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Forord
Valkommen till den nittonde arsrapporten for CPUP som nationellt kvalitetsregister.

CPUP startade 1994 som ett uppfoljningsprogram for barn med cerebral pares (CP) med syftet att tidigt
upptacka och forhindra att barn med CP utvecklade sekundéra komplikationer som héftluxation och mus-
kelkontrakturer. CPUP omfattar sedan 2009 dven vuxna med CP. Det betyder att CPUP fyller 30 ar och
vuxendelen 15 ar!

CPUP blev 2005 ett Nationellt kvalitetsregister och ar sedan 2015 utsett till Niva 1-register, den hdgsta
certifieringsnivan for Nationella kvalitetsregister Samtliga regioner i Sverige deltar i CPUP och for de ars-
klasser som foljs i alla regioner har vi en hdg tackningsgrad, éver 95%. Tillsammans med CPUP i Norge,
Danmark, Island och Storbritannien f6ljs nu cirka 18 000 personer med CP pa ett standardiserat sétt.

Under 2023 uttkades antalet personer som foljs i CPUP med 437 till 8077. Det rapporterades ¢ver 12 000
understkningar i de olika formularen. Rapporteringsgraden i formuléren &r fortsatt hog, for nagra formular
hogre &n tidigare ar. De nya kognitions-, logoped- och ortosformularen far en 6kande spridning i landet (se
sid 22-24). Det ar viktigt att vi fortsatter att ha en sa fullstandig rapportering som majligt, bade for upp-
féljningen av den enskilda personen och for CPUP som kvalitetsregister.

Organisationen av de Nationella kvalitetsregistren har samordnats med Nationellt system for kunskapsstyr-
ning halso- och sjukvard. Arbetet i Kunskapsstyrningen ar delvis organiserat i vara sex sjukvardsregioner.
Vi har darfor redovisat nagra mal och resultat dven for sjukvardsregioner.

Ett syfte med CPUP ér att forhindra att hoften gar ur led (hoftluxation). Under aren fram till 2015 minskade
andelen barn med hoftluxation fran 9% fore CPUP till 0,5%. Mellan 2016 — 2019 sags en succesiv 6kning
till 0,9% 2019. Detta uppmarksammades via CPUP och vi kan nu se en gladjande vandning av trenden med
en minskning av andelen barn med hdoftluxation till 0,5% (se sid 25).

CPUP-dagarna genomfordes 10-11 oktober 2023 p& Stockholmsmassan i Alvsjo med Gver 600 deltagare.
Nagra roster fran CPUP-dagarna ses pa sid 7-8. Dessa méten ar viktiga for inspiration, diskussion och
gemensam utveckling av CPUP.

Liksom tidigare ar ser vi en stor variation i landet for olika behandlingsmetoder. For att kartlagga nagra av
orsakerna till skillnader har en enkatundersokning paborjats. Ofta vet vi inte om variationerna beror pa
underbehandling eller 6verbehandling, eller om olika metoder ar likvardiga. Enda sattet att ta reda pa detta
ar att jamfora metoderna i utvecklingsprojekt och forskningsstudier. Det ar darfor gladjande att forskning
baserad pa CPUP Okar och bidrar till ny kunskap. Med forskning valideras och forbattras ocksa innehallet i
CPUP. CPUP-data ingar i 16 avslutade och 9 pagaende doktorandprojekt. Under 2023 presenterades 3 dok-
torsavhandlingar och publicerades 8 vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP (se sid 80-87).

All utveckling och alla framsteg vi astadkommer med CPUP sker tack vare det goda samarbetet mellan alla
som arbetar genom CPUP liksom de goda rad vi far fran personer med CP och deras anhoriga. Vi vill tacka
alla och hoppas pa en fortsatt gemensam utveckling av CPUP for att géra uppfoljning och behandling av
personer med cerebral pares sa bra som mojligt.

Styrgruppen/Gunnar Hagglund, Registerhallare



Forkortningar/forklaringar

ADL
AFO
BoNT-A

CFCS

CP

CPUP

EDACS

FSS

GMFCS

GMFM

MACS

MP

NP

RUT

SKR

WHODAS

Aktiviteter i Dagliga Livet.
Ankel-Fot-Ortos (skena 6ver fot och fotled).

