardiserat likartat satt.

Under 2022 uttkades antalet personer som foljs i CPUP till 7810. Det rapporterades éver 12 000 undersok-
ningar i de olika formularen. Som en konsekvens av bristen pa neuropediatriker och habiliteringslakare i
delar av landet far manga barn sin CP-diagnos och CP-subtyp faststélld sent. Ett projekt med syftet att pa
olika satt kompensera for dessa brister har genomforts, och vi ser nu en gladjande 6kning av andelen barn
med faststalld diagnos fran 67% 2019 till 87% 2022 (se sid 15).

Organisationen av de Nationella kvalitetsregistren har under 2022 férandrats sa att en samordning sker med
Nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och sjukvard. Arbetet i Kunskapsstyrningen &r delvis orga-
niserad i vara 6 sjukvardsregioner. Vi har darfor redovisat nagra resultat aven for sjukvardsregioner.

Ett syfte med CPUP ar att forhindra att hoften gar ur led (hoftluxation). Under aren fram till 2015 minskade
andelen barn med hoftluxation fran 9% fére CPUP till 0,5%. Mellan 2016 — 2019 sags en succesiv 6kning
till 0,9% 2019. Detta har uppmarksammats via CPUP och vi ser for 2020 och 2022 en gladjande vandning
av trenden med en minskning av andelen barn med hoftluxation till 0,6% (se sid 23).

CPUP har pa senare ar breddats genom inférande av kognitions-, logoped- och ortosformular sa att nu dven
psykologer, logopeder och ortopedingenjorer deltar. Det ar mycket vardefullt att vi nu kan félja, jamféra
och utvérdera dessa delar i funktion och behandlingen av personer med CP ser ut i landet.

CPUP-dagarna aterupptogs 10-11 oktober som fysiskt mote efter pandemin. Vid arets mote deltog 640
personer, nytt deltagarrekord. Nagra roster fran CPUP-dagarna ses pa sid 7-8.

Liksom tidigare ar ser vi en stor variation i landet for olika behandlingsmetoder. Ofta vet vi inte om variat-
ionerna beror pa underbehandling eller 6verbehandling, eller om olika metoder &r likvardiga. Enda séttet att
ta reda pa detta ar att jamfora metoderna i utvecklingsprojekt och forskningsstudier. Det ar darfor gladjande
att forskning baserat pa CPUP 6kar och bidrar till ny kunskap. Med forskning valideras och forbattras ocksa
innehdllet i CPUP. CPUP-data ingar i 13 avslutade och 10 pagaende doktorandprojekt. Under 2022 publi-
cerades 15 vetenskapliga artiklar baserade pd CPUP. Vi ser nu aven artiklar som baseras pa data fran de tre
nya formuléren (se sid 67-73).

Grunden for de framsteg vi astadkommit med CPUP genom alla ar bygger pa det goda samarbetet mellan
alla som arbetar genom CPUP liksom de goda rad vi far fran personer med CP och deras anhdriga. Vi vill
tacka alla och hoppas pa ett fortsatt gott samarbete i utvecklingen av CPUP — allt for att gora uppfoljning
och behandling av personer med cerebral pares sa bra som majligt.

Gunnar Hagglund /Registerhallare



Forkortningar/forklaringar

ADL
AFO
BoNT-A

CFCS

CP

CPUP

EDACS

FSS

GMFCS

GMFM

MACS

MP

NP

RUT

SPOR

SKR

WHODAS

Aktiviteter i Dagliga Livet.
Ankel- Fot-Ortos (skena ¢ver fot och fotled).

Botulinumneurotoxin A
Communication Function Classification System. Klassifikation av kommunikation.

Cerebral Pares; bestaende aktivitetsbegransning pa grund av nedsatt rorelseférmaga/kropps-
hallning, orsakad av tidig (fore tva ars alder) storning i hjarnans struktur och funktion. Akti-
vitetsbegransningen ar ofta kombinerad med svarigheter betraffande kansel, perception,
kognition och beteende, epilepsi, och med sekundara problem fran muskler och skelett.

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

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

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

Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell férmaga.

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

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

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

Svenskt perioperativt register.
Sveriges Kommuner och Regioner

Instrument utarbetat av WHO for att méata funktionshinder inom olika domaner.
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Mal och kvalitetsindikatorer

Né&r CPUP startade 1994 sattes foljande évergri-
pande mal upp. Dessa mal har sedan legat fast un-
der alla ar.

De 6vergripande malen med CPUP ar

e Att genom kontinuerlig och langsiktig upp-
foljning i kombination med, vid behov, tidigt
insatt behandling forhindra uppkomst av hoft-
luxation och andra sekundara komplikationer
och darigenom optimera funktion och hdja
livskvalitén for personer med CP.

o Att 6ka kunskapen om CP och effekter av
olika behandlingsinsatser.

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

Grunden for CPUP dr att alla barn med missténkt
CP identifieras tidigt och erbjuds deltagande. Bar-
nen kommer in i programmet pa initiativ av sitt
lokala habiliteringsteam sa fort CP-liknande sym-
tom ses, dvs. ibland innan CP-diagnos kan fast-
stéllas, eftersom hoftluxation ofta intréffar redan
under smabarnsaren. Efter 4 ars alder bedéms om
CP foreligger. De barn som inte uppfyller kriteri-
erna for diagnosen CP lamnar da CPUP. Under-
sokningsdata registreras kontinuerligt och ater-
koppling sker i realtid till det behandlande teamet
sa att behandlingsinsatser kan sattas in sa snart en
eventuell forsdmring intraffar.

Ar 2005 kunde vi visa att det gar att forhindra
hoftluxation och minska antalet barn som utveck-
lar svar kontraktur i Sverige. | upprepade studier
har vi visat att den stora minskningen av hoftlux-
ationer fran 10% till for narvarande 0,6% bestér.

Vi har genom enk&tundersokning visat att over
90% av bade familjer och kollegor anser att CPUP
underldttar uppfoljningen av barn och vuxna med
CP och bidrar till att de far ratt behandling i ratt
tid. Over 90% av kollegorna anser att de lart sig
mer om CP och att kvaliteten pa habiliteringsar-
betet forbattrats genom CPUP. Over 80% anser
att CPUP bidrar till mer jamlik vard i landet.

Vi uppfyller ddrmed de uppsatta Overgripande
malen med CPUP.

2014 togs 11 malindikatorer fram for CPUP, 6
processmatt och 5 resultatmatt. Resultaten for de

11 indikatorerna redovisas som dynamiska rap-
porter pa hemsidan.

Efterhand som CPUP utvidgats s att fler yrkes-
grupper deltar och rapporterar pagar revision av
malindikatorerna. Vi har i ar utvidgat process-
malen sa att de tre nya formularen for logoped,
psykolog och ortosrapportering lagts till. Utred-
ning om nya resultatmal pagar.

Malindikatorerna for CPUP &r:

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

2. Andelen barn som med av ldkare faststalld och
rapporterad CP-diagnos >90%

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

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

5. Andelen barn i CPUP med GMFCS I1lI-V, 0-8
ar, som ar rontgenundersokta enligt uppfoljnings-
program >90%

6. Andelen vuxna i CPUP rapporterade enligt
uppféljningsprogram >90 %

7. Antalet deltagande regioner med uppféljning
enligt logopedformulédr 100%

8. Antalet deltagande regioner med uppféljning
enligt kognitionsformulér 100%

9. Antalet deltagande regioner med uppféljning
enligt ortosformular 100%

10. Andelen barn i &ldern 0-16 &r utan hoftluxat-
ion >99.5%

11. Andelen barn i aldern 0-16 ar utan mattlig el-
ler uttalad skolios >90%

12. Andelen barn i aldern 0-16 ar med grona eller
gula varden for kndextension >90%

13. Andelen barn i aldern 0-16 ar med gréna eller
gula vérden for dorsalflexion i fotleden >90%

14. Andelen barn i aldern 0-16 ar med grona eller
gula varden for samtliga av matten axelflexion,
armbagsextension, supination eller handledsex-
tension >90%



Pagiende utvecklingsprojekt baserade pa CPUP

CPUP dr inte bara ett kvalitetsregister. En lika
viktig del ar uppfoljningsprogrammet med malen
att forhindra uppkomst av hoftluxation, svara
kontrakturer och andra sekundara komplikat-
ioner. Det praktiska genomférandet av den konti-
nuerliga uppféljningen och den preventiva be-
handlingen sker péa olika sétt i olika regioner.
Mycket lokalt utvecklingsarbete och lokala for-
béattringsprojekt ligger bakom de goda resultat vi
hittills uppnatt.

Nedan presenteras pagaende och planerade
centrala utvecklingsprojekt relaterade till
CPUP:

Koppling av CPUP-databasen till befolkningsre-
gistret

Tillsammans med RC Syd ska en koppling gdras
till befolkningsregistret som innebdr att uppdate-
ring automatiskt ska ske om en person flyttar eller
avlider.

Utvardering av CPUP genom enkatundersdkning
Vid tva tidigare tillfallen har CPUP utvérderats
genom enkéatunderstkning till kollegor i delta-
gande professioner samt till brukare och deras an-
horiga (se sid 6). Denna utvéardering ska utvecklas
och upprepas under 2024.

Kartlaggning av svarsfrekvens i de olika formula-
ren

En genomgang av rapportfrekvens for samtliga
fragor i de olika formularen ska goras under 2023.
Baserat pa resultat och baserat pa eventuella fel-
rapporteringar ska olika atgarder vidtas. Nagra
fragor kan goras obligatoriska, nya sparrvarden
kan l&ggas in for att forhindra felregistrering, po-
pup-fonster med forklaring kan laggas in dér vi
ofta ser misstag etc.

Nya utdatarapporter
Ny utdatarapport ska skapas for ortosformularet
och logopedformuléret

Revidering av formular

Operationsformuléret ska revideras sa att inrap-
portering forenklas. Interventionsdelen i arbetste-
rapiformuléret ska revideras.

Al-algoritm som stod i CP-diagnostiken.

Bristen pa neuropediatriker och habiliteringsla-
kare medfor att rapportering av andelen barn med
faststalld CP-diagnos &r svar att genomfora.
CPUP innehaller nu en mycket stor mangd in-
formation om status och utveckling for personer
med olika CP-subtyper. En pilotstudie har visat
att man med stod av informationen i CPUP kan
skapa en modell som tar fram sannolikhetsdia-
gnos (CP-subtyp) och som varnar om man satter
en diagnos som ar mindre sannolik. Modellen ska
nu reliabilitetstestas och dérefter sannolikt inforas
i registret. Det pagar ocksa en satsning for att 6ka
antalet barn med rapporterad faststalld diagnos
och CP-subtyp. Detta projekt fortsatter under
2023.

Kognitionsuppfdljning for vuxna

En expertgrupp av nordiska psykologer och ar-
betsterapeuter utreder tillsammans med medver-
kanderadet hur kognition bast kan foljas upp for
vuxna med CP.

Revidering av malindikatorerna for CPUP.

2014 togs 11 malindikatorer fram for CPUP, 6
processmatt och 5 resultatmatt. Malen ar forank-
rade via kontaktpersonerna i CPUP och hos verk-
samhetscheferna inom habiliteringen i landet. Ef-
terhand som CPUP utvidgats sa att fler yrkesgrup-
per deltar och rapporterar krdvs revidering av
matindikatorerna. Nya resultatmal ar inforda, ut-
veckling av resultatmal ska goras 2023 - 2024.

Lunch-webbinarier

Regelbundna lunchwebbinarier ska schemal&g-
gas till en gang i manaden och annonseras via
CPUP-hemsidan. Ansvar roterar mellan formula-
ren och tar upp aktuella fragor kring CPUP och
CP



Vilken nytta for varden tillfor CPUP?

Kliniska forbattringar for patienten

Genom att vi har en historisk kontrollgrupp som
visar vara resultat innan CPUP inférdes vet vi att
de forbattringar vi sett beror pa det férebyggande
standardiserade arbetssatt som CPUP innebér. De
tydliga medicinska forbattringar vi uppnatt ar
samtidigt en framgangsfaktor som motiverat del-
tagande i CPUP och som medfort den stora inter-
nationella spridningen av programmet. Flera av
dessa resultat &r publicerade i vetenskapliga tid-
skrifter. Exempel pa resultat:

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

e Andelen barn med svara kontrakturer
(ledstelhet) har minskat.

o Andelen barn med skolios har minskat.

¢ Andelen barn med CP som rapporterar smarta
ar lagre an i de flesta internationella rappor-
ter.

Vardens forbattring

CPUP anvéands bade for att underlatta organisat-
ionen 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 samma
sétt att mata nér vi undersoker personer med CP i
hela landet. I manualerna anges t.ex. led for led
hur goniometern ska placeras och hur olika tester
ska utforas. Detta gor att resultaten gar att jam-
fora, det underldttar kommunikation och det ar en
forutsattning for att jamfora vard och resultat i
landet.

I CPUP skapas individuella rapporter som i siffror
och grafik visar personens utveckling dver tid.
Nationella riktlinjer ar inférda enligt trafikljus-
princip som vagledning for behandling eller re-
mittering. Detta underlattar uppféljning och bi-
drar 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 un-
dersokas med rontgen av hofter och rygg. | nagra
regioner &r detta remissférfarande delegerat till

behandlande fysioterapeut for att korta vardked-
jan och slippa omvdg via lakarkontakt.

I CPUP finns bedomningsplaner. Detta ar listor
som automatgenereras och som visar vilka perso-
ner i respektive distrikt som enligt CPUP ska un-
dersOkas under den aktuella tidsperioden. Dessa
planer medfor att man latt kan kontrollera att
ingen faller bort fran uppfoéljning, och de ersétter
ibland tidigare mottagningslistor.

CPUP anvands ocksa i planeringsarbete, behovs-
planering och prioriteringsarbete. Inom vissa ha-
biliteringar anvénder verksamhetschefer inform-
ation om fordelning av GMFCS-niva hos barn
och vuxna i olika distrikt for att kunna forutse be-
hov av till exempel hjalpmedel och insatser och
utifrdn detta kunna planera resurser. CPUP-be-
domningarna anvands ofta som underlag for de
individuella habiliteringsplanerna som arbetas
fram i samarbete mellan familj och habiliterings-
team.

Det rader en stor brist pa neuropediatriker och ha-
biliteringslakare i landet. En viktig och omfattade
del i deras arbete &r intygsskrivning for olika &n-
damal, till exempel assistansbehov. Med den sam-
lade informationen som finns i CPUP underlattas
detta betydligt. De standardiserade resultaten kan
ocksa forbattra kvalitén pa intygen.

Battre journalhantering - ingen dubbelrap-
portering

Genom CPUP har man mgjliggjort en mer struk-
turerad journalhantering dar man mer Gverskad-
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 verblick &n vad jour-
nalsystemen medger.



Underlattad transition mellan barn och vuxen-
habilitering

Overgangen mellan barn och vuxenhabilitering ar
komplex for bade individen, familjen och varden.
Med CPUP har detta pa flera satt forbattrats och
underldttats sedan vi 2009 inférde CPUP aven for
vuxna. Med de individuella rapporterna har de
nya vardgivarna battre kunskap om personens ti-
digare utveckling och behandling. P4 nagra stal-
len gors en gemensam CPUP-beddmning (ge-
mensam med personal fran barnhabilitering och
vuxenhabilitering)  vid  dverrapporteringen.
Vuxna med CP blir ndr de lamnat barnhabilite-
ringen remitterade till vuxenhabilitering, kom-
mun eller primérvard. Med CPUP for vuxna finns
en samlad bedémning dar CPUP-undersdkning
sker inom vuxenhabiliteringen oavsett var perso-
nen i Ovrigt far sina insatser. Arbetssétt och an-
svarsfordelning har fortydligats mellan olika
vardgivare. Det har ocksa upparbetats rutiner for
specialistbedémning av vuxna med CP i flera
regioner.

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
ar representerade och det kommer deltagare fran
samtliga regioner i landet. Under senare ar har
mer &n 500 personer arligen deltagit i dessa dagar.
| nagra regioner anordnas dessutom regionala
CPUP-dagar med analys av regionens CPUP-re-
sultat. Under pandemin ersattes CPUP-dagarna
med webbinarier men 10-11 oktober 2022 ater-
upptogs CPUP-dagarna som fysiskt mdéte pa
Stockholmsmassan i Alvsjé. Vid konferensen del-
tog 640 personer, vilket var nytt deltagarrekord.
Pa féljande sidor ses nagra reflexioner fran motet.

Medverkanderad och diagnosférening 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 di-
agnosforening for cerebral pares (se sid 11). Med-
verkanderadet ger synpunkter och rad till CPUP i
olika arenden. Medverkanderadet bestar av perso-
ner med CP, foréldrar 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 uppféljning och samma
mojlighet att upptécka behandlingskréavande pro-
blem pa ett tidigt stadium. Med CPUP identifieras
skillnader i landet som mojliggdr jamforelser
mellan regioner och interventioner.

Enkatundersokning bekraftar resultaten

Via en webenkat har fragor stallts till drygt 1000
anvéndare och dessutom har formuldr med lik-
nande fragor delats ut till 400 familjer med barn
som deltar i CPUP. Slutligen har en enkat skickats
ut till samtliga 125 kontaktpersoner for de olika
formularen i CPUP med mer detaljerade fragor.
Resultatet visade bland annat att dver 90% av
bade familjer och kollegor anser att CPUP under-
lattar uppfoljningen av personer med CP och bi-
drar till att barn/vuxna med CP far ratt behandling
i ratt tid. Over 90% av kollegorna anser att de lart
sig mer om CP genom CPUP och att kvaliteten pa
habiliteringsarbetet forbattrats genom CPUP. Re-
sultaten skiljde inte signifikant mellan olika yr-
kesgrupper och det skilde inte mellan personer
som arbetar inom barnhabiliteringen j&mfort med
vuxenhabiliteringen.