Botulinumneurotoxin A
Communication Function Classification System. Klassifikation av kommunikation.

Cerebral Pares; bestaende aktivitetsbegransning pa grund av nedsatt rorelseformaga/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 for-
maga.

Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell formaga.

Migrations-Procent = Reimers Index. Rontgenmatt som visar hur stor andel av larbenshu-
vudet som ligger utanfor ledskalen.

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

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

Sveriges Kommuner och Regioner

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

N&r CPUP startade 1994 sattes foljande dvergri-
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.

e 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 uppfdljningen 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 2023 utvidgat process-
malen sa att de tre nya formularen for logoped,
psykolog och ortosrapportering lagts till. Vi har
infort fem reultatmal for vuxna med CP

Malindikatorerna for CPUP ar:
Processmal barn och vuxna

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
uppfoljningsprogram >90 %

7. Antalet deltagande regioner med uppfoljning
av barn enligt logopedformular 100%

8. Antalet deltagande regioner med uppf6ljning
av barn enligt kognitionsformular 100%

9. Antalet deltagande regioner med uppfoljning
enligt ortosformulér 100%

Resultatmél barn

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 vérden for knéextension >90%



13. Andelen barn i aldern 0-16 ar med grona eller
gula varden 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%

Resultatmal vuxna

15. Minskad eller oférandrad smartpaverkan vid
aktivitet

16. Minskad eller oférandrad fallférekomst

17. Ledrorlighet, forbattrad eller bibehallen axel-
flexion

18. Ledrorlighet, forbattrad eller bibehallen hoft-
flexion

19. Ledrorlighet, forbattrad eller bibehallen
knédextension



Pagiende utvecklingsprojekt baserade pa CPUP

CPUP ér 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 pa olika sétt i olika regioner.
Mycket lokalt utvecklingsarbete och lokala for-
béattringsprojekt ligger bakom de goda resultat vi
hittills uppnatt.

Nedan presenteras pagdende och under 2023
genomfdrda centrala utvecklingsprojekt rela-
terade till CPUP:

Koppling av CPUP-databasen till befolkningsre-
gistret
Tillsammans med RC Syd har en koppling gjorts
till befolkningsregistret som innebdr att uppdate-
ring automatiskt sker om en person flyttar eller
avlider.

Nya registerrapporter till hemsidan

P& CPUP-hemsidan finns dynamiska malrappor-
ter i systemet Qlick-view. | projekt tillsammans
med RC Syd ska nya rapporter tas fram i ett mo-
dernare system. Rapporterna ska visa malresultat
anpassade for bade profession och brukare.

Utredning av orsaker till behandlingsvariationer
i landet

Vi har i CPUP identifierat stora regionala variat-
ioner for olika behandlingsmetoder. En enké&tun-
dersokning pagar for att kartlagga orsakerna till
variation i behandling med botulinumneurotoxin
(som varierar mellan 7 och 50% mellan olika reg-
ioner) och korsettbehandling (som varierar mel-
lan 4 och 44% mellan olika regioner). | forsk-
ningsprojekt analyseras variationen i operation
med vad-hélseneforlangning (som varierar mel-
lan 6 och 28% mellan olika regioner).

Nya utdatarapporter

Ny utdatarapport har skapats for logopedformula-
ret, behandlingsplaner planeras fér kognitionsfor-
mularet.

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 stdd av informationen i CPUP kan
skapa en Al-modell som tar fram sannolikhetsdi-
agnos (CP-subtyp) och som varnar om man satter
en diagnos som &r mindre sannolik. Modellen ska
nu reliabilitetstestas och darefter sannolikt inféras
i registret.

Nytt formul&r for medicinsk uppféljning av vuxna
Under dret har vi utarbetat ett medicinskt formu-
lar for vuxna som blev klart for inrapportering i
boérjan av 2024. Det anvéands for att komplettera
grundldggande medicinsk information om tex till-
aggsdiagnoser som autism, epilepsi, syn- eller
hoérselnedsattning, lungsjukdomar mm som ar av
vikt for uppfoljningen av varje individ. Det medi-
cinska formularet innehaller till viss del samma
information som i Neuropediatrikformularet for
barn men kondenserat och uppdaterat med in-
formation som é&r relevant fér unga vuxna och
aldre personer med CP.