Noterat frain CPUP-dagarna 2022

Larysa Yel, logoped, habiliteringen,
Koping:

-Det ar fint att fa komma hit och fa veta mer
om superspdannande metoder, bland annat
LSVT-metoden som jag anvander sjalv och
tycker ar framgangsrik.

-Jag tycker dven det ar spannande med CPUP-
matningar som gors tillsammans med fysiote-
rapeut, arbetsterapeut och logoped.

Fran vanster:

Elisabet Tomas, sjukgymnast,
vuxenhabiliteringen, Skovde:
-Jag far uppdaterat min kunskap har
vilket bade ar viktigt och en skyldig-
het att man gor. Jag far dven tips om
nya saker hos utstéllarna. Linnea
Gunneflos foredrag var mycket in-
tressant ocksa!

Tajana Polovina Proloscic, la-
kare, vuxenhabiliteringen,
Skovde:

-Jag har precis borjat pa habiliteringen sa det passar valdigt bra att fa veta mer om detta om-
rade.

Malin Bergqvist, arbetsterapeut, vuxenhabiliteringen, Skévde:
—Jag ar intresserad av det som riktar sig till min yrkeskategori och om vuxenuppféljningen. Men
jag vill fa med en bred bild.


https://cpup.se/wp-content/uploads/2022/10/CPUP_9-scaled.jpg

Malin Claesson, sjukgymnast, habiliteringen,
Boras:

-Valdigt bra evenemang! Det &r bra bredd pa CPUP-
. dagarna ocksa genom att flera olika yrkesgrupper
representeras, till exempel.

Malin Claesson tycker det var mycket intressant att
valja mellan.

. -Det var givande att fa in perspektivet fran en
mamma, att anhorigperspektivet kom med i semi-
nariet om bra sittande.

—Jag ar har med tva kolleger, vi delar upp oss sa vi
kan tacka in sa mycket som maijligt. Sen nar vi ar till-
baka pa jobbet och ska beratta om foreldasningar och seminarier ar det mycket bra att féreldsar-
nas powerpointfiler kommer ut pa natet.

/ -’ Johannes Eriksson, fysioterapeut, habiliteringen,
Eslov:
-Det &r tredje gangen jag ar har, forutom de digitala konfe-
renserna under pandemin. Och jag tycker CPUP-dagarna ar
+ 4 generellt bra.
— Bra ar ocksa att det nu inte ar sa uppdelat for olika yrkes-
=4 inriktningar utan att det ar ett bredare spektrum som till-

= handahalls pa 3mnena som det féreldses om. Det gor att
f jag nu ocksa far hora fran de andra delar som tangerar det

. N jag jobbar med.

— Det ar bra ocksa med parallella sessioner, det ar mer att valja pa da.

Text och Foto: Anna-Mi Wendel
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Validering av innehillet i CPUP

For att CPUP ska vara tillforlitligt bade som upp-
foljningsprogram och kvalitetsregister maste vi
ha sa korrekta och kompletta uppgifter som moj-
ligt i registret, annars férsamras 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 ar gladjande 100%.

2. Téckningsgrad = Hur stor del av personerna
med CP som ar med i CPUP. Detta motsvarar Mal
1. For barn med CP berdknas tackningsgraden
vara over 95%.

3. Rapporteringsgrad = Hur stor andel av perso-
nerna som har blivit undersokta enligt faststallt
schema. Detta motsvarar Mal 3-6 och ligger pa
riksniva mellan 85% och 89% beroende pa for-
mular.

4. Ifyllnadsgrad = Hur komplett ifyllt formuléret
ar. Vissa uppgifter som t.ex. personnummer och
GMFCS ér obligatoriska, dvs. det gar inte att fylla
i formuléret utan att ange uppgiften. Ifyllnadsgra-
den for enskilda uppgifter varierar mellan 85%
och 100%.

Korrekta uppgifter:

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

Kunskap — utbildning

Genom diskussion och utbildning pa CPUP-da-
garna och webinarier hjalps vi at att hoja var kun-
skap om CP, om métmetoderna i CPUP och om
rapporteringsfunktionerna i 3C. En viktig del &ar
ocksa att vi mater och definierar pa samma sétt i
landet. Detta har vi nytta av dven i vart arbete och

vid diskussion kring personer med andra diagno-
ser an CP. Instruktioner i manualerna, instrukt-
ioner i formuldren (“’pop-upfonster’”) bidrar
ocksa, liksom help-deskarbete av registerkoordi-
natorer, work-shops och andra utbildningsaktivi-
teter utéver CPUP-dagarna.

Kontroller vid inrapportering

For att forhindra misstag vid inrapportering finns
ett antal funktioner inlagda i 3C. Det finns sparrar
for orimliga varden t.ex. for ledrérlighetsrappor-
tering. Det finns varningsrutor inlagda dér vi ofta
ser misstag, tex fotledsrorlighet dar plantigrad fot
ibland anges som 90 grader i stallet for O grader.

Al-projekt for att stodja CP-diagnostiken

Med Al-teknik kan man tack vare den stora
mangd information som nu finns i CPUP-databa-
sen lara registret att ta fram sannolikhetsdiagnos
(CP-subtyp) och samtidigt varna om en osannolik
diagnos satts. Metoden &r under testning och ska
darefter sannolikt inforas i registret.

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
I mars varje ar analyseras CPUP med ett program
som ger oss listor med foljande information:

e Personer som felaktigt raderats ur Patientfor-
mular men finns kvar med andra formuldr i
3C.

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

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

e Modjliga dubbletter i Patientformuléret med
utgangspunkt fran efternamn kon och fodel-
sedatum.



e Personnumrets konssiffra stimmer inte med
angivet kon.

e Olika regioner angivna i Patientformularet
och senaste dvriga formular.

Fellistorna analyseras forst av CPUP och RC Syd
centralt. Uppenbara fel, t.ex. dubbletter, korrige-
ras centralt. Vid tveksamheter informeras respek-
tive 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 hog reproducerbarhet
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med god Overensstammelse nar olika personer
mater samma sak. De flesta instrument i CPUP &r
vetenskapligt utvérderade avseende validitet och
reliabilitet och det arbetet fortgar kontinuerligt.

Validering genom jamforelse med journaluppgif-
ter

Tidigare har smértrapportering till CPUP jamforts
med journalinnehall (i Region Skane), och rap-
porteringen av den vanligaste operationstypen -
achillesseneforlangning har jamforts med inne-
hall i operationsberattelser (i hela landet). Jamfo-
relse av rontgenrapportering med rontgenarkiv
pagar (Stockholm och Skane). Jamforelse av in-
rapporterad information i ortosformularet mot
journaldata planeras (Skane).



CP Sverige — diagnosforening for Cerebral pares

CPUP bildade 2015 ett medverkanderad (brukar-
rad). Medverkanderadet bestar av personer med
CP, foraldrar/syskon till personer med CP och re-
presentanter for CPUP. Forutom att ge rad kring
CPUP:s innehall och utveckling har radet bidragit
med synpunkter pa olika forskningsprojekt och de
medverkar som referensgrupp i vara storre forsk-
ningsprogram Nordforskprojektet ”CP North”
samt Forteprojektet ”Moving on with CP” (se sid
67).

For att forbattra information och dialog mellan
profession och personer/familjer med CP har
medverkanderadet tagit initiativ till och bildat en
diagnosférening for CP med namnet CP Sverige.
CP Sverige &r en ideell forening. CPUP &r repre-
senterat i styrelsen for CP Sverige och en repre-
sentant for CP Sverige ingar i styrgruppen for
CPUP. CP Sverige ar ekonomiskt helt fristaende
fran CPUP och har inga ekonomiska bidrag fran
CPUP.

CP Sverige anordnar foreldsningar/webbinarier,
samt digitala traffar med olika teman relaterat till
cerebral pares. CP Sverige har ocksa deltagit med
forelasningar om CP ur brukarperspektiv pa olika
utbildningar.

CPSVERIGE

Med bildandet av CP Sverige har forutséttning-
arna for samarbetet mellan brukare och alla delta-
gande professioner i habiliteringsteamen kring
personer med CP forbattrats. Detta kommer ocksa
att forbattra mojligheten for CPUP att utvecklas i
rétt riktning och det kommer att forbattra mojlig-
heten for personer med CP och deras narstaende
att fa okad kunskap om diagnosen CP, om CPUP
och om olika behandlingsalternativ.

Mer information: www.CPSverige.se

CP Sverige har instiftat tva pris; Eva Nordmark
priset, att utdelas till en brukare eller familje-
medlem till person med cerebral pares och
Lena Westbom priset, att utdelas till en klini-
ker eller forskare inom cerebral pares. Dessa
priser delades ut for forsta gangen vid CPUP-
dagarna 2022 till Karin Delén, brukare — till
vanster, och Reidun Jahnsen, forskare — till
hoger pa bilden.



Deltagare i CPUP

CPUP hade 7710 deltagare vid slutet av &r 2022. 500

Nya deltagare ar 2022 var 436 till antalet (070 ar

gamla), varav 313 (72%) var barn och ungdomar.

Av de nytillkomna kom 21 personer (4-55 ar 400 123
gamla) fran andra lander. Majoriteten var barn
och ungdomar, endast 4 var vuxna. Flest nya del-

tagare totalt fick Vastra Gotaland och Stockholm. = 300 .

£ m0-4ar
| ett antal &r har CPUP haft ett 6kande antal < 200 m5-11ar
vuxna deltagare medan barn- och ungdomsgrup- m12-18 &r
pen minskat eller varit oférandrad. Denna trend &r >19 &r

oférandrad. Ar 2022 hade mer &n halften (62%) 100
av de vuxna tidigare haft kontakt med barn- och
ungdomshabiliteringen.

Nya deltagare i CPUP
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Antal deltagare i CPUP verksamhetsaren 2007 till 2022
Kate Himmelmann
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Deltagare i CPUP Sverige 2022

Alder 0-4ar 5-8ar 9-12ar 13-18ar 19-24ar 25-39ar 40-81ar Totalt  Totalt
Region 2022 2021
Blekinge 10 23 21 45 35 44 6 184 170
Dalarna 19 30 24 35 30 49 8 195 187
Gotland 2 4 5 9 6 23 15 64 63
Gévleborg 23 20 33 51 44 15 4 190 173
Halland 19 28 31 63 52 18 3 214 205
Jamtland 6 10 19 21 17 27 11 111 106
Jonkoping 26 39 42 58 44 32 4 245 226
Kalmar 23 30 31 45 33 49 58 269 262
Kronoberg 13 18 22 26 38 40 14 171 167
Norrbotten 3 19 12 33 26 40 18 151 143
Skane 61 125 159 249 262 392 66 1314 1266
Stockholm 111 178 235 348 220 53 39 1184 1103
Sérmland 16 47 29 54 52 8 0 206 193
Uppsala 18 37 41 72 47 76 20 311 305
Vérmland 22 21 33 39 25 1 1 142 136
Vasterbotten 18 34 42 46 42 6 1 189 173
Vésternorrland 22 19 28 40 40 51 20 220 198
Véstmanland 8 23 34 58 35 13 11 182 172
Vastra Gotaland 99 173 200 302 250 219 95 1338 1246
Orebro 21 23 36 54 41 109 106 390 367
Ostergétland 34 44 60 85 67 76 46 412 387
Region saknas 1 6 3 8 10 0 0 28 26
SVERIGE 575 951 1140 1741 1416 1341 546 7710 7274
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Mal 1. Prevalens barn i CPUP

Prevalens per 1000 barn 5-16 ar

Norra (264)
Mellansverige (660)
Stockholm (640)
Sydostra (352)
Vastra (564)

Sodra (673)

Blekinge (75)
Dalarna (79)
Gotland (12)
Gavleborg (90)
Halland (99)
Jamtland (41)
Jonkdping (113)
Kalmar (84)
Kronoberg (58)
Norrbotten (53)
Skane (441)
Stockholm (628)
Sérmland (107)
Uppsala (114)
Vérmland (82)
Vésterbotten (103)
Vasternorrland (67)
Vastmanland (94)
Vastra Gotaland (564)
Orebro (94)
Ostergétland (155)

Sverige (3153) —

0,0 0,5 1,0

1,5

2,0 2,5 3,0 3,5

Prevalens barn 5-16 ar (foédda 2006—2017) i CPUP med faststalld CP-diagnos per region ar 2022. Antal
barn i CPUP i denna alder i respektive region inom parentes.

Hog prevalens (forekomst) av deltagare i CPUP
ar ett tecken pa en hog tackningsgrad i registret.
Malet ar ju att alla barn med CP inkluderas i
CPUP. Prevalensen barn med CP féljda av CPUP
i aldern 5-16 ar bor ligga 6ver 2,0/1000 barn, ef-
tersom CP-forekomsten i 5-arsaldern har brukat
ligga Gver 2/1000. For att folja prevalensen av CP
i Sverige via CPUP behdvs hog andel ifyllda neu-
ropediatrikformuldr, dar man tagit stallning till
om personen har CP eller inte.

Prevalensmalet ar 2022 uppnaddes for Sverige
som. Prevalensen barn 5-16 ar i CPUP var
2,1/1000, ofdrandrat jamfort med 2021. Sjutton
regioner ligger nu éver malnivan, tva fler jamfort
med 2021. Alla sjukvardsregioner utom Stock-
holm ligger 6ver malnivan liksom 2021.
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En sjunkande CP-prevalens har rapporterats fran
olika hoginkomstlander, daribland Sverige, sa det
finns anledning att bevaka detta utifran malgran-
sen i CPUP. Storre delen av barnen i kohorten 5—
16 ar ar dock annu fodda fore det att CP-prevalen-
sen rapporterats sjunka, och det ar &nnu inte ar
alla i registret som har bekréftad CP-diagnos. Det
finns ocksa ett tillflode av barn med CP fran andra
lander, ofta med en hogre CP-prevalens i hemlan-
det.

Kate Himmelmann



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

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

Norra (264)
Mellansverige (660)
Stockholm (640)

Sydostra (352)
Vastra (564)
Sodra (673)

Blekinge (75)
Dalarna (79)
Gotland (12)
Gévleborg (90)
Halland (99)
Jamtland (41)
J6nkoéping (113)
Kalmar (84)
Kronoberg (58)
Norrbotten (53)
Skane (441)
Stockholm (628)
Soérmland (107)
Uppsala (114)
Vérmland (82
Vésterbotten (103
Vésternorrland (67
Véastmanland (94
Vastra Gétaland (564)
Orebro (94)
Ostergétland (155)

)
)
)
)

Sverige (37153) |
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Andel (procent) av samtliga barn 5-16 ar (fodda 2006—2017) i respektive region dar
neuropediatriker faststallt att kriterierna for CP ar uppfyllda. Antal barn i denna alder i respektive region
inom parentes.

Vid fyra ars alder ska lakarbedomning av om kri-
terierna for CP-diagnos ar uppfyllda eller inte g6-
ras. Det finns 393 barn i aldern 5-16 ar som sak-
nar bekréftelse om de har CP i databasen. Bristen
pa barnneurologer och habiliteringslakare i landet
ar fortsatt en bidragande faktor.

Det &r viktigt att 6ka andel barn som far sin CP-
diagnos faststélld och vi ser en tydlig forbéattring
2022, efter den satsning som gjorts (se sid 4). Nio
regioner har kommit 6ver 90%. For Sverige totalt
ar andelen nu 87,2% jamfort med 67% ar 2020!

Av den sex sjukvardsregionerna ligger fortfa-
rande endast Norra och Véstra regionen éver 90%
av barnen med faststalld diagnos.
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Antalet barn med en faststalld subtyp har férbatt-
rats. Nu ar en neurologisk huvudtyp av CP (spas-
tisk, dyskinetisk eller ataxi), angiven for Over
95% av de 2923 av barnen med bekraftad CP i al-
dern 5-16 ar. Fordelningen ar liksom tidigare
samstammig med andra rapporter: mer an 80%
har spastisk CP, cirka 12% har dyskinesi och
3,5% har ataxi.

Kate Himmelmann



Mal 3. Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformulir

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)

Norra
Mellansverige
Stockholm
Sydéstra
Vastra

Sodra

320)
791)
766)
441)
674)
777)

Blekinge (86)
Dalarna (99)
Gotland (14)
Gavleborg (114)
Halland (118)
Jamtland (47)
JBnkoping (143)
Kalmar (108)
Kronoberg (71)
Norrbotten (58)
Skane (502)
Stockholm (752)
Sormland (123)
Uppsala (132)
Varmland (105)
Vésterbotten (124)
Vasternorrland (91)
Vastmanland (102)
Véstra Gotaland (674)
Orebro (116)
Ostergotland (190)

Sverige (3763) |
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Andelen barn fédda 2006—-2021 som rapporterats bedomda enligt arbetsterapeutformular 2022. Gula
staplar visar sjukvardsregioner, grona staplar visar regioner (landsting).
Antalet barn i respektive region 2022 inom parentes.

Av de 3769 barnen fodda 2006—2021 hade 84,6% Malet 90% naddes av 5 regioner (Kalmar, Got-
beddmts och rapporterats till CPUP med arbetste- land, Halland, Jamtland och Véstmanland). Sju
rapeutformulér vid minst ett tillfalle under 2021. regioner lag nara malet med Gver 85% rapporte-
Motsvarande siffra 2021 var ocksa 84,6%, 2020 ringsfrekvens (Jonkdping, Kronoberg, Skane,
82,3% och 2019 85,7%. Eftersom barn i GMFCS- Stockholm, Sormland, Vasterbotten, Ostergét-
niva | bara behéver rapporteras vart annat ar efter land).

6 ars alder har rapporter for dessa fran 2021 med-

riknats i statistiken. Resultaten kan inte jamstallas med bedémnings-

listorna i 3C eller "Rapportstatistik” pa hemsidan

2022 var det ingen sjukvardsregion som nadde som baseras strikt pa fodelsemanad och rapporte-
malet 90% men Sodra, Syddstra och Stockholms ring tva ganger per ar for barn 0-6 ar i GMFCS
sjukvardsregion var nara med 6ver 85% rapporte- -v.

rade.

Gunnar Hagglund

16



Mal 4. Rapporteringsfrekvens fysioterapiformulir

Andelen barn rapporterade av fysioterapeut (%)

Norra (320)
Mellansverige (791)
Stockholm (766)
Sydostra (441)
Vastra (674)

Sédra (777)

Blekinge (86)
Dalarna (99)
Gotland (14)
Géavleborg (114)
Halland (118)
Jamtland (47)
Jénképing (143)
Kalmar (108)
Kronoberg (71)
Norrbotten (58)
Skéne (502)
Stockholm (752)
Sérmland (123)
Uppsala (132)
Varmland (105)
Vésterbotten (124)
Vasternorrland (91)
Vastmanland (102)
Vastra Gotaland (674)
Orebro (116)
Ostergoétland (190)

Sveerige (3765 |
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Andelen barn fédda 2006-2021 som rapporterats bedomda enligt fysioterapeutformular 2022. Gula
staplar visar sjukvardsregioner, grona staplar visar regioner (landsting).
Antalet barn i respektive region 2022 inom parentes.

Av de 3769 barnen fodda 2006-2021 hade 89% Skane, Uppsala, Vastmanland och Ostergétland).
beddmts och rapporterats enligt fysioterapeutfor- Nio regioner lag nara malet med Gver 85% rap-
mularet vid minst ett tillfalle under 2022. Mot- porteringsfrekvens (Blekinge, Kronoberg, Stock-
svarande siffra 2021 var 88,6%, 2020 88,5% och holm, S6rmland, VVarmland, Vésterbotten, Véster-
2019 89,4%. Eftersom barn i GMFCS-niva | bara norrland, Vastra Gotaland och Orebro).

behdver rapporteras vart annat ar efter 6 ars alder

har rapporter for dessa fran 2021 medraknats i sta- Resultaten kan inte jamstallas med bedomnings-

listorna 1 3C eller "Rapportstatistik” pa hemsidan

tistiken. som baseras strikt pa fodelsemanad och rapporte-
2022 uppnaddes malet 90% av Sydostra sjuk- ring tva ganger per ar for barn 0-6 ar i GMFCS
vardsregionen och. Region Stockholm. Sddra, -v.

Vastra sjukvardsregionen och Region Mellansve-

rige var nara malet med Gver 85% rapporterade. Gunnar Hagglund

Malet 90% naddes av 10 regioner (Dalarna, Got-
land, Halland, Jamtland, Jonkdping, Kalmar,
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Mal 5. Rapporteringsfrekvens rontgenformulir

Andelen barn rapporterat hoftréntgenundersokta enligt vardprogram (%)

Norra (47)
Mellansverige (123)
Stockholm (106)
Sydostra (70)
Vastra (91)

Sédra (89)

Blekinge (10)
Dalarna (16)
Gavleborg (19)
Halland (12)
Jamtland (5)
Jonkoping (20)
Kalmar (21)
Kronoberg (9)
Norrbotten (7)
Skane (64)
Stockholm (92)
Sormland (27)
Uppsala (17)
Varmland (11)
Vasterbotten (18)
Vasternorrland (17)
Véstmanland (16)
Vastra Gétaland (99)
Orebro (17)
Ostergétland (23)

Sverige (527)
0% 10%

20% 30%

40%

50% 60% 70% 80% 90% 100%

Andelen barn med GMFCS IlI-V fédda 2014 och senare som rapporterats undersokta med hoftrontgen
under 2022. Antalet barn i motsvarande alder och GMFCS-nivaer i respektive region inom parentes.
(Gotland har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

Enligt vardprogrammet skall alla barn i GMFCS
I11-V hoftréntgenundersokas en gang per ar fram
till 8 ars alder, darefter sker individuell uppfolj-
ning.

Vi har analyserat andelen barn fédda 2014 och se-
nare i GMFCS 111-V som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen under 2022. Barn nyrap-
porterade till CPUP via patientformuldret efter
2022-07-01 &r inte med i statistiken. Inte heller
barn som star pa vantelista for operation eller har
luxerad hoft &r medréknade.

Resultatet for Sverige 2022 var 87% jamfort med
83% 2021, 88% 2020 och 87% 20109.

Det &r framforallt Véstra Gotaland som har en
samre rapportering 2022. Resultaten for regioner
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med fa individer i dessa aldersgrupper och
GMFCS-nivaer ska tolkas med forsiktighet.

Det var 9 regioner som uppnadde malet 90%
2022, jamfort med 7 regioner 2021, 10 regioner
2020 och 11 regioner 2019. Yitterligare 5 regioner
hade mellan 85% och 90% rapporterade rontgen-
formuldr jamfort med 6 regioner 2021. | regioner
med fa barn i CPUP kan enstaka barn som utebli-
vit fran undersokning visa sig som en procentuellt
stor minskning.

Sett till sjukvardsregioner 2022 naddes malet
90% av Region Stockholm och Syddstra och
Sodra sjukvardsregionen.

Gunnar Hagglund och Per Astrand



Mal 6. Rapporteringsfrekvens vuxenformulir

Andelen individer rapporterade enligt bedémningsplan CPUP vuxen (%)

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

Sodra (749)

Blekinge (69)
Dalarna (56)
Gotland (34)
Gavleborg (49)
Halland (66)
Jamtland (56)
18nkdping (70)
Kalmar (107)
Kronoberg (88)
Norrbotten (69)
Skane (526)
Stockholm (298)
Sérmland (56)
Uppsala (150)
Varmland (55)
Vasterbotten (58)
Vasternorrland (117)
Véastmanland (68)
Vastra Gétaland (475)
Orebro (238)
Ostergétland (191)

Sverige (2856 | —

0% 10% 20% 30% 40%

50% 60% 70% 80% 90% 100%

Andelen personer rapporterade med vuxenformular enligt bedémningsplan. Inom parentes antalet per-
soner som deltar i CPUP-vuxen i olika regioner varen 2023.

Malet for CPUP-vuxenuppféljningen &r att >90%
av personerna som deltar ska vara bedémda enligt
uppféljningsschemat. Vi har hamtat uppgifterna
fran bedémningsplanerna som finns Computo/3C
och delat antalet "rodmarkerade” vilket motsvarar
personer som inte fatt sin bedémning inom 6 ma-
nader efter schemat med det totala antalet delta-
gare i CPUP vuxen i respektive region.

Av de 2896 personerna i CPUP vuxen hade 79%
blivit bedomda enligt plan (”svartmarkerade”).
Det var 6 regioner som uppnadde malet 90%
(Gotland, Gévleborg, Jonkoping, Kalmar, S6rm-
land, Vastmanland). Tva regioner lag nara malet
med Over 85% rapporterade (Vé&rmland och
Vastra Goétaland).

Sett till sjukvardsregionerna lag Vastra- och Syd-
ostra sjukvardsregionen nara malet med 6ver 85%
rapporterade.

Med tanke pa att CPUP-vuxen inforts under se-
nare ar och innebér en ny utmaning for organisat-
ionen i flera regioner far resultaten ses som
mycket positiva.

Rapporten ar framtagen under varen 2023 varfor
antalet individer i regionerna skiljer lite fran vux-
enrapporten pa sidan 46 — 61 som beskriver situ-
ationen 31 december 2022.

Gunnar Hagglund



Mal 7. Deltagande logopedformuléir

Malet for logopeduppféljning &r att &t-, drick- och
svaljfunktion samt kommunikation ska foljas
kontinuerligt under uppvéxten. | uppféljningen
ingar aven att registrera langd och vikt.

Kartan visar i hur stor utstrackning malet att er-
bjuda uppféljning till barn med CP uppfylls i
varje region. Logopeduppféljningen introducera-
des i CPUP under 2019. Tidigare genomfordes
uppféljningarna av andra professioner. Antalet
medverkande regioner har successivt 6kat sedan
starten. Under 2022 rapporterades data fran 18
regioner, se Figur. Det &r en tydlig 6kning jamfort
12 regioner som medverkade under 2021. Antalet
registreringar har ocksa okat. | tio regioner er-
bjuds uppféljning till samtliga barn med CP. Tre
regioner, Gavleborg, Dalarna och Norrbotten,
gjorde inte nagra registreringar i logopedformula-
ret under aret.

Malsattningen for samtliga halsoprofessioner &r
att rapporteringsgraden for barn och ungdomar
enligt respektive uppfoéljningsformulér och region
ska vara >90%. Inom logopedi uppfyllde endast
ett fatal regioner denna malséttning under 2022.

C e CO1 [

0 = Deltar inte med uppf6ljningar av barn i
CPUP.

1 = Deltar med enstaka uppféljningar. Anita McAllister

2 = Erbjuder uppfoljning till samtliga barn med
CP.
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M3l 8. Deltagande kognitionsformuliir barn (CPCog)

N
CO:

1 (rétt) = 0 % rapporterade
2 (orange) = 1-19 % rapporterade
3 (gult) = 20-49 % rapporterade

4 (gront) = 50 % eller mer rapporterade
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Enligt riktlinjerna for CPCog ar malet att alla barn
och ungdomar erbjuds en kognitionsutredning
fore skolan (cirka 5-6 ars alder) samt fére hogsta-
diet (cirka 11-12 ars alder). Vi uppmanar dock
psykologer att rapportera CPCog data i CPUP
aven vid andra aldrar. CPCog har tva faser och for
nuvarande i fas 1 & rekommendationen att barnet
genomgar en generell begavningsbedémning
(Wechsler skalan eller alternativ), en visual motor
integration bedémning (VMI) och en proxy-rap-
porterad enkat angaende exekutiva funktioner
(BRIEF). Vid behov bor dven adaptiv féormaga ut-
redas (ABAS eller Vineland).

Kartan visar i hur stor utstrackning malet att er-
bjuda uppféljning till barn med CP uppfylls i
varje region under 2022. Denna karta galler end-
ast barn fodda aren 2016-2017 (5-6 aringar) och
representerar endast ifall man registrerat na-
got/nagra av dessa utredningar. Det innebér inte
att man gjort alla rekommenderade bedémningar.
Tillaggas ska aven att merparten av dessa barn har
genomgatt en utredning under 2023 och inte
2022. Det & mycket mojligt att flera av dessa barn
genomgar en kognitiv utredning under 2023 och
aven 2024.

Generellt ska det noteras att antalet kognitiva ut-
redningar som rapporteras in i CPUP skiljer sig
kraftigt mellan aren. Ar 2022 var ett r med fa rap-
porteringar (n = 75), 2021 var det manga fler rap-
porteringar (n =148) och redan nu under 2023
(september, n = 121) ser vi manga fler CPCog ut-
redningar inrapporterade an for 2022. Sedan &r
det formodligen ocksa sa att en del av dessa barn
genomgatt en liknande kognitiv utredning, men
att denna inte registrerats i CPCog.

Ann Alriksson Schmidt



Mal 9. Deltagande ortosformulir

Coe s

I

0 (vit) = inga ortosformular rapporterade

1 (gul) =ortosformular inrapporterade, men or-
topedingenjorer saknar behorighet

2(gron) =ortosformular inrapporterade, ortope-
dingenjorer har behorighet
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Ortoser ar en viktig del i behandlingen av barn
och vuxna med cerebral pares. Ortoser anvands
bade for att underlatta aktivitet och funktion samt
for att forebygga och behandla kontrakturer och
felstallningar. Sedan 2020 har det varit mojligt att
registrera detaljerade uppgifter om ortoser i
CPUP for bade barn och vuxna. Malet for ortos-
formularet &r att alla regioner i Sverige ska vara
anslutna fullt ut och registrera ortoser oavsett om
dess provas ut inom privat eller offentlig verk-
sambhet.

Gladjande nog har redan 18 av 21 regioner skapat
mdjligheter for legitimerade ortopedingenjérer att
rapportera in ortoser pa samma sétt som arbetste-
rapeuter och fysioterapeuter. Detta bidrar till vik-
tig kunskapsutveckling om effekt av ortosbehand-
ling. | dagsléget ar det enbart Region Jamtland
som &nnu inte boérjat anvanda ortosformuléret
(vitmarkerad). I region Gavleborg och Norrbotten
har ortopedingenjorer annu inte fatt behorighet att
rapportera in ortoser i databasen (gulmarkerade).
I 6vriga regioner har ortopedingenjorer behorig-
het att rapportera in ortoser (grénmarkerade, se
karta.

Rapportering av ortoser har Okat efter hand i de
regioner dar man har méjlighet att registrera och
kontaktpersoner for ortosformuléret finns i alla
regioner. Flest registreringar gors i Stockholms-
regionen foljt av region Jonkdping och Skane. Det
finns anledning att jobba vidare aktivt med att 6ka
mdojligheterna att samtliga regioner kan félja upp
ortoser i CPUP med ortosformuldr samt att tka
registreringen med fler handlaggare inom yrkes-
grupperna som levererar ortoser.

Fredrik Bergljung och Elisabet Rodby Bousquet



Mal 10. Hofter — hoftluxation barn

Andelen barn utan héftluxation (%)

Norra (320)
Mellansverige (791)
Stockholm (766)
Sydostra (441)
Véstra (674)

Sodra (777)

Blekinge (86)
Dalarna (99)
Gotland (14)
Gévleborg (114)
Halland (118)
Jamtland (47)
Jonkoping (143)
Kalmar (108)
Kronoberg (71)
Norrbotten (58)
Skéne (502)
Stockholm (752)
Sérmland (123)
Uppsala (132)
Varmland (105)
Vasterbotten (124)
Vésternorrland (91)
Vastmanland (102)
Vastra Gotaland (674)
Orebro (116)
Ostergétland (190)

Sverige (37169 |

90% 91% 92% 93% 94% 95% 96% 97% 98% 99% 100%

Andelen barn fodda 2006 och senare som rapporterats vara fria fran hoftluxation 2022. Antalet barn i
respektive region 2022 inom parentes

Malet med hdoftuppfoljningen ar att forhindra allmantillstand for att genomga hoftoperation. 2
hoftluxation, dvs. att hoften gar ur led. Malnivan barn &r erbjudna operation men familjen har valt
i CPUP ér att andelen barn 0-16 ar utan hoftlux- att avsta. 2 barn har opererats men luxerat posto-
ation skall Gverstiga 99,5%. 13 regioner uppnar perativt och man har da avstatt fran ny operation.
2022 det malet och 6 regioner ligger mellan 98,5 4 barn star pa vantelista for operation. | 7 fall ar
och 99,5%. For hela landet ar resultatet 99,4%, orsaken till att hoften luxerat okénd.

ofdrandrat jamfort 2021.
Vi vet att cirka 10% av alla barn med CP utveck-

2022 inrapporterades totalt 22 barn med hoftlux- lade hoftluxation med de uppféljningsrutiner vi

ation i landet, i aldern 0-16 ar och som foljts i hade fore CPUP. Utan CPUP skulle vi nu ha haft

CPUP, samma antal som 2021 och 2020. Barn Over 450 barn med luxerad hoft i Sverige. Mot

som flyttat in i landet med redan manifest luxerad bakgrund av de ofta svara konsekvenserna av

hoftled ar inte inkluderade i statistiken. hoftluxation vid CP &r det trots 6kningstendensen
mycket gladjande att vi fortsatter att forhindra

Av de 22 barnen med luxerad hoft & 1 rapporte- hoftluxation i sa stor utstrackning.

rad sent till CPUP med luxation vid forsta ront-

genkontrollen. 6 barn har beddomts vara i for svagt Gunnar Hagglund och Per Astrand
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Mal 11. Ryggar — skolios barn

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

Norra (320)
Mellansverige (791)
Stockholm (766)
Sydostra (441)
Véstra (674)

Sédra (777)

Blekinge (86)
Dalarna (99)
Gotland (14)
Géavleborg (114)
Halland (118)
Jamtland (47)
Jénkoping (143)
Kalmar (108)
Kronoberg (71)
Norrbotten (58)
Skéne (502)
Stockholm (752)
Sérmland (123)
Uppsala (132)
Varmland (105)
Vésterbotten (124)
Vasternorrland (91)
Vastmanland (102)
Vastra Gotaland (674)
Orebro (116)
Ostergotland (190)

Sverige (3769)
0% 10%

20% 30%

40%

50% 60% 70% 80% 90% 100%

Andelen barn fédda 2006 — 2021 utan mattlig eller uttalad skolios. Gula staplar visar sjukvardsregioner,
grona staplar visar regioner (landsting). Antalet barn i respektive region 2022 inom parentes.

Mal 11 i CPUP é&r 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 framatbgjning. |
arets analys har vi raknat pa alla barn fodda 2006
2021. | analysen raknas ryggar som &r skolioso-
pererade inte som skolios.

For Sverige totalt sett ar resultatet for 2022
90,0%, jamfort med 90,6% 2021 och 91,8% 2020

2021 uppnaddes malet 90% av Norra och Véstra
sjukvardsregionen samt Region Mellansverige
och Region Stockholm. De 6vriga sjukvardsreg-
ionerna lag nara malet med 88-89%.

Det var 12 regioner som uppnadde malet 90%
(Dalarna, Gotland, Gavleborg, Jamtland, Skane,
Stockholm, Véarmland, Vasternorrland, Vast-
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manland, Vastra Gétaland, Orebro och Ostergot-
land) jamfort med 10 regioner 2021 och 14 reg-
ioner 2020. Ytterligare 8 regioner ligger mellan
85% och 90% (Blekinge, Halland, Jénkdping,
Kronoberg, Norrbotten, Sérmland, Uppsala, Vés-
terbotten).

Malet med rygguppféljningen ar att minska upp-
komsten av operationskrdvande skolios och att
upptécka operationskravande skolios i tid. Perso-
ner som remitteras sent fér operation kan behéva
opereras med mer omfattande kirurgi och det ar
inte sékert att man kan korrigera felstéllning av
rygg och backen lika bra som om operationen ge-
nomfors pa ett tidigare stadium.