Nytt formul&r for kognitionsuppfoljning vuxna
Ett kognitionsformuldr har under 2023 och 2024
utarbetats tillsammans med psykologer och koor-
dinatorer inom vuxenhabiliteringarna och forank-
rats inom verksamheterna. Kognitionsformularet
baseras pa en utredning av en expertgrupp av nor-
diska psykologer och arbetsterapeuter som till-
sammans med brukarorganisationer for nagra ar
sedan utredde hur kognition bast kan kartlaggas
och féljas for vuxna med CP. En webbversion ska
skapas i registret for att mojliggora inrapportering
av data fran arsskiftet 2024/2025.

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 vuxna med CP



och fler yrkesgrupper deltar och rapporterar kravs
revidering av matindikatorerna. Nya processmal
och resultatmal har utvecklats.

Lunch-webbinarier

Regelbundna lunchwebbinarier har inforts och er-
bjuds en gang i manaden och annonseras via
CPUP-hemsidan. Webbinarierna tar upp aktuella
amnen kring CPUP och CP. Under hdsten 2023
och varen 2024 har 11 webbinarier erbjudits kost-
nadsfritt och dver 1300 personer har deltagit fran
hela Norden. Férutom de som deltagit live, har
aven cirka 1000 deltagare sett de foreldsningar
som spelats in i efterhand. Material fran forelas-
ningarna finns fritt tillgangligt att ladda ned pa
CPUP-hemsidan.

Implementeringsstdd  for  motorikuppféljning
barn/ vuxen

Sedan varen 2023 har regelbundna nationella
web-baserade traffar genomforts med lokala kon-
taktpersoner for fysioterapeuterna och habilite-
ringschefer. Detta for att samverka kring imple-
mentering av nya beddmningsinstrument kring
uppféljning av motorik. Formulér ar framtaget
och ska implementeras vid arsskiftet 2024-25.

Kartlaggning av ortosdesign relaterat till syfte
och funktion

For att kunna jamfora effektivitet av olika typer
och design av ankel-fot ortoser (AFQ) maste man
veta funktion, d v s hur den ar avsedd till att verka
pa kroppen och dessutom ha ett standardiserat satt
att beskriva design. Med hjalp av CPUP data
skriver Ortopedingenjoér Fraser Dunlop en mas-
teruppsats om vilka behandlingsmal som sétts nar
man forskriver en AFO till ett barn med CP och
hur sjélva ortosen &ar utformad och designad till att
uppna mal och funktion. Arbetet lagger grunden
for bedomningsinstrument och kunskap om vilka
ortoser som ar mer eller mindre effektiva till barn
med CP vid olika funktion.



Vilken nytta for varden tillfor CPUP?

Kliniska forbattringar for patienten

Genom att vi har en historisk kontrollgrupp som
visar vara resultat innan CPUP infordes vet vi att
de forbattringar vi sett beror pa det 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 0,5%.

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 anvands 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 remissforfarande delegerat till

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

I CPUP finns bedémningsplaner. Detta &r 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 uppfoljning, och de ersatter
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
utifran 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 ar 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.

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 behandlingskravande pro-
blem pa ett tidigt stadium. Med CPUP identifieras
skillnader i landet som mojliggor jamforelser
mellan regioner och interventioner.

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



medfdr att dubbelregistrering undviks och grafer
i utrapporter ger en battre dverblick an vad jour-
nalsystemen medger.

Underlattad transition mellan barn och vuxe-
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 dven for
vuxna. Med de individuella rapporterna har de
nya vardgivarna battre kunskap om personens ti-
digare utveckling och behandling. Pa nagra stal-
len gors en gemensam CPUP-beddmning (ge-
mensam med personal fran barnhabilitering och
vuxenhabilitering)  vid  &verrapporteringen.
Vuxna med CP blir remitterade till vuxenhabilite-
ring, kommun eller primarvard nar de lamnat
barnhabiliteringen. Med CPUP for vuxna finns en
samlad bedémning dér CPUP-undersokning sker
inom vuxenhabiliteringen oavsett var personen i
ovrigt far sina insatser. Arbetssatt och ansvarsfor-
delning har fortydligats mellan olika vardgivare.
Det har ocksa upparbetats rutiner for specialistbe-
démning 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 600 personer arligen deltagit i dessa dagar.
| nagra regioner anordnas dessutom regionala
CPUP-dagar med analys av regionens CPUP-re-
sultat. Vid CPUP-dagarna 2023 deltog 620 perso-
ner. Pa féljande sidor ses nagra reflektioner fran
motet.