Gunnar Hagglund



Mil 12. Ledrorlighet knéled barn

Andelen barn med grona eller gula virden for kndextension (%)

Norra (320)
Mellansverige (791)
Stockholm (766)
Sydoéstra (441)
Véstra (674)

Sodra (777)

Blekinge (86)
Dalarna (99)
Gotland (14)
Gévleborg (114)
Halland (118)
Jamtland (47)
Jonkdping (143)
Kalmar (108)
Kronoberg (71)
Norrbotten (58)
Skane (502)
Stockholm (752)
Sérmland (123)
Uppsala (132)
Varmland (105)
Vasterbotten (124)
Vasternorrland (91)
Vastmanland (102)
Vastra Gotaland (674)
Orebro (116)
Ostergotland (190)

Sverige (376 |

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

Andelen barn fédda 2006 — 2021 med grona eller gula varden for kndextension. Gula staplar visar sjuk-
vardsregioner, grona staplar visar regioner (landsting). Antalet barn i respektive region 2022 inom paren-

tes.

Mal 12 ar att minst 90% av alla barn 0-16 ar skall med 3 regioner 2021 och 8 regioner 2020. Ytter-
ha grona eller gula matvarden for knaextension. ligare 7 regioner ligger mellan 85% och 90%
Vi har olika gransvarden for nedre extremiteten (Blekinge, Jamtland, Sérmland, Vastra Goétaland,
beroende p& om barnet &r klassificerat i GMFCS Orebro, Ostergotland).
\I/-s::(IJI:r:{ae;dlrvv-;ije\;ssirltrgz?:t pa de olika grans- Det &r viktigt att behalla .gtzd knéextension _f('jr

' personer i alla GMFCS-nivaer; for att undvika
For Sverige ar resultatet 84,2%. Motsvarande crouch vid gang (kndande gang) for personer i
siffra 2021 var 83,9, 2020 86,5% och 2019 85,6%. GMFCS I-11l och for att undvika utveckling av

“windsweptstéllning” (bada benen vridna at ena
sidan) hos personer i GMFCS I11-V.

Gunnar Hagglund

Ingen av sjukvardsregionerna uppnadde malet
90% men Vastra och Norra lag 6ver 85%.

Malet 90% uppnas i 4 regioner (Gotland, Krono-
berg, Norrbotten, och Vésternorrland) jamfort
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Mal 13. Ledrorlighet fotled barn

Andelen barn med gréna eller gula virden for dorsalflexion fotled (%)

Norra (320)
Mellansverige (791)
Stockholm (766)
Sydoéstra (441)
Véstra (674)

Sodra (777)

Blekinge (86)
Dalarna (99)
Gotland (14)
Gévleborg (114)
Halland (118)
Jamtland (47)
Jonkdping (143)
Kalmar (108)
Kronoberg (71)
Norrbotten (58)
Skane (502)
Stockholm (752)
Sérmland (123)
Uppsala (132)
Varmland (105)
Vasterbotten (124)
Vasternorrland (91)
Vastmanland (102)
Vastra Gotaland (674)
Orebro (116)
Ostergotland (190)

Sveerige (376 |
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Andelen barn fodda 2006 — 2021 med grdna eller gula varden for dorsalflexion i fotleden
med rakt kna. Gula staplar visar sjukvardsregioner, grona staplar visar regioner (landsting). Antalet barn i
respektive region 2022 inom parentes.

Mal 13 &r att minst 90% av alla barn 0-16 ar skall Sormland, Vasterbotten, Vasternorrland och
ha grona eller gula matvarden for dorsalflexion i Vastmanland) jamfort med 9 regioner 2021 och
fotleden med rakt knd. Vi har olika gransvérden 13 regioner 2020. Ytterligare 6 regioner ligger
for nedre extremiteten beroende pa om barnet ar mellan 85% och 90% (Halland, Skane, Stock-
klassificerati GMFCS I-111 eller IV-V. Vi har rék- holm, Véarmland, Vistra Gotaland och Ostergot-
nat pa de olika gransvardena for varje enskilt land).
barn. Det ar viktigt att behalla god fotledsrorlighet for
For Sverige ar resultatet 88,6%. Motsvarande att skapa eller bibehalla en god gangfunktion for
siffra 2021 var 88,6% och 2020 90,1%. personer i GMFCS I-111 och for att méjliggora ett
bra sittande och staende for personer i GMFCS

Ingen sjukvardsregion uppnadde malet 90% 2022 Y
men samtliga lag nara malet med 88-89%. '
Malet uppnas av 10 regioner (Blekinge, Dalarna, Gunnar Hagglund

Gotland, Gévleborg, Jonkoping, Kronoberg,
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Mil 14. Ledrorlighet 6vre extremiteterna barn

Ledrérlighet 6vre extremiteterna (%)

Norra (320)
Mellansverige (791)
Stockholm (766)
Sydostra (441)
Vastra (674)

Sodra (777)

Blekinge (86)
Dalarna (99)
Gotland (14)
Gavleborg (114)
Halland (118)
Jamtland (47)
JBnkoping (143)
Kalmar (108)
Kronoberg (71)
Norrbotten (58)
Skéne (502)
Stockholm (752)
Sérmland (123)
Uppsala (132)
Varmland (105)
Vésterbotten (124)
Vasternorrland (91)
Vastmanland (102)
Vastra Gotaland (674)
Orebro (116)
Ostergdtland (190)

Sverige (3765 |
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Andelen barn fédda 2006 — 2021 med grona eller gula varden fér samtliga
fyra rorelsematt i Ovre extremiteten. Gula staplar visar sjukvardsregioner, grona staplar visar regioner
(landsting). Antalet barn i respektive region 2022 inom parentes.

Mal 14 &r att minst 90% av alla barn 0-16 ar skall Vasternorrland, Vastra Gétaland och Orebro). Yt-

ha grona eller gula méatvarden for samtliga av fyra terligare 6 regioner ligger mellan 85% och 90%

rorelsematt i Gvre extremiteten (axelflexion, arm- (Blekinge, Dalarna, Jonkoping, Skane, Stock-

bagsextension, supination, handledsextension). holm och Véastmanland) jamfort med 4 regioner
2019.

For Sverige totalt &r resultatet 89,2%. Motsva-
rande siffra 2021 var 84,5% och 2020 86,0%. Att bibehalla god rorlighet ar viktigt for att inte
ytterligare forsvara funktionell anvandning av
handen och armen. En ndrmare analys behdver
goras for att identifiera vilka rérelser som ar mest
kontrakturben&gna och for att identifiera tidiga
Malet 90% uppnas av 10 regioner (Gotland, Gav- tecken pa rorelseinskrankning.
leborg, Halland, Jimtland, Kronoberg, Norrbot-

ten, Sérmland, Uppsala, Vasterbotten,

Sodra och Vastra sjukvardsregionen uppnadde
malet 90%. Region Stockholm och >Mellansve-
rige lag nara malet med 87-89%.

Gunnar Hagglund
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Sammanfattning av maluppfyllelse

Norra

Mellansverige

Stockholm

Sydostra

Vastra

Sodra

Blekinge
Dalarna
Gotland X
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
V Gotaland
Orebro
Ostergétland

SVERIGE

| tabellen &r de uppnadda malen i olika sjukvardsregioner och regioner/landsting markerade med
gront/gult. Gront = uppnatt mal. Gult = ndra uppnatt mal. Observera att vissa mal dr osdkra i landsting
med fa deltagare. X = inga barn i denna grupp. Inga mal angivna per sjukvardsregion féor mal 7-9 (orange)

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

De vanligast anvanda ortostyperna ar ankel-fot-
ortos (AFO) och spinal ortos (korsett). Sta-hjalp-
medel &r har beskrivet som summan av rapporte-
rat stdende med staskal, tipp och starullstol.

AFO anvéndes 2022 av 55% av alla barn fodda
2006-2021 jamfort 57% 2021, 56% 2020 och
55% 2019. | sjukvardsregionerna varierar andelen
barn med AFO fran 45% i Norra regionen till 61%
i region Mellansverige. Bland regioner/landsting
med mer an 100 barn rapporterade varierar AFO-
anvandning mellan 42% i Ostergétland till 62% i
Jonkdping.

Spinal ortos (korsett) anvands av 22% av barnen i
GMFCS 111-V. Andelen &r oforéandrad sedan
2019. | sjukvardsregionerna varierar andelen barn
med spinal ortos fran 13% i Sodra regionen till

33% i Véstra regionen och Region Mellansverige.
Bland de tre regionerna/landstingen med mer &n
100 barn inrapporterade varierade korsettanvand-
ning fran 7% i Skéane, 22% i Stockholm till 33% i
Vastra Gotaland.

Stahjalpmedel anvands av 70% av alla i GMFCS
I1-V, jamfort med 71% 2021, 70% 2021 och 72%
2019. | sjukvardsregionerna varierar andelen barn
med stahjalpmedel fran 65% i Sodra regionen till
75% i region Mellansverige. Bland de tre region-
erna med mer an 100 barn inrapporterade varie-
rade andelen fran 66% i Skane, 67% i Stockholm
och 74% i Véstra Gotaland.

Gunnar Hagglund

Andelen barn fodda 2006-2021i GMFCS |-V som rapporterats anvinda AFO (%)

Norra (222)
Mellansverige (577)
Stockholm (549)
Sydostra (338)
Vistra (464)

Sodra (569)

Blekinge (51)
Dalarna (79)
Gotland (12)
Gévleborg (72)
Halland (88)
Jamtland (36)
Jonképing (117)
Kalmar (82)
Kronaoberg (55)
Norrbotten (29)
Skane (375)
Stockholm (537)
Sormland (86)
Uppsala (104)
Varmland (68)
Vasterbotten (93)
Vasternorrland (64)
Vastmanland (82)
Vistra Gotaland (464)
Orebro (86)
Ostergétland (139)

Sverige (2719)
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Andelen barn fédda 2006-2021 i GMFCS I-V som 2022 rapporterats anvdanda ankel-fot-ortos (AFO) i re-
spektive region. Totala antalet barn rapporterade 2022 i respektive region inom parentes.



Andelen barn fédda 2006-2021 i GMFCS IlI-V som rapporterats anvinda

spinal ortos (%)
Norra (86)
Mellansverige (247)
Stockholm (220)
Syddstra (154)
Vistra (182)
Sédra (225)

Blekinge (23)
Dalarna (37)
Gavleborg (29)
Halland (28)
Jamtland (12)
Jénkdping (48)
Kalmar (39)
Kronoberg (23)
Norrbotten (7)
Skane (151)
Stackholm (219)
Sérmland (37)
Uppsala (43)
Vérmland (29)
Viésterbotten (39)
Vasternorrland (28)
Vastmanland (39)
Vastra Gétaland (182)
Orebro (33)
Ostergétland (67)

W

Sverige (1114)
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Andelen barn fédda 2006-2021 i GMFCS IlI-V som 2022 rapporterats anvanda spinal ortos i respektive
region. Totala antalet barn i GMFCS llI-V rapporterade 2022 i respektive region inom parentes. (Gotland
har farre an 5 rapporterade barn i aktuell grupp).

Andelen barn fédda 2006-2021 i GMFCS Ill-V som rapporterats anvidnda
stihjilpmedel(%)

Norra (86)
Mellansverige (247)
Stockholm (220)
Syddstra (154)
Vastra (182)

Sédra (225)

Blekinge (23)
Dalarna (37)
Gavleborg (29)
Halland (28)
Jamtland (12)
Jénkdping (48)
Kalmar (39)
Kronoberg (23)
Norrbotten (7)
Skane (151)
Stackholm (219)
Sérmland (37)
Uppsala (43)
Vérmland (29)
Viésterbotten (39)
Vasternorrland (28)
Vastmanland (39)
Vastra Gotaland (182)
Orebro (33)
Ostergétland (67)

|

Sverige (1114)
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Andelen barn fodda 2006—2021 i GMFCS IlI-V som 2022 rapporterats anvanda stahjalpmedel i respektive
region. Totala antalet barn rapporterade i GMFCS llI-V under 2022 i respektive region inom parentes.
(Gotland har farre dn 5 rapporterade barn i aktuell grupp).
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Ortopediska operationer

| jamforelse med Socialstyrelsens slutenvardsre-
gister har vi en mycket hog tdckningsgrad vad
géller operationsrapportering om vi ser till de
samlade rapporterna i operations-, fysioterapeut-,
arbetsterapeut- och vuxenformuldren. Vi har dock
en ofullstandig rapportering till operationsformu-
laret. Utredningen om vi kan f& genererat operat-
ionsuppgifter fran SPOR (Svenskt Perioperativt
Register) har tyvarr inte gatt framat under aret.

Andelen barn opererade per ar och region (%)
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Vi har jamfort antalet rapporterade operationer
2022 for personer fodda 2005 eller senare med an-
talet opererade 2021 for personer fodda 2004 eller
senare, antalet rapporterade 2020 fodda fran
2003, antalet rapporterade 2019 fodda fran 2002
samt antalet rapporterade 2018 fodda fran 2001
(se ovanstaende figurer).

Det sags totalt sett en tydlig minskning av antalet
operationer under 2020 — 2022 jamfort med
2018-2019. Orsaken kan vara bade pandemin och

w2022
m2021

2020
W 2019
w2018
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brist pa operationskapacitet. Under 2022 har an-
delen som opererats dkat till samma niva som fore
pandemin i S6dra och Syddstra regionen medan
dvriga regioner ligger lagre. Av de olika operat-
ionstyperna ar det framfor allt skoliosoperation-
erna som minskat under 2020-2022, antalet har
halverats jamfort 2018-2019.

Den vanligaste isolerade operationen &r gastrok-
nemius-achillesforlangning (hélseneforléngning)
som gjorts pa 15% av alla barn och ungdomar
fodda 2000 och senare. Aven hér varierar fordel-
ningen av operationer stort mellan olika regioner
(se figur sid 32). Bland regioner med mer an 100
barn rapporterade sa varierar andelen barn som
nagon gang opererats fran 6% i Halland och Kro-
noberg till 28% i Orebro och Ostergotland.

Operation for att forhindra hoftluxation har rap-
porterats for 13% av alla barn och ungdomar
foédda 2000 och senare.

Andelen barn som hdftopererats varierar fran
9,5% i Sodra och Vastra sjukvardsregionerna till
18% i Sydostra regionen (se figur sidan 32) Siff-
rorna kan innehalla operationer i héften pa andra
indikationer an luxationsprevention. Vi vet att an-
delen barn som riskerar hoftluxation i en totalpo-
pulation &r cirka 15%, vilket stammer val med an-
delen opererade i hela Sverige.

Skoliosoperation rapporterades gjort pa 3,6% for
hela landet. Andelen opererade varierar fran 2,6%
i Vastra sjukvardsregionen till 5,5% i Norra reg-
ionen.

Fordelningen av andelen opererade barn i olika
regioner ses pa foljande sidor. Inom parentes
anges antalet barn i respektive region fédda 2000-
2021.

Gunnar Hagglund och Per Astrand



Andelen barn opererade med gastrosoleusforlangning (%)
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Rapportering arbetsterapeutformuléiret

Under perioden 20212022 har 3770 barn rappor-
terats med arbetsterapiformularet (se Mal 3 sid
16). For att fa med alla barn i antalet s& har aven
barnen som bara bedéms vartannat ar dvs har
GMFCS | réknats med i statistiken. 2543 barn be-
domdes vid tva tillfallen. Darmed genomfordes
totalt 6313 beddémningar.

Rapporterad MACS, CFCS och EDACS

Totalt 96% av de 3770 barnen hade registrerade
uppgifter om MACS niva varav 56% hade en
MACS niva I-1l. 32% av barnen hade uppgifter
om CFCS vilket var betydligt mindre antal regi-
streringar jamfort med forra aret da 47% hade re-
gistrerade uppgifter om kommunikation. 26%
hade registrerade uppgifter om EDACS i AT for-
mularet, Figur I. Arbetsterapeuter registrerar i allt
mindre utstrackning uppgifter om kommunikat-
ion och at-drick-svaljformagor jamfort med tidi-
gare ar. Malet ar att logopeder som ar specialister
pa omradet ska registrera CFCS och EDACS sa
att fragorna kan utga ur arbetsterapeutformuléret
vid arsskiftet.
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Figur 1. Antalet barn med rapporterade uppgifter
om MACS, CFCS respektive EDACS i relation
till GMFCS niva.

Mal for interventioner

Malformuleringar for interventioner var lagt rap-
porterade. 1% hade mal om ledrorlighet, bimanu-
ell formaga, handfunktionstraning, uppgifts-

33

orienterad traning, modifierad ClI terapi. 2% hade
mal om ADL och 3% hade fatt rad och rekom-
mendationer. Tjugosju procent av barnen hade
fatt arbetsterapeutiska interventioner under 2022.
Under 2023 har mallen for rapportering av mal
och interventioner arbetats vidare med. Planen &r
att andra mallen vid arsskiftet 2023-2024.

Ortoser

Drygt en fjardedel av barnen hade en eller flera
ortoser for Gvre extremiteterna for att paverka,
funktion eller ledrorlighet och 8% har en ortos
som inte anvénds, (Figur II).
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Figur 1. Antal barn som anvander ortos foér arm-
bage, underarm, handled, tumme och fingrar for
att forbattra funktion/ paverka kontraktur.

Spasticitetsreducerande behandling

Atta procent av barnen hade behandlats med
BONT-A i Ovre extremiteterna. AT gruppen be-
hover fundera vidare pa hur val BoNT-A registre-
ras i AT formuldret.

Aktiv funktion och ledroérlighet dvre extremi-
terna

Majoriteten av barnen hade god handfunktion
med férmaga att manipulera foremal, motsva-
rande House 7 eller 8. En femtedel av barnen hade
angiven Thumb in palm. Drygt en tredjedel av
barnen saknade véarde om aktiv supination. N&s-
tan hélften av barnen saknade varden for



variabeln handledsextension tills fingrar borjar
bojas. Denna variabel har varit omdiskuterad i yr-
kesgruppen och kommer att diskuteras vidare un-
der 2023.

Ledrorligheten tenderar att forsdmras Over tid hos
barn och ungdomar med CP. | aldersgruppen 16—
18 ar hade 77% av barnen gréna rorelsevarden i
handledsextension, 69% i supination, 73% i axel-
flexion och 68% axelabduktion. Det &r viktigt att
ha i atanke att dessa data enbart redovisar ledror-
lighet vid senaste undersékningstillfallet for bar-
nen och inte representerar forandring over tid, Fi-
gur 1.

Ledrérlighet i aldersgrupper
100%

80% \

60%

=#=—Handledsext
Supination
40% Axelflexion

20% Axelabd

0%

03 46 79 1012 1315 16-18

Figur I11. Andel grona rérelsevarden i sex alders-
grupper i ett tvarsnitt.
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PEDI

Av 3770 barn har endast 16 bedémts med PEDI.
Diskussioner om att lyfta ut PEDI ur AT formu-
laret pagar eftersom valdigt fa bedomningar ut-
forts. Vidare diskussioner pagar aven angaende
den nya digitala PEDI-CAT bedémningen som
kan bli aktuell.

Pa gang i CPUP AT formular

Under 2023 arbetar den nationella AT gruppen
specifikt med en workshop om PEDI-CAT be-
domningar och med hur beddmningen kan foras
in som tillaggs formuldr i CPUP. Gruppen arbetar
dven med revidering av interventionsdelen och
med malen for interventioner. | detta arbete har vi
inspirerats av ICF och av upplagget i ortosformu-
laret. Gruppen diskuterar vidare om variabeln
handledsextension till fingrar borjar béjas och om
spasticitetsmatningar i dvre extremiteterna, vara
eller icke vara. Gruppen for &ven en dialog med
handkirurger angaende registreringar av BoNT-A
i 6vre extremiteterna. Fortsatt datainsamling pa-
gar for att vi ska kunna utvardera vart nya Tuma-
pendix. Snart ar vi i mal och vi hoppas kunna
ldamna mer information om detta vid arets CPUP
dagar.

Jenny Hedberg-Graff



Fysioterapi och forflyttning barn

Data fran ar 2022 inneholl 3873 barn i aldrarna 0-
18 ar, med en medelalder pa 9,8 ar och flest barn
aterfanns i aldersgruppen 10-12 ar. Det var fler
pojkar (59%), an flickor (41%) i 2022 ars grupp.
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GMFCS fordelningen var; | — 45,3%, 1l — 16,5%,
I —8,5%, IV — 14,1% och V — 15,7%. Fordel-
ningen av

Dominerande neurologiskt symptom i FT-formu-
laret var foljande; Spastisk; 78,6%, Dyskinetisk;
11,4%, Ej Kklassificerbar/blandform; 3,8% och
slutligen Ataktisk CP; 3,4%.

| denna arsrapport kommer vi fokusera pa fysisk
aktivitet och fysioterapeutiska insatser, detta da vi
under 2023 kommer ha detta som tema, saval i
text som pa webinar och CPUP dagar.

Fysioterapeutiska insatser

| manualen kan man lasa att utgangspunkten ar
barnet/ungdomen och vilka insatser de erhaller -
inte av vem och hur. Aven delegerade uppgifter
till assistenter och foraldrar och barnet sjalv, ska
inkluderas vid registrering.

Nar denna fraga senast redovisades, 2011 (2010
ars data), rapporterades att 80% av barnen erholl
fysioterapeutiska insatser utdver senaste CPUP
bedémningen. Nér vi nu tittar pa samma fraga har
andelen barn som far insatser sjunkit till 67%, en
minskning med 13%. Storst tapp ses hos gang-
arna, dvs GMFCS | tom Ill. Precis som 2010, var
det barnen i GMFCS IlI till V, som fick mest in-
satser.
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Andelen barn (%) som fatt fysioterapeutiska in-
satser, utéver CPUP beddmningen, 2010 jamfort
med 2022, per GMFCS niva

P& fragan om “Ja, hur ofta har det vanligtvis
skett”, s& ar grupperna "Mindre dn 1g/mén” och
”>5ggr/v” likvirdiga, med 18,4% respektive
18%.
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Antal tillfdllen (%) som barnen vanligtvis erhallit
fysioterapeutisk behandling

Att uttala sig om varfor insatserna minskat ar
svart, da detta ar tvarsnittsdata och att vi under
flera ar levt med pandemi och restriktioner. Men
tdnkbara forklaringar kan vara forandrat arbets-
sétt inom habiliteringarna, att det idag, lokalt, &r
svar-rekryterat avseende fysioterapeuter, alterna-
tivt det 6kande inflodet av andra diagnosgrupper
som tar plats. Men det kan ocksa vara sa enkelt att
vi inte registrerar alla de insatser vi tillhandahal-
ler, bade de vi deltar i och de vi delegerar. Har
finns troligen forbéattringspotential!

Under 2022 traffade fysioterapeuten vanligtvis
barnet “Mindre an 1 g/manad” (52%), foljt av ”1-
3 ggr/manad” (11%). Denna fordelning sags aven
2010 da 44% av fysioterapeuterna traffade barnet



”Mindre dn 1g/ménad” och 42% triffade barnet
”1-3 ggr/manad”. Ovriga alternativ Iag alla pa un-
der 2%, for 2022 ars data. Idag traffar vi alltsa
barnen mer sillan, och alternativet ”1-3 gr/ma-
nad” har minskat med hela 31% sedan 2010 ars
data. Detta bekraftar den kliniska uppfattningen,
att vi i allt mindre utstrackning hinner traffa vara
patienter, sa som vi kanske skulle vilja och énska.
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Andelen tillfdllen (%) som fysioterapeuten deltar
vid behandling

Tretton procent av barnen hade tréningsperioder
med hdgre intensitet, dar 7-12 v och 2-6v var de
vanligaste tidsangivelserna (bada 6%). Intensiv-
traningsperioderna genomférdes vanligtvis 1-2
griv, vilket 7% angav. Ar 1-2 gr/v intensivtra-
ning? Endast 1,7% angav 3-5 gr/v och 1,4% dag-
ligen, vilket kdnns mer rimligt som intensivtra-
ning. Denna fraga redovisades inte 2010, troligen
for att fragan lagts till senare i registret. | Norge
finns bara tva alternativ for intensivtraning, 3-
5ggr/v eller dagligen. Bor aven vi tdnka om?

Sjalvstandig forflyttning

| ar vill jag sarskilt lyfta amnet sjalvstandig for-
flyttning, saval gang som rullstol/elrullstol, da vi
ser att manga barn i GMFC I11 till V har assisterad
forflyttning (dvs blir korda), saval inom- som ut-
omhus. Hur framjar vi FT, pa basta satt, barns
sjalvstandighet gallande forflyttning?

For barn och unga vuxna pa GMFCS niva | och
1, &r sannolikheten hog att de uppnar sjalvstandig
gangformaga, saval hemma som ute i samhéllet.
Sannolikheten for att 4-ariga barn i GMFCS I, gar
sjalvstandigt i hemmet ar 99%, och nagot lagre,
90%, for sjalvstandig gang ute i samhallet.
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Genom tonaren och upp i vuxen alder &r den siff-
ran narmare 100%.

For 4-ariga barn pd GMFCS niva Il, ar sannolik-
heten 80%, for sjalvstandig gang i hemmet. Gang-
formagan oOkar darefter och ligger sedan mellan
92%, upp till 95%, anda upp i 20-ars aldern. San-
nolikheten for sjalvstandig gang i samhéllet, ar
omkring 70% fran 8 ars alder och uppat.

Personer i GMFCS niva Il har storst variation av-
seende forflyttning, bade hemma och i samhallet.
Det ar vanligare att de gar med hjalpmedel inom-
hus, men ute i samhallet &r det vanligare att bli
kord i rullstol. FOr dessa barn &r sannolikheten
30%, att de ska ga sjalvstandigt i hemmet vid 4
ars alder. Vid forflyttning ute i samhallet, fran 6
ars alder upp i vuxen alder, gar 20% med hjélp av
ganghjalpmedel, 30% kor sin rullstol sjalvstan-
digt och runt 50% saknar sjalvstandig forflyttning
och blir kérda i rullstol av ndgon annan.

For individer p4 GMFCS niva IV och V, ar san-
nolikheten lag for sjalvstandig forflyttning om
inte forskrivningsmonstret av rullstolar andrar
sig. Upp genom livet &r sannolikheten stor att de
blir korda av nagon annan. Men dven for barn i
GMFCS I, &r sannolikheten hdg att barnen ar
blir korda i rullstol.

Tittar vi pa totala gruppen barn och rullstol inom-
hus, sa forflyttar sig bara 7% av barnen sjélvstan-
digt, medan 21% &r beroende av nagon annan. Ut-
omhus ar det 3% av barnen som kor sjdlva och
hela 37% som blir kérda av ndgon annan. Tittar vi
pa anvandandet inomhus av elrullstol, ligger for-
delningen pa saval de som kor sjalvstandigt och
de som blir korda pa knappa 3%. Utomhus for-
flyttar sig 6% sjalva, medan 4% blir kérda. Dessa
siffror har inte forandrats sedan tidigare ar.
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ell eller i elrullstol, inom- och utomhus.



Kanske ar det dags att vi under 2024 diskuterar
hur vi kan 6ka den sjalvstandiga forflyttningen i
saval manuell som el-rullstol, samt hur vi nyttjar
anvéndandet av elrullstol béttre, garna med start
sa tidigt som vid 2 ars alder. Tyvarr ar det idag
ovanligt, att el-rullstolsanvandning paborjas i sa
tidig alder. Detta paverkar aven sannolikheten for
sjélvstandig forflyttning upp genom livet.

Pa gang
Byte av registeransvarig FT Barn

Under varen gick Katina Pettersson dubbelt med
Caroline Martinsson, for att darefter tilltrdda hos-
ten 2023, som registeransvarig for Fysioterapifor-
mulér Barn. Jag vill passa pa och tacka Caroline
for hennes engagemang under de ar hon varit an-
svarig och for den hjalp jag fatt!

GMEM App+

Under varen 2023 startades en nationell samver-
kan kring appen GMFM App+, som erséatter det
gamla programmet GMAE, avseende GMFM be-
domningar. Sammankallande har varit Katina
Pettersson. Manga regioner har vittnat om svarig-
heterna med GMAE, men det har dven varit
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manga fragetecken kring det nya programmet.
Kontaktpersoner, intresserade chefer och 6v-
riga/ansvariga har tréffats via Teams vid 2 till-
fallen. Vi har diskuterat svarigheter och I6sningar
och alla har generdst delat informerat med 6vriga
i gruppen. En region jobbar redan med GMFM
App+, (Gotland), och 4 regioner ar pa gang
(Stockholm, Uppsala, Jamtland-Hérjedalen och
Vastmanland). Gruppen fortsétter traffas digitalt
och nasta traff blir i december. Vi hoppas att de
regioner som ar pa gang, far en smidig resa i host
med sina inféranden!

Lunch-webinarier

CPUP kommer under hosten 2023 starta upp
lunch-seminarier som sker via webben. Webinari-
erna kommer att ligga den andra onsdagen i ma-
naden, kl. 12-13. Sa hér i uppstarten av dessa fo-
relasningar, kommer information laggas ut konti-
nuerligt pa CPUP’s hemsida — sa hall koll! For-
hoppningen ar att vi framover, kommer kunna
presentera hela terminens foreldsningar. Detta for
att 6ka tydlighet och underlatta deltagande.

Katina Pettersson



Spasticitetsreducerande behandlingar

Av personerna med CP fodda 2000-2020 har 134
behandlats med baklofenpump och 61 &r rhizoto-
miopererade. Under 2022 har 2 personer opere-
rats med baklofenpump jamfort med 3 under
2021, 4 under 2020, 9 under 2019 och 7 under
2018. En person ar rhizotomioperarad 2022 jam-
fort med 2 under 2021, 4 under 2020 och 5 under
2019.

Antalet baklofenpumpsoperationer per ar lag re-
lativt konstant pa 7-10 per ar under aren 2010 -
2020 men har sedan minskat betydligt. Orsaken
kan vara pandemin men behdver utredas narmare.

Antalet rhizotomioperationer har minskat sedan
2015 da 15 operationer gjordes.

Under 2020 har 25% av barnen fodda 2006-2021
rapporterats behandlade med botulinumtoxin i

benen jamfort med 22% 2021. Under samma pe-
riod behandlades 9% med botulinumtoxin i ar-
marna, oforandrat jamfort med 2021. Det ar som
tidigare en stor variation i behandlingsfrekvens
mellan regionerna i landet - se figurer nasta sida.
Andelen  barn  som  behandlats  med
botulinumtoxin i benen varierar frdn 16% i Reg-
ion Stockholm till 31% i Region Mellansverige
och Vaéstra sjukvardsregionen. | armarna varierar
behandlingsfrekvensen fran 3% i Region Stock-
holm till 12 % i Norra sjukvardsregionen. Obser-
vera att skalorna ar olika pa X-axeln. | figurerna
anges totala antalet barn i respektive region fodda
2006 - 2021 som rapporterats 2022 inom parentes.

Gunnar Hagglund

Antalet barn opererade med baklofenpump relaterat fodelsear
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Antalet barn opererade med rhizotomi relaterat fodelsear
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Andelen barn fodda 2006-2021 som rapporterats behandlade med botulinumtoxin
i armar och hander (%)
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Barn och ungdomars kommunikation och at-, drick- och svaljfunktion

For barn och ungdomar foljer logopeder upp tal,
kommunikation och &t-, drick- och svéljfunktion
genom skattningar med det s.k. Logopedformula-
ret. FOr vuxna gors uppfoéljning och registrering
av kommunikation samt at-, drick- och svaljfunkt-
ion av ndgon av halsoprofessionerna inom vuxen-
teamet, se sid 48 - 49. | detta avsnitt rapporteras
endast registrerade data for barn och ungdomar.

Den logopediska uppféljningen sker med samma
frekvens som for arbetsterapeuter (AT) och fysi-
oterapeuter (FT) och utgadr fran patientens
GMFCS-niva och alder. En samordning av beso-
ken mellan flera professioner underlattar for pati-
ent och anhoriga och for teamet. Samordning har
blivit rutin inom manga regioner. | négra
regioner har man beslutat att géra de logopediska
uppféljningarna glesare &n rekommenderat p.g.a.
hdg arbetsbelastning. Fortfarande goérs bedém-
ningar av tal, kommunikation och at-, drick- och
svaljfunktion av arbetsterapeuter inom nagra reg-
ioner p.g.a. brist pa logoped. Det innebér att
CFCS och EDACS ingatt i arbetsterapeutformu-
laren &ven under ar 2022. Registreringar som
gjorts i arbetsterapeutformularet redovisas under
den rubriken.

Malsattningen for samtliga hélsoprofessioner ar
att rapporteringsgraden for barn och ungdomar
enligt respektive uppfoljningsformulér och region
ska vara >90%. Inom logopedi uppfyllde endast
ett fatal regioner denna malsattning under aret.
Detta kan delvis bero pa att dessa uppgifter fort-
farande rapporteras i andra formulér t o m decem-
ber 2023 (logoped, arbetsterapeut respektive fysi-
oterapeut).

Under perioden 2022 har totalt 1172 barn fran 18
regioner rapporterats med logopedformularet, se
figur 1. Det &r en tydlig 6kning jamfort med 831
registreringarna fran 12 regioner som gjordes fo-
regaende ar. Tio barn har registrerats men inte
klassificerats med nagot formular. Tva regioner,
Gavleborg och Norrbotten, gjorde inte nagra regi-
streringar i logopedformularet under aret vilket
innebdr att alla regioner inte ar i gdng med en sys-
tematisk uppféljning av tal, kommunikation och
at-, drick- och svéljfunktion for barn inom CPUP.
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Figur 1. Antal och procentandel av totalt 1172
registreringar under 2022 férdelat per region.

Det ar viktigt att chefer inom dessa regioner upp-
méarksammar och stottar en implementering och
patalar eventuella svarigheter.

Under 2022 hade samtliga regioner rapporterat in
en eller tva kontaktpersoner till logopedarbets-
gruppen. For att stétta regioner dar man nyligen
infort, eller arbetar for att inféra CPUP-uppfolj-
ningar for logopeder, har personer i arbetsgruppen
medverkat i tva separata digitala moéten. Under
motena har vikten av de logopediska beddmning-
arna for uppfoljningarna och registret samt prak-
tikaliteter i samband med inférandet diskuterats.

Talproduktion

Vikingskalan (Pennington, et al., 2010) infordes i
logopedformularet fran januari 2022 och klassifi-
cerar hur tydligt talet &r. Skalan har fyra nivaer:



Niva I: Talet ar inte paverkat av motorisk stor-
ning.

Niva II: Talet ar otydligt men vanligen forstaeligt
for obekanta lyssnare.

Niva Ill: Talet ar otydligt och vanligen inte for-
staeligt for obekanta lyssnare utan vetskap om
sammanhanget.

Niva IV: Inget forstaeligt tal.

Totalt 810 registreringar har gjorts av talprodukt-
ionen. Viking | respektive 1V hade flest registre-
ringar, se figur 2.
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Figur 2. Antal och procentandel registreringar
med Vikingskalan férdelat/niva.

Totalt 46% av barnen har ett otydligt och svarfor-
staeligt tal eller saknar tal, Viking Il och IV
(n=371).

Kommunikation

CFCS (Communication Function Classification
System, Hidecker et al., 2011; dverséttning Him-
melmann et al 2013) anvénds for att klassificera
kommunikation. CFCS klassar kommunikations-
formagan utan hansyn till alder, vilket innebér att
yngre barn forvéntas ha en mer begréansad kom-
munikation och forstaelse och darmed hogre
CFCS-niva. Niva IV motsvarar kommunikation
hos en typiskt utvecklad ettaring och niva I en ty-
piskt utvecklad fyradring (Cunningham et al.,
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2016). CFCS har totalt fem nivaer. Pa samtliga ni-
vaer skattas kommunikationen i termer av ”sin-
dare” och “mottagare”, vilket innebér att savél
forstaelse som expressiv kommunikation ingar.
CFCS inkluderar daven kommunikationstempo
och vem barnet kommunicerar med.

Niva I: Effektiv sandare och mottagare med kanda
och okénda partners

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

Niva Il: Effektiv saindare OCH effektiv mottagare
med kénda partners

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

Niva V: Saéllan effektiv sandare och mottagare
med kénda partners

Riktlinjer for klassifikationen anges i logoped-
manualen. En instruktionsvideo finns pa CFCS
hemsida (). Under aret har aven ett digitalt utbild-
ningstillfalle for logopeder, som ként sig osékra
pa hur skalan ska anvandas, tillhandahallits. Till
hjalp i skattningen finns dven ett flodesschema
med ja-/nej-fragor (Hidecker et al., 2011).

CFCS kompletteras med en skattning av hur ofta
ett kommunikationssatt anvands. Skalan har fyra
steg: 0-Mer sallan/aldrig, 1-Nagra ganger/vecka,
2-Enstaka ganger/dag, 3-Flera ganger/dag.,

Totalt 1115 klassifikationer har gjorts med CFCS,
se figur 3. For 53 barn saknas klassificering av
kommunikationsformagan. De flesta har bedomts
vara pa niva | (298/ 27 %), vilket innebér att man
inte har nagra kommunikativa inskrankningar
oavsett kommunikationspartner. N&st hogst pro-
centuell andel har klassificerats till niva 1V
(259/23 %) vilket innebér ”Ej konsekvent sdndare
och/eller mottagare med kinda partners” och
nastan lika manga klassificerades till niva V
(214/19 %) som innebér ’Sallan effektiv sdndare
och mottagare med kinda partners”. Individer
over fyra ars alder, som Kklassificeras till niva 1V
och V, har betydande kommunikationssvarigheter
som aven kan inkludera svarigheter att forsta sin
omgivning.



Tillaggsregistrering av hur ofta respektive kom-
munikationssétt anvants redovisas i figur 4. Totalt
4285 skattningar av anvandning av olika typer av
kommunikationssatt har gjorts for 1069 individer
vilket innebdr att de i genomsnitt anvander fyra
olika kommunikationssétt.

CFCS, N=1115

CFCSV, n=214 I—
CFCS IV, n=259 I—
CFCS Ill, n=195 |
CFCS 1l, n=149
CFCS [, n=298 I—

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%

Figur 3. Antal och procentandel skattningar av
kommunikation per CFCS-niva.

Daglig anvandning av tal (sammanslagning av
flera ggr/dag och enstaka ggr/dag) &r det vanlig-
aste kommunikationssattet angivet for 755 indivi-
der (71%). Totalt 284 individer (27%) saknar tal
eller anvander tal séllan/aldrig i kommunikat-
ionen enligt skattning med CFCS. Déarutdver sak-
nas en frekvensskattning for 104 individer. Det &r
ett lagre antal an skattningen med Vikingskalan
men i CFCS ingar en bedémning av bade talpro-
duktion och perception vilket gor att de inte ar helt
jamfoérbara.

Individer som saknar tal eller har ett modosamt,
langsamt och svarforstaeligt tal anvander olika ty-
per av kommunikationshjalpmedel, s.k. Alterna-
tiv och Kompletterande Kommunikation (AKK).
Det &r vanligt att personer med nedsatt talfunktion
anvénder flera typer av AKK. Det vanligaste
kommunikationssattet efter tal &r blick, ansiktsut-
tryck och gester foljt av ljudande. De &r alla
kroppsegna kommunikationssatt som inte kréver
nagot externt hjalpmedel. Handtecken ar ocksa ett
kroppseget kommunikationssitt men kan vara
svart att anvanda for personer med handmotoriska
svarigheter.

At-, drick- och svaljfunktion

At-, drick- och sviljfunktion hos barn fran tre &rs
alder skattas med EDACS (Eating and Drinking
Ability System, Sellers et al, 2014; Gverséttning
Sjostrand 2015). Skattningen med EDACS bor
goras under en maltidsobservation tillsammans
med patient och vardnadshavare, men informat-
ion kan dven inhdmtas via intervju med patient
och/eller vardnadshavare. EDACS klassificerar
at-, drick och svaljfunktion i fem nivaer. For varje
niva bedoms séakert och effektivt atande samt om
det finns ett behov av assistans i samband med
maltiden. I manualen diskuteras aven

Anvandning per
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Skrift, n=850 |GGG

Avancerade talapparater, 1|
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Figur 4. Antal och procentandel skattningar av
anvandningen av olika kommunikationssatt och
kommunikationshjalpmedel.

matens konsistens och om man beddémer att det
finns risk for s.k. tyst aspiration, som innebar att
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patienten aspirerar mat eller dryck utan att hosta.
Tyst aspiration ar ett tillstdnd som kan leda till in-
fektioner och andra komplikationer.

Féljande nivaer ingar i EDACS:
Niva I: Ater och dricker sakert och effektivt.

Niva II: Ater och dricker sikert, men med vissa
begransningar i effektivitet.

Niva I11: Ater och dricker med vissa begrans-
ningar avseende sakerhet; det kan finnas begrans-
ningar i effektivitet.

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

Niva V: Oférmogen att ata eller dricka sékert —
sondmatning bor dvervégas for naringstillforsel.

Under 2022 gjordes totalt 1081 klassificeringar
med EDACS. For 44 individer har man angivit att
personen ej klassificerat och for 42 personer sak-
nas informationen helt. Anledningen till utebliven
information och svarigheter att klassificera at-,
drick- och svaljfunktion kan vara svarigheter att
skatta patientens formaga, till exempel p.g.a. tids-
brist och utebliven maltidsobservation. Otillrack-
lig information eller annan anledning &r de van-
ligast angivna anledningar till att patienten inte
klassificerats. Férdelningen av skattningar relate-
rat till EDACS niva redovisas i figur 5. Totalt 455
barn (42 %) har skattats till niva I, vilket innebar
ett de har ett sakert och effektivt atande. Niva Il
(189/17,5%) innebéar en paverkan pa tiden det tar
att ata ett huvudmal, men barnet ater sakert. Fran
niva Il finns risk for aspiration/felsvéljning. To-
talt 437 individer har klassats till niva Il eller
hogre. Dessa barn éter och dricker med varierande
grad av begrénsningar avseende sakerhet och/el-
ler effektivitet.

Behovet av stod i samband med maltid har angi-
vits for 1074 individer. De flesta, 515 (48 %) ater
och dricker sjélvstandigt. Totalt 559 individer (52
%) har behov av varierande grad av stod i sam-
band med maltid, varav 308 (29%) &r helt bero-
ende av stod.

| figur 6 redovisas alder och standardavvikelse
(SD) per EDACS-niva. Medelaldern varierar fran
8,5 ar (EDACS 1) till 10,2 &r (EDACS V).
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Figur 5. Antal och procentandelen EDACS-klassi-
ficeringar fordelat per EDACS-niva.
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Figur 6. Medelalder och standardavvikelse per
EDACS-niva

Vikten har registrerats for totalt 757 barn. P& ha-
biliteringar i vissa regioner saknas vag vilket for-
svarar en systematisk uppféljning. Vikt registre-
ras &ven i fysioterapiformulédret. Langd och vikt
har registrerats for 690 individer. | figur 7 redovi-
sas medelvikt och standardavvikelse (SD) per
EDACS-niva. Barn pd EDACS | &r tyngst trots att
barnen pa EDACS V é&r i genomsnitt nastan tva ar
aldre (8,9 ar; 10,2 ar). Medelvikten sjunker steg-
vis for niva Il och 111 for att sedan 6ka nagot. Det
ar mojligt att matintaget for barn pa niva Il for-
svaras av de begransningar avseende sakerhet och
effektivitet som beskrivs pa EDACS llI.
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Figur 7. Medelvarde och standardavvikelse av
barns vikt/EDACS-niva

EDACS-niva jamfordes dven med GMFCS-niva,
se figur 8. 81% av barnen pa GMFCS | var ocksa
pa EDACS-niva I. Med okad GMFCS-niva sjun-
ker andelen barn pd EDACS I-11. Det &r dock vik-
tigt att observera att pa GMFCS I1-V finns samt-
liga EDACS-nivaer representerade.
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Figur 8. Jamforelse av fordelningen EDACS-

niva/GMFCS-niva.

For totalt 1089 individer har fragan om gastro-
stomi besvarats. Av dessa hade 235 barn (23 %),
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fordelade pd EDACS Il — V, en gastrostomi. De
flesta var pa EDACS IV och V, men totalt 40 barn
pa EDACS Il och I11 har gastrostomi.

Arbetsgruppens arbete

Logopedarbetsgruppen har sammantratt via lank
vid totalt sju tillfallen under aret. Ett digitalt méte
med kontaktpersoner i 15 regioner genomférdes 7
april 2022. Infor motet skickades fragor ut om hur
det gar att skatta med instrumenten i logopedfor-
muldret och om det fanns generella synpunkter
kring vad som fungerat bra i regionen och vad
som kan forbattras. Fragorna diskuterades aven i
mindre grupper. Vi har nu kontaktpersoner i samt-
liga regioner.

Svarigheter med implementeringen av CPUP-
uppfdljning i regionerna beror oftast pa bristande
personella resurser, men dven svarigheter med lo-
gistik och samordning inom vissa regioner. Inter-
vall for de logopediska uppféljningarna har dis-
kuterats. Synpunkter att logopediska symptom
enligt EDACS, CFCS och Viking borde vara sty-
rande for hur ofta den logopediska uppféljningen
genomfors framfordes.

Intervaller och underlag fér den logopediska upp-
foljningen diskuterades &ven i samband med
CPUP-dagarna i oktober 2022, samma syn-
punkter framfordes. Samtidigt ansag flera att sam-
ordningen mellan professionerna underlattade ge-
nomforandet. Fragan diskuterades i arbetsgrup-
pen och nya uppfoljningsintervall baserade pa
EDACS, CFCS och Viking infordes fran arsskif-
tet 2022-2023.

Svarigheter att genomfdra vissa bedémningar
p.g.a. avsaknad av vagar inom habiliteringen i
nagra regioner diskuterades. Avsaknaden av vag
pa habiliteringen gor att logopeden ofta far forlita
sig pa gamla uppgifter eller inte kan gora nagon
registrering. En utebliven registrering av vikt kan
innebdra att en potentiell risk for undernéring inte
uppmarksammas.

Pa CPUP-dagarna i oktober presenterade docent
Lindsay Pennington tva foredrag. Interventions
for children and young people with dysarthria —
are they worth a try? var i forsta hand avsedd for
logopeder. Speech, language and communication
challenges in cerebral palsy and their impact on



young people’s participation riktade sig till en
bredare publik. Ut6ver dessa tva presentationer
holl Helena Tegler ett foredrag om LSVT behand-
ling vid dysartri for barn med cp, Anna Nyman
presenterade en studie av Effekter av logopedisk
behandling av barn med talstérning och CP och
Anita McAllister presenterade en studie baserad
pa CPUP-data av Nutrition, at- och svéljfunktion
hos vuxna med CP.

Kontakt har tagits med forfattarna till mini-
EDACS sa att ocksa at och svaljfunktion hos barn
<3 ar ska kunna klassificeras. Protokoll och arti-
kel om mini-EDACS publicerades i januari 2022,
se https://www.sussexcommunity.nhs.uk/get-in-
volved/research/chailey-research/eating-drin-
king-classification.htm .

Arbetsgruppens sammansattning under 2022

Det har varit en del forandringar i arbetsgruppens
sammanséattning under aret. De som medverkat
under hela aret var Christina Eklund, Emma
Kristoffersson och Anita McAllister. En medlem
slutade under aret och tre har tillkommit, se ne-
dan.

Christina Eklund, Kalmar

Emma Kristofferson, Skane

Anita McAllister, Stockholm

Helena Tegler, Uppsala, borjade i januari 2022
Irma Hammar, Skane, slutade, februari 2022
Kristina Hammar, Skane, borjade i mars 2022

Clara Norberg Averbo, Stockholm, borjade i mars
2022
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Uppfoljning av vuxna

Uppfdljningsprogrammet for vuxna introducera-
des i sodra Sverige redan 2009 och fran 2019 er-
bjuds uppféljning av vuxna med cerebral pares i
olika omfattning i hela landet.
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Region och artal for paborjad vuxenuppfoljning

Antalet vuxna som foljs i CPUP har ¢kat med 339
personer under 2022. Fram till den 31 december
2022 har totalt 2886 personer inkluderats i CPUP.
Det ar 1604 (56%) mén och 1282 (44%) kvinnor.
Den storsta andelen &r unga vuxna upp till 29 ar
och medelaldern &r 29,1 ar (16-80 ar).

Antalet deltagare har 6kat i samtliga regioner se-
dan forra aret. Flest antal personer foljs som tidi-
gare av vuxenhabiliteringarna i Region Skane
(561), Vastra Gotaland (472), Orebro (256) och i
Ostergdtland (205).
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Prevalens

Om man tittar pa andelen vuxna som inkluderats
i vuxenuppféljningen i forhallande till regionens
folkmangd (15-64 ar) ar det Region Orebro som
foljer storst andel vuxna med CP, tatt foljda av
Gotland och Kalmar. I region Orebro ar prevalen-
sen 1,37 (antal personer som inkluderats per 1000
invanare), pa Gotland 1,2 och i Kalmar 1,01.
Detta &r en hdg prevalens och innebdr att nastan
alla vuxna med cerebral pares i regionen inklude-
rats i uppfoljningen. Lagst andel vuxna i forhal-
lande till folkmangd har hittills inkluderats i Reg-
ion Stockholm, Varmland och Gavleborg.
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forhallande till regionens folkmangd

Transition och fortsatt uppfoljning

Av samtliga 4162 individer i CPUP fédda 2006
eller tidigare, &r det 69 personer (1,7%) som har
flyttat utomlands och 207 personer (5%) som har
avlidit. Darutdver ar det 21 personer (0,5%) som
har fatt sin diagnos avskriven.

Av de aterstidende 3856 ar det 2311 personer
(60%) som har lamnat barn- och ungdomshabili-
teringen. Av dessa ar det 1826 (79%) som tackat
ja och 389 (17%) som tackat nej till fortsatt upp-
foljning i CPUP. Information saknas for 96 per-
soner (4%). Det &r oklart om de vill foljas men
avslutas for att de inte uppfyller regionala riktlin-
jer som vuxenhabiliteringen satt upp avseende tex
aldersgrupp, funktionsniva, boendeform eller an-
nat.

Det dr 1988 personer som remitterats till vuxen-
habiliteringen, 60 till kommunal habilitering, 99
till primarvard och 24 till annan verksamhet (tex
riksgymnasium eller neurologklinik). Det ar 138
personer som inte har nagon planerad Gvergang
till annan verksamhet nar de lamnat barn och ung-
domshabiliteringen och flertalet av dem (98 per-
soner) har tackat nej till fortsatt uppféljning inom
CPUP.

Funktionsniva

Det ar en lagre andel vuxna som ar klassificerade
i GMFCS niva | (27%) och MACS | (27%) jam-
fort med barn. Vi vet inte om denna skillnad beror
pa att vuxna i GMFCS | och MACS I i storre ut-
strackning tackar nej till att delta, om farre er-
bjuds fortsatt uppfoljning eller om det ar tecken
pa forsamrad grovmotorik och handfunktion i
vuxen alder. Nar det galler kommunikation och
at- och svaljformaga ar det daremot en betydligt
hogre andel vuxna klassificerade i CFCS | (47%)
och EDACS | (53%) jamfért med barn (27% resp
42%).
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Fordelning av funktionsniva avseende grovmotorik (GMFCS), handfunktion (MACS),
kommunikation (CFCS) samt &t- och drickformaga (EDACS)

Kommunikation vuxna

Kommunikationsformagan  bedoms  utifran
formagan att kommunicera med kanda och
okénda personer och klassificeras enligt CFCS
(Communication Function  Classifi-cation
System). Den storsta andelen vuxna, 1215
personer (42%), kommunicerar effektivt bade
med kéanda och okanda personer och &r klassifi-
cerade i CFCS niva I. Det stora
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flertalet personer i CFCS | och Il kommunicerar
primért via tal. Vuxna i CFCS I1l och IV anvénder
ett flertal olika kommunikationsmetoder som tal,
ljud, blick, handtecken och kommunikationsbok.
Ljud och blick &r de vanligaste kommunikations-
metoderna hos vuxna i CFCS V (se nedan).

m Talapparat
B Kommunikationsbok
Handtecken

m Blick ansiktsuttryck

Kommunikationsmetoder som anvands av personer med olika kommunikationsférmaga (CFCS)



Nutrition vuxna

Hélften av alla vuxna ar normalviktiga (50%) och
13% &r underviktiga. Det ar 23% som ar dvervik-
tiga och 14% har ett Body Mass Index (BMI) som
klassificeras som fetma. Andelen
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personer med &vervikt och fetma minskar med
stigande EDACS-niva medan andelen med under-
vikt 6kar. Var fjarde person (25%) i EDACS-niva
IV ar underviktig.
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M Fetma
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® Normalvikt
B Undervikt

EDACS IV EDACSV

Andel personer med fetma, 6vervikt, normalvikt och undervikt enligt BMI i forhallande till EDACS-niva

Det ar 153 av 1854 personer (8%) som saknar un-
derhudsfett vilket kan vara ett tecken pa underna-
ring. Detta mdts som ett hudveck mindre &n 0,5
cm och mats subskapulért (under skulderbladet).
Det ar en mycket hdg 6verensstammelse mellan
BMI och hudveckstjocklek sa tillsammans ger de
ett bra underlag for att kunna bedéma nutritions-
status hos vuxna. Uppgift saknas fér 1032 perso-
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ner (36%) och det vore bra om detta rapporteras i
storre utstrackning sa att vi kan identifiera perso-
ner med risk for underndring. Det ar 321 av 2194
personer (15%) som har gastrostomi (knapp pa
magen). Uppgift saknas for 692 personer (24%).
Bade forekomst av gastrostomi och avsaknad av
underhudsfett forekommer hos en storre andel av
vuxna i EDACS-niva IV och V (se bild nedan).

B < 0,5 cm hudveck

m Gastrostomi

Andel vuxna med gastrostomi och avsaknad av underhudsfett (<0,5 cm hudveck) i olika EDACS-nivaer



Ledrdrlighet 6vre extremitet vuxna

Ledrorlighet i dvre extremitet &r generellt béattre
hos yngre individer &n hos &dldre. Nedan visas an-
del vuxna med grona vérden (dvs. god ledrorlig-
het) for handledsextension, supination, axelflex-
ion och axelabduktion redovisat for olika alders-
grupper. Det ar 70% av unga vuxna upp till 19 ar
som har grona varden for handledsextension (bla
linje) och 61% av de som &r 60 ar och &ldre. Nar
det géller supination (orange linje) & motsva-
rande andel 74% hos de yngsta (<=19 ar) och 59%
hos de aldsta >=60 ar). Hogst andel har gréna
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varden for armbégsextension (gra linje), béade
bland de yngsta (79%) och aldsta (65%). Det &r
en mer uttalad skillnad mellan aldersgrupperna
nar det galler ledrorlighet i axeln. Det ar 65% re-
spektive 52% av alla upp till 19 &r som har grona
vérden for axelflexion (gul linje) och axelabdukt-
ion (ljusbla linje), men bara 36% och 31% av 40-
49 aringarna och 19% och 11% av de som &r 60
ar och aldre. Storst andel med aktiv ledrorlighet
finns i aldsta aldersgruppen (>=60 &r) och lagst
andel i aldersgruppen 40-49 ar.

=8=Handledsext
Supination
Armbagsext
Axelflexion

== Axelabd

50-59 >=60

Andel vuxna per aldersgrupp med gréna varden vid matning av passiv ledrorlighet i 6vre extremitet
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=@==Nacken med handen
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Kan aktivt supinera

50-59 >=60

Andel vuxna per aldersgrupp med aktiv ledrorlighet som klarar utféra ovanstaende rorelser



Axelflexion

Blekinge
Dalarna
Gotland

Gavleborg
Halland
Jamtland
Jénkdping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sdrmland
Uppsala
Varmland
Visterbotten
Visternorrland
Vastmanland
Vistra Gotaland
Orebro
Ostergdtland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med grona eller gula varden for axelflexion

Armbagsextension

Blekinge
Dalarna
Gotland

Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sormland

Uppsala
Varmland
Visterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vastra Gotaland
Orebro
Ostergdtland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for armbagsextension
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Supination

Blekinge
Dalama
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
16nkdping
Kalmar
Kronoberg
MNorrbotten
Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Viasterbotten
Véasternorrland
Viastmanland
Vastra Gotaland
Orebro
Ostergdtland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med grona eller gula varden for supination

Handledsextension

Blekinge
Dalama
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
lonkdping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Visterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vastra Gotaland
Orebro
Ostergotland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for handledsextension
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Ledrorlighet nedre extremitet vuxna

Ledrorlighet i nedre extremitet ar i likhet med
ovre extremitet nagot battre hos yngre individer
an i de éldre aldersgrupperna. Nedan visas andel
vuxna med gréna vérden vid métning av passiv
ledrorlighet fordelat i de olika aldersgrupperna.
Det géller matning av dorsalflexion i fotled med
rakt knd, kndextension, hamstringsvinkel och
hoftledsrorlighet (flexion, abduktion, utatrotation
och inatrotation).

Det &r 37% av de yngsta upp till 19 ar som har
gront vérde for dorsalflexion i fotled med rakt kné
(bl linje) och 26% av de som &r 60 ar och aldre.
Det &r en nagot hogre andel 16-19 aringar (53%)
som har gront varde for kndextension (orange
linje), medan motsvarande andel &r 37% hos 40—
49 aringar och 51% hos de som &r 60 ar och aldre.
Hamstringsvinkeln foljer samma monster med
grona varden hos 43% i den yngsta aldersgruppen

70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

<=-19 20-29 30-39

40-49

och lagst andel (28-29%) i aldersgrupperna 40-59
ar.

Aven i nedre extremitet forefaller det vara en
storre skillnad mellan aldersgrupperna nar det
géller de proximala lederna dvs. hoftlederna. Det
ar 67%, 52%, 66% respektive 50% av alla upp till
19 ar som har gréna varden for hoftflexion (gul
linje), hoftabduktion (ljusbla linje), utatrotation i
hoften (gron linje) och indtrotation i hoften
(morkbla linje). Det ar dubbelt s& stor andel som
bland 4049 aringarna dar 30%, 21%, 40% och
20% har gront vérde for hoftrorlighet. Nar det gél-
ler personer 60 ar och aldre & motsvarande andel
med grona varden 27% for hoftflexion, 15% for
hoftabduktion, 30% for utatrotation och 16% for
inatrotation.

Detta understryker vikten av fortsatt matning av
ledrorlighet hos vuxna och &ldre med CP.

=@==Fotled dorsalflexion
Kndextension

Hamstringsvinkel

Hoftflexion
- Hoftabduktion
Hoftutatrotation
=@=Hft indtrotation
50-59 >=60

Andel vuxna per aldersgrupp med gréna varden vid matning av passiv ledrorlighet i nedre extremitet

Det &r viktigt att ha i atanke att dessa data enbart
redovisar ledrorlighet vid senaste undersdknings-
tillfallet for alla individer och inte representerar
forandring over tid. De vuxna som ar dver 30 ar
har inte haft mojlighet att delta i CPUP som barn.
En lagre andel med grona varden i de dldre alders-
grupperna speglar darmed inte effekt av uppfolj-
ningsprogrammet utan bara skillnader mellan
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aldersgrupper. Aven aldre personer utan cerebral
pares far en nagot samre rorlighet med aren men
vi saknar jamforande data. Vi behover fortsatt
lagga fokus dven pa axlar och hofter. Manga
vuxna har smarta i rygg, hofter och axlar och ri-
ken for smarta 6kar vid minskad ledrorlighet.
Hoftrorligheten har dven stor inverkan pa sittstall-
ningen.



Hoéftabduktion

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavlieborg
Halland
Jamtland
Jénkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sdrmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vistra Gotaland
Orebro
Ostergotland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for héftabduktion

Hoéftflexion

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gévleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skéne
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Viasternorrland
Vastmanland
Véstra Gotaland
Orebro
Ostergdtland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for hoftflexion



Knaextension

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland

Jamtland
Jonkdping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skéne
Stockholm
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Vasterbotten
Visternorrland

Vastmanland
Vistra Gotaland
Orebro
Ostergsdtland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med grona eller gula varden for kndextension

Dorsalflexion
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for dorsalflexion av fotleden
med strackt kna
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Rygg och hoft vuxna

Det &r totalt 45% av samtliga vuxna som uppges
ha skolios i nagon grad. Av dessa ar det 25% som
har en latt skolios som bara syns vid framathdj-
ning av ryggen, 15% som har en mattlig skolios
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Vasternorrland — mess— 1
Viastmanland —msssssss—
Vistra GOtaland — —
Orebro
Ostergtland  ———— b
Totalt Sverige  IEE——————
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Skolios

30%

och 6% som har en uttalad skolios. Det &r ytterli-
gare 7% som uppges vara ryggopererade for sko-
lios.

m Uttalad
u Mattlig
Latt

40% 50% 60%

Andel vuxna per region och nationellt som har skolios

Ryggrontgen &r inrapporterad vid 1043 tillfallen
for 499 personer. Ryggrontgen ar genomford vid
en genomsnittsalder av 13,7 ar och endast 153
mellan 18 och 63 ars alder. Medianalder vid sen-
aste ryggrontgen var 14 ar [25:e/75:e percentil,
11/17 ar]. Cobbvinkel vid senaste ryggrontgen:
thorakalt median 20 [25:e/75:e percentil
10/34,75], thorakolumbalt 23 [17/48,5] och lum-
balt 21,5 [10/39,25].

Hoftrontgen ar inrapporterad vid totalt 7542 till-
fallen for 1695 personer fodda 2006 och tidigare.
Dessa dr huvudsakligen genomfdrda nér personen
var yngre (genomsnittsalder 9,3 ar). Medianalder
vid senaste hoftrontgen var 13 ar [25:e/ 75:e per-
centil, 7/16 ar]. Det ar bara 261 personer (15%)
som fatt sina hofter rontgade mellan 18 och 70 ars
alder. Totalt 41 av de 1695 personerna (2,4%)
med hoftrontgen har en luxerad hdgerhoft med
Reimers index pa 100%. Nastan lika manga har
en luxerad vénsterhoft (40 personer).
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Antal personer med hoftrontgen per region,
fodda 2006 och tidigare



Ortoser vuxna

Det 4r totalt 45% av alla vuxna i CPUP som an-
vander ortoser for Gvre eller nedre extremitet.
Detta ar en betydligt hdgre andel dn vad som ater-
speglas i ortosformuléret déar endast 7% av Gvre
extremitetsortser och 5% av nedre extremitetsor-
toser ar utprovade till personer som &r 19 ar och
aldre. Det kan bero pa att vuxna anvander sina or-
toser under langre tid och att det darfor &r en lagre
andel nytillverkade ortoser. Det kan ocksa bero pa
att farre ortopedingenjérer som provar ut ortoser
till vuxna kommit igang med inrapportering av
ortosformuldr.

Nedre extremitetsortoser

Det ar totalt 9% av de vuxna som anvander staskal
vilket &r en betydligt lagre andel jamfort med
barn, (se sid 30). Ankelfotortoser (AFO) anvands
dagtid av 550 personer (19%) for att forbéattra
funktion och av 484 personer (17%) for att mot-
verka kontraktur. Av dessa ar det 241 personer
som anvander AFO bade for funktion och for att
motverka kontraktur. Lite drygt halften anvander
AFO mer an 6 timmar/dygn. Lite drygt 1% anvén-
der AFO nattetid. Utéver AFO é&r foljande ortoser
for nedre extremitet ar inrappor-
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40%

Vv

terade i undersokningsformularet for vuxna: 7
Hoftortoser (HpO), 19 Knéankelfotortoser
(KAFO), 57 Knéortoser (KO), 5 Supramalleoléra
ortoser (SMO) och 185 Fotortoser (FO).

Ovre extremitetsortoser

Det &r en stor del av de vuxna som anvénder orto-
ser for dvre extremitet. Totalt 604 Gvre extremi-
tetsortoser ar inrapporterade. Det ar 1 Axelortos
(S0), 1 Armbagehandledhandortos (EWHO), 24
Armbagsortoser (EO) som innefattar supinat-
ionsslyngor, 254 Handledsortoser (WO), 27
Handledhandfingerortoser (WHFQ), 7 Handled-
tumortoser, 250 Handortoser (HdO), 33 Tumorto-
ser och 7 Fingerortoser (FO).

Spinala ortoser

Det ar en nagot hogre andel spinala ortoser (kor-
setter och formgjutna sitsar) inrapporterade for
vuxna (17%) i ortosformuléret. Detta stimmer
battre Overens med inrapporterade uppgifter i
vuxenformularet dar 13% uppges anvanda form-
gjuten sits och 5% anvénda korsett. En cervikal
ortos (CO) ar inrapporterad.
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Andel vuxna per region och nationellt som anvander ortoser



Operation och tonusreducerande behandling vuxna

Det &r 250 individer (9%) som har opererats sedan
foregaende undersokning. Det forefaller vara en
lite hogre andel i GMFCS Il och V som opererats.
Det &r aven ett flertal vuxna som fatt tonusredu-
cerande behandling. Det &r 151 personer (5%)
som har en baklofenpump. Det férekommer hos

en betydligt storre andel i GMFCS IV (6%) och
V (17%). Det &r &ven 337 personer (12%) som
fatt tonusreducerande lakemedel i tablettform.
Totalt 413 personer (14%) har fatt injektioner
med botulinumneurotoxin, varierande fran 9% av
de vuxnai GMCFCS I till 23% i GMFCS V.

30%
25%
20% B GMFCS |
m GMFCS Il
15%
GMFCS Il
10% GMFCS IV
m GMFCS V
5% I
0% - — i

Opererats Baklofenpump

Baklofen per os

Botulinumtoxin

Andel vuxna som opererats eller fatt tonusreducerande behandling sedan féregaende undersokning
redovisat per GMFCS-niva

Halsa vuxna

Under 2021 infordes tva fragor om halsa i vuxen-
formuldret. Det &r en sjalvskattning av fysisk och
psykisk/kanslomassig halsa som anges pa en 100-
gradig skala dar 100 motsvarar bdsta tdnkbara

100
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halsa och 0 samsta tdnkbara hélsa. Medelvérdet
varierar fran 57 till 71 for fysisk halsa och fran 63
till 72 for psykisk och kdnslomdssig hélsa (se ne-
dan).
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Sjalvskattning av fysisk och psykisk hélsa i forhallande till alder



Smarta vuxna

Det ar 67% som har ont, en nagot hégre andel
kvinnor (72%) an mén (58%). Skillnaden mellan
kvinnor och man har snarare 6kat an minskat fran
tidigare ar. Det &r dven en storre andel vuxna 6ver
30 ar som har ont jamfort med personer under 30
ar. Det dr oklart om detta ar kopplat till 6kande
smarta vid stigande alder eller om det mojligtvis
kan vara en skillnad i smartférekomst hos yngre
personer som i storre utstrackning blivit foljda i
CPUP som barn jamfort med de vuxna som

80%

0%
Man  Kvinnor <=19

tillkommit i uppféljningen som vuxna. Smérta fo-
rekommer hos 58% av alla upp till 19 ar, medan
motsvarande andel &r 75% av 50-59 aringarna och
73% av de som &r 60 ar och aldre. Vid arsskiftet
infordes Abbey pain scale for att underlatta smart-
kartlaggning hos personer som inte kan tala om
att de har ont. Det 4r hittills ifyllt for 48 personer.
Nagot fler har smarta vid rorelse (40) &n i vila
(27). De flesta har en blandning av akut och lang-
varig smarta.
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Smartforekomst, andel som har ont, i forehallande till kon och alder

Fatigue vuxna

Fatigue severity scale (FSS) &r ett separat frage-
formuldr som anvénds for sjalvskattning av trott-
het (fatigue). FSS bestar av 9 fragor om trétthet
som besvaras pa en 7-gradig skala. Ett medel-
varde pa minst 4 poang klassificeras som fatigue.
FSS kan skickas hem och fyllas i infér undersok-
ningen. Hittills har
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2736 formuldr inrapporterats for 1364 personer,
vilket &r en bra 6kning sedan foregaende ar. Det
ar 47% som har fatigue, en nagot,
storre andel kvinnor (54%) som har fatigue an
man (41%). Forekomsten av fatigue 6kar med al-
dern fran 39% i aldersgruppen 20-24 ar till 59% i
aldrarna 50-59 ar.
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Andel med fatigue i férehallande till kon och alder



Fallforekomst och fallradsla vuxna

I vuxenformularet finns tre screeningfragor om
fallforekomst och fallradsla. Om nagon svarar ja
pa dessa fragor bor man utreda vidare med frage-
formular om fallrddsla (Short Falls Efficacy
Scale) och/eller balanstest MiniBESTest.

Det dr 962 personer (37%) som har fallit under det
senaste aret. Uppgift saknas for 303 personer
(11%). Det ar 36 personer som faller dagligen,
100 som faller varje vecka och 158 som faller
varje manad. Hos 177 personer (19%) har antalet
fall 6kat det senaste aret. Fallrisk &r ndgot som bor
uppmarksamma eftersom det aven okar risk for
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Kvinor <=-19

0-

frakturer och andra skador. Det &r en hogre andel
kvinnor (39%) an man (31%) som har fallit under
aret. Fallforekomsten ckar med aldern fran en
tredjedel (34%) i den yngsta aldersgruppen (<=19
ar) till drygt hélften (55%) av de vuxna i aldrarna
50-59 ar.

Det ar 866 personer (36%) som har uppgett att de
ar radda for att falla. Uppgift saknas for 486 per-
soner (17%) vilket & en hég andel. Fallradslan
paverkar aktiviteter hos 20%. Av dessa uppger
15% att aktiviteter paverkas till viss del och 5%
till stor del.
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WHODAS

WHODAS 2.0 &r ett separat frageformular som
finns i tre versioner: intervjuform, sjilvrapporte-
rad och ombudsrapporterad (nérstaende eller per-
sonal). Tanken &r att formul&ret skickas hem med
kallelsen infor besoket. WHODAS baseras pa
ICF och bestar av 12 fragor. Dessa handlar om
eventuella svarigheter for personen att tex ta hand
om hushall, lara sig ny uppgift eller delta i aktivi-
teter pa grund av sitt halsotillstind. WHODAS
fylls i vid samma aldrar och tidsintervall som 6v-
riga frageformular for vuxna.

WHODAS skattas utifran det satt personen van-
ligtvis genomfor aktiviteten pa. Om hjalpmedel
eller personlig assistans vanligtvis finns till hands
ska den som svarar ta med detta i berdkningen. En
kortversion av manualen med exempel pa fragor
finns pa hemsidan.

Hittills har totalt 1268 WHODAS-formular inrap-
porterats for 1028 individer. Detta &r en

fantastisk ¢kning med 568 formulér (45%) sedan
forra aret. Av WHODAS formuldren var 62%
sjélvrapporterade vilket ar en 6kning sedan forra
aret, 24% ombudsrapporterade och 183 15% in-
tervjuadministrerade.

WHODAS bestar av tva fragor per doman avse-
ende: forflyttning, personlig vard, dagliga aktivi-
teter, delaktighet, kognition och relationer.

De tre omraden dar flest rapporterar nagon grad
av svarighet ar: att ga langre stracka (71%), sta
langre stund (69%) och paverkas kansloméssigt
av hélsotillstandet (69%). Att ga och sta ar aven
de tva omraden dar storsta andel rapporterar stora
eller extrema svarigheter.

De tre omraden som flest rapporterar att de inte
har nagra svarigheter med &r: att behalla van-
skapsrelationer (59%) bemdta okanda (53%), och
att koncentrera sig (49%).
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Andel vuxna med ingen till extrem svarighet inom sex olika doméaner, enligt WHODAS 2.0

Elisabet Rodby-Bousquet
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Ortosformular

Ortosformuléret inférdes 2020 som komplement till
den information som finns i évriga formulér. Formu-
laret fylls i av legitimerad ortopedingenjor, arbetste-
rapeut eller fysioterapeut som provar ut ortosen. Se-
dan ortosformuléret infordes har 20 av 21 regioner
borjat rapportera in ortoser, vilket &r helt fantastiskt.

Det &r nu bara Region Jimtland som annu inte borjat
anvanda ortosformuléret (vitmarkerad). | region Gév-
leborg och Norrbotten har ortopedingenjorer annu
inte fatt behorighet att rapportera in ortoser i databa-
sen (gulmarkerade). | 6vriga regioner har ortopedin-
genjorer behdrighet att rapportera in ortoser (gron-
markerade, se Karta).

Det finns kontaktpersoner for ortosformularet i samt-
liga regioner och ortosgruppen haller regelbundna
kontaktpersontraffar. Ortosformulér, manual, anvis-
ningar for ansdkan om behoérighet och férordnande
finns pa foljande lank:
https://cpup.se/ortosformular-for-barn-och-vuxna/

Fram till den 31 december 2022 har 2246 ortosformu-
lar registrerats for 1202 individer. Detta ar en 6kning
med drygt 400 formul&r och 200 individer sedan au-
gusti forra aret. Storst antal ortoser har rapporterats in
i Region Stockholm, Jonkoping, Skane och Sormland

(se nedan). Hittills ar 1507 (67%) av samtliga 2246 ortoser utpro-
vade av ortopedingenjorer och 626 (28%) av arbets-
terapeuter (se nedan).

Regioner som rapporterat in ortosformular;
Ol behoriga (gront), Ol ej behoriga (gult), nej (vitt)
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Antal utprovade ortoser per region i forhallande till yrkesgrupper
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https://cpup.se/ortosformular-for-barn-och-vuxna/

Det &r 1305 (58%) ortoser inrapporterade for
nedre ex, 805 (36%) for dvre ex, och 119 (5%)
spinala ortoser. Ankelfotortoser (AFO) ar den i
sérklass vanligaste ortostypen (39%). FOr Gvre ex-
tremitet & handledhandfingerortos vanligast
(14%) och bland spinala ortoser ar det framfor allt
thorakolumbosakrala ortoser (TLSO) som rappor-
terats in (4%).

Cervikal ortos (CO) |
Formgjuten sits I
Lumbosakralortos (LSO)
Sittskal ®
Thorakolumbosakral ortos (TLSO)
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Handortos (HdO)
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Antal inrapporterade ortoser

Ortostyp och alder

Betydligt fler ortoser ar utprovade till barn (73%)
an till ungdomar (21%) och vuxna (6,5%). Enbart
2% av ortoserna &r utprovade till personer 6ver 24
ar.
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Antal ortoser i forhallande till alder

63

Detta skiljer sig en hel del fran data om ortosan-
véandning i vuxenformuldret dar 45% uppges an-
vanda ortoser. Skillnaden kan delvis bero pa att
vaxande individer behdver byta ortoser oftare
men &ven att fler ortopedingenjorer som arbetar
med barn har borjat rapportera in ortoser. Har
finns forbattringspotential och vi hoppas att fler
ortopedingenjoérer som provar ut ortoser till vuxna
kommer igdng med inrapportering.

Specialanpassade ortoser

De flesta ortoser ar specialanpassade (75%) och
bara 25% ar prefabricerade. Ortopedingenjorer
och fysioterapeuter provar ut en stérre andel spe-
cialanpassade ortoser (88-93%) jamfort med ar-
betsterapeuter (40%). De flesta ortoser fér nedre
ex dr specialanpassade utifran avgjutning eller
skanning (73%), medan de flesta spinala ortoser
tillverkats utifran matt (51%) och halften av dvre
extremitetsortoserna ar prefabricerade (50%).
Skillnaden i tillvagagangssétt for tillverkning av
ortoser till olika delar av kroppen kan bero pa
olika krav pa passform och funktion. Har finns
mojligheter att utforska och lara mellan olika yr-
kesgrupper.
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M Specialanp - ind formad

Spinal ortos  Ortos nedre ex Ortos Gvre ex

Andel specialanpassade och prefabricerade or-
toser

Behandlingsmal och funktionskrav

Behandlingsmal med ortosen kodas enligt ICF
och de flesta ortoser anvands for att paverka kon-
traktur/felstallning 1466 (65%), ga 485 (22%), sta
420 (19%), sitta 142 (6%) eller paverka
arm/handfunktion 282 (13%). De tre vanligaste
behandlingsmalen for nedre extremitetsortoser &r
att paverka kontraktur/felstallning (47%), ga
(36%) och stda  (20%). Motsvarande



behandlingsmal for dvre extremitetsortoser &r att
paverka kontraktur/felstallning (67%), arm/hand-
funktion (18%) och finmotorik (10%). Nar det
galler spinala ortoser ar behandlingsmalet framfor
allt att kunna sitta (69%), paverka felstéllning
(21%) och fa béattre huvudkontroll (5%).

Kontraktur, felstdlining I
Finmotorik
Arm/handfunktion
Personlig vérd
Huvudkontroll

Sitta

Sta

Ga

Rdra sig omkring

Smartlindring

Skydda vavnad

0 200 400 600 800 1000 1200 1400 1600

Behandlingsmal med ortos (antal)

Funktionskrav for ortoser klassificeras enligt 1SO.
Minst ett funktionskrav skall anges for varje ortos
men man kan ange fler. Det &r totalt 2847 funkt-
ionskrav angivna for 2246 ortoser (i genomsnitt
1,3 per ortos). For 67% av alla ortoser ar funkt-
ionskravet att forhindra, minska eller stabilisera
felstallning. Detta stimmer vl dverens med an-
givna behandlingsmal. Fér 27% é&r funktionskra-
vet att kontrollera effekt av hog muskelaktivitet
som spasticitet och dyskinesi, medan 11% ska
kompensera for 1ag muskelaktivitet som hypotoni
eller svaghet. Det ar 12% av ortoserna som ska
begréansa ledrorligheten medan 7% ska tka led-
rorligheten. Anledningen att standardisera be-
domningen av mal och funktion &r att underlatta
utvarderingen av ortoserna och kan dven bidra till
okad kunskap och kvalitet pa framtida forskning.
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Mekaniska egenskaper och gangortoser

Oledade ortoser ar i sarklass vanligast bade for
dvre och nedre extremitet. Den stérsta andelen ar
statiska och en nagot mindre andel &r dynamiska.
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Mekaniska egenskaper for extremitetsortoser

Den storsta andelen spinala ortoser ar semi-rigida
och rigida. Med 0Okad inrapportering framover
kommer vi kunna se vilka ortostyper som &r van-
ligast i jamforelse mot avsett mal eller funktion.
Gang &r behandlingsmal for 479 ortoser. Av dessa
ar 405 AFO, 48 fotortoser, 18 supramalleoléra or-
toser, 6 KAFO och 2 knaortoser. Den storsta an-
delen gangortoser &r stallda med underbenet 5-10
grader framatlutat gentemot vertikallinjen. Det
flesta gangortoser ar oledade AFO (372) och av
dessa &r 252 (68%) stéllda i O graders dorsalflex-
ion, 31 latt dorsalflexion och 89 i plantarflexion.
Fotterna halls i neutralstallning i 90% av gangor-
toserna, medan 8% av fotterna har en valgusstall-
ning och 2% en varusstallning.

Elisabet Rodby Bousquet och Fredrik Bergljung



Kognitionsutredning hos barn och ungdomar — CPCog

Rekommendationen gallande alder for kognit-
ionsutredning (CPCog) ar fore skolstart (5-6 ar)
samt fore dvergang till hogstadiet (11-12 ar). | de
fall barnet eller ungdomen goér en kognitiv utred-
ning vid annan alder sa inrapporteras dven denna
information.

Fran 2015 till och med september, 2023 har 725
kognitionsutredningar blivit registrerade i CPUP
(Figur 1), en 6kning fran 585 vid samma tidpunkt
for ett ar sedan. 75 av dessa blev registrerade un-
der 2022. Antalet registreringar fluktuerar mellan
aren. Under 2022 registrerades det farre kognit-
ionsutredningar an vad som varit fallet de senaste
6 aren. Detta kan ha olika orsaker, till exempel
brist pa psykologer vid vissa tidpunkter, nagot
olika stora barnkullar, senarelagd rapportering
etc. En del barn och ungdomar har genomgatt mer
an en kognitiv utredning och kan da ha mer an en
utredning rapporterad, darfor representerar inte
rapporteringarna unika personer.
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Figur 1. Antal CPCog registreringar i CPUP per ar
2015 — september 2023.

Ar 2021 var det 17 av 21 regioner som rapporte-
rade in CPCog data. Vi & mycket glada att rap-
portera att denna siffra nu okat till 19 regioner. |
nuléget &r det endast Gotland och Norrbotten som
inte rapporterat in nagon kognitionsdata éverhu-
vudtaget - se Figur 2.

Ovriga aktiviteter

Under 2022 och 2023 har ett tiotal psykologer
deltagit i ett kvalitetsforbattringsprojekt for att
Oka antalet kognitiva utredningar som genomfors.
Detta projekt ar finansierat av Sunnerdahls
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Figur 2. Antal CPCog registreringar i CPUP forde-
lat per region.

Handikappsfond som vi vill ge ett stort tack till!
Projektet har bestatt bade av traffar Gver zoom
samt tréffar i Stockholm och Lund. Bland annat
har Barbro Lindquist (CVI), Kristine Stadskleiv
(6gonstyrning) och Maja Knudsen (6gonstyrning)
forelast. Vi sager stort tack till bade deltagare, fo-
reldsare och Linda Sandstrom som varit behjalp-
lig med att organisera det praktiska runt projektet.
Avslutning pa projektet blir pA CPUP dagarna
2023. Vi ar glada att rapportera att 6kningen av
CPCog rapporteringar under 2023 priméart kom-
mer fran deltagarna i projektet. Till exempel har
psykologer fran Orebro och Vistra Gétaland bor-
jat rapportera och vi har sett en stor 6kning av ut-
redningar rapporterade fran Kalmar.

Under 2022 var vi dven ute och berdttade om
CPUP och CPCog och traffade personal och bru-
kare. Som exempel var vi i Luled och talade bland
annat med psykologer.

CPCog-vuxen dr pa gang. Under aret har det pa-
gatt en del informationsmoten med psykologer pa
vuxenhabiliteringar. Det sista arbetet med att



fardigstéalla formuldret och lagga in det i databa-
sen pagar. Vi ser fram emot att borja implemen-
tera detta inom Kort.

En ny vetenskaplig artikel blev publicerad:

O'Regan E, Stadskleiv K, Czuba T, Alriksson-
Schmidt Al. Cognitive assessments among
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children with cerebral palsy in Sweden and the
use of augmentative and alternative communica-
tion and interpreters: a cross-sectional registry
study. Disabil Rehabil, 2022 Oct 29:1-12.

Ann Alriksson-Schmidt



Pagiende forskning baserad pa CPUP

Efterhand som CPUP-databasen vaxer skapas
storre mojligheter att med forskning analysera
och besvara allt fler fragor. Det &r ett 6kande antal
personer som utnyttjar detta till allt fran student-
arbeten och enskilda arbeten till doktorandprojekt
och internationella projekt.

Fram till 2022 har 13 doktorsavhandlingar inne-
hallande studier med CPUP-data slutforts (ytteli-
gare 2 slutférda under 2023). Under 2022 dispu-
terade tre personer:

Jackey Casey i Lund pa avhandling med
titeln: ”Posture and mobility of children with
cerebral palsy”,

Erika Cloodt i Lund pa avhandling med ti-
teln.”Knee contracture in children with cere-
bral palsy”,

Jenny Hedberg-Graff i Stockholm pa avhan-
dling med titeln:” Upper limb function in
children with cerebral palsy: range of motion,
botulinum neurotoxin A and accelerometry”
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Under 2022 pagar 10 doktorandprojekt med
CPUP-data.

Hittills har 113 vetenskapliga artiklar baserade pa
CPUP publicerats - se referenslistan sid 69-73.
Av dessa har 13 publicerats 2022. | figuren nedan
ses utvecklingen av antalet vetenskapliga artiklar
baserade pad CPUP-data som publicerats genom
aren.

All forskning med CPUP bedrivs med stéd av
forskningsanslag, dvs. ej med anslag fran de Nat-
ionella kvalitetsregistren. Ett projekt “Framat
med cerebral pares” ar finansierat av Forte och
Vetenskapsradet och omfattar ett flertal delstudier
med syfte att utveckla och forbattra varden for
personer med cerebral pares och andra funktions-
nedsattningar och att géra den mer jamstalld.

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

Antal vetenskapliga artiklar baserad pa CPUP-data publicerade per ar.
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https://portal.research.lu.se/files/117705950/Kappa_Jackie_Casey.pdf
https://portal.research.lu.se/files/117705950/Kappa_Jackie_Casey.pdf
https://portal.research.lu.se/files/117705950/Kappa_Jackie_Casey.pdf
https://portal.research.lu.se/files/117705950/Kappa_Jackie_Casey.pdf
http://www.cpup.se/

Doktorsavhandlingar baserade pa CPUP

Derek Asuman, hilsoekonom, Lund: “Health
Economic Aspects on Living With Cerebral
Palsy”, Lunds universitet 2023

Frida Degerstedt, fysioterapeut, Umea: ”’On
equal terms? Opportunities and barriers for ac-
tivity and participation for children and adoles-
cents with Cerebral Palsy from a gender perspec-
tive”, Umea universitet 2023

Erika Cloodt, fysioterapeut, Vaxjo: “Knee con-
tractures in children with cerebral palsy” Lunds
Universitet 2022

Jenny Hedberg Graff, arbetsterapeut, Stockholm:
” Arm-handfunktion hos barn med cerebral pa-
res” Karolinska Institutet 2022

Jackie Casey, arbetsterapeut, Nordirland:” Pos-
ture and mobility in children with cerebral
palsy” Lunds Universitet 2022

Evelina Pantzar-Castillo, ortoped, Orebro:
”Crouch Gait in bilateral cerebral palsy” Orebro
Universitet 2021

Helena Tegler Social Interaction Involving Non-
speaking Children with Severe Cerebral Palsy
and Intellectual Disability: The role of communi-
cation 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
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children with physical disabilities. Lunds Uni-
versitet 2015

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

Ebba Jarlman, ortoped, Helsingborg:” Cerebral Palsy
- pain, fractures and skeletal health”

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

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

Jessica Stockman, fysioterapeut, Nykoping: ” ”Orto-
sanvéndning och komorbiditet hos individer med ce-
rebral pares och ryggmaérgsbrack”

Amanda Burman Rimstedt, sjukskoterska, Lund:
"Pain in children with cerebral palsy and spina bifida"
Per Larnert, ortoped, Linkdping: “Hoftdeformitet vid
Cerebral Pares”

Nikos Kiapekos, ortoped, Stockholm:” Orthopaedic
surgery in children with Cerebral Palsy, register stud-
ies from the Swedish national quality register CPUP”

Emma Hjalmarsson, fysioterapeut, Stockholm
“RaceRunning — enabling health improvements
through physical exercise in individuals with Cerebral
Palsy”


http://www.lu.se/lup/publication/8053900
http://www.lu.se/lup/publication/8053900
http://www.lu.se/lup/publication/3209954
http://www.lu.se/lup/publication/3209954
http://www.lu.se/lup/publication/41016
http://www.lu.se/lup/publication/41016

Vetenskapliga publikationer baserade pa CPUP

Asuman D, Gertham U, Alriksson-Schmidt A, Nordin M,
Jarl J. Labour market consequences of an early-onset disa-
bility: the case of cerebral palsy, Applied Economics. DOI:
10.1080/00036846.2023.2176447.

Noten A, Pettersson K, Czuba T, Cloodt E, Casey J, Rodby-
Bousquet E. Probability of independent walking and
wheeled mobility in individuals with cerebral palsy. Dev
Med Child Neurol. 2023, Aug, doi: 10.1111/dmcn.15731

Asuman D, Gertham U, Alriksson-Schmidt A, Rodby-
Bousquet E, Andersen G, Jarl J. Pain and labor outcomes: A
longitudinal study of adults with cerebral palsy in Sweden.
Disability and Health Journal. 2023, Jul;16:101479.

Hedberg-Graff J, Granstrém F, Krumlinde-Sundholm L.
Physical characteristics and upper-limb treatment with bot-
ulinum neurotoxin A in children with cerebral palsy: A pop-
ulation-based study. Dev Med Child Neurol. 2023
Apr;65(4):571-579.

Stockman J, Eggertsdottir G, Gaston MS, Jeglinsky-
Kankainen I, Julsen Hollung S, Nordbye-Nielsen K, von
Rosen P, Alriksson-Schmidt Al. Ankle-foot orthoses among
children with cerebral palsy: a cross-sectional population-
based register study of 8,928 children living in Northern
Europe. BMC Musculoskelet Disord . 2023;24:443.

Linton G, Hagglund G, Czuba T, Alriksson Schmidt A. Epi-
demiology of fractures in children with cerebral palsy: a
Swedish population-based registry study. BMC Musculo-
skeletal disorders 2022;23:862

Knudsen M, Stadskleiv K, O’Regan E, Alriksson-Schmidt
Al, Andersen GL, Hollung SJ, Korsfelt A, ©dman P. The
implementation of systematic monitoring of cognition in
children with cerebral palsy in Sweden and Norway. Disabil
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