Medverkanderad och diagnosférening for ce-
rebral pares

CPUPs medverkanderad (brukarrad) vars uppgift
ar att 0ka direktkontakt, delaktighet och samver-
kan med de personer och familjer som deltar i
CPUP har tagit initiativ till och under 2020 bildat
en diagnosforening for cerebral pares. Medver-
kanderadet ger synpunkter och rad till CPUP i
olika arenden. Medverkanderadet bestar av perso-
ner med CP, foraldrar och anhoriga till personer
med CP och representanter for CPUP.

Enkatundersokning bekréftar 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 rétt 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 jamfért med
vuxenhabiliteringen.



Noterat frain CPUP-dagarna 2023

| Det har tyckte tre fysioterapeuter om CPUP-
dagarnal!

Fran vanster:

Jasmine Lindqvist, habiliteringen, Malmé

-Jag blev O6verraskad av att brukarperspektivet

- kommit med, bade genom att det var inkluderat i

| foreldasningarna som att brukare var narvarande
och stéllde fragor och liknande. Det ar viktigt att fa
in olika sorters synvinklar pa &mnena som tas upp,
sa det var bra!

Alice Jonsson, habiliteringen, Héissleholm

-Det ar skont fa bekraftat att vi brottas med samma problem i varden och fa tips pa hur vi kan I6sa dessa.
Jag kanner gemenskap med deltagarna hér! -Jag har varit med fem ganger nu och det marks tydligt att
konferensen vaxer, det blir allt fler olika kategorier, fler yrkesroller, representerade. Det ger fler perspek-
tiv!

Hanna Hallstrém, habiliteringen, Trelleborg
-Det har varit bra seminarier for fysioterapeuter, som Fysioterapeutisk tréning 1 och 2. Dar gavs manga
exempel som var inspirerande att ta med sig!

Rapport fran logopedsessionerna
Vi bad Anita McAllister, bilden, logoped och ansvarig fér inslagen i logopedsessionerna under CPUP-da-
garna att berdtta hur det hade varit.

"Sjalv presenterade jag bara data fran arsrapporten
och ledde diskussion i anslutning till det. Det som
togs upp var bland annat funderingar kring uppstart i
regioner som inte var med under 2022 och vardet av
att vara med for den enskilde, regionen och nation-
ellt.

Deltagarna ville garna diskutera goda exempel pa hur
man kan fa en bra logistik kring uppféljningarna.
Aven férdelar och nackdelar med att synka de logo-
pediska uppféljningarna med AT och FT diskuterades.
| samband med det diskuterades éverlappandet av
uppgifter som aven finns i AT-formularet och om det
= finns ett behov av ytterligare uppgifter i logopedfor-
muléret. Svarigheter att reglstrera och forsenad inlaggning var ett problem i en del regioner lik-
som svarigheter att rekrytera logopeder. Sessionerna vi organiserat fungerade genomgéende bra och
lockade ratt manga icke-logopeder vilket var roligt. Tva presentationer baserades pa CPUP-data.
Konferensen har fungerat bra och intresserat manga logopeder i landet. Att vi hade flera parallella sess-
ioner gjorde det svart att vélja ibland men bidrog ocksa till en storre bredd. Det var roligt med det 6kade
antalet utstallare.”
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Mot konferensens yngste deltagare!

Ida Krusell, lakare fran Tibro, tog med sig sin son, sex manader
gammal, pd CPUP-dagarna. Fornojt jollrade och log han sig ge-
nom foreldsningarna och verkade trivas han ocksa.

-Jag ar har som anhdrig, min son fick en stroke ett dygn efter for-
lossningen och har en unilateral CP-skada efter det. Man vet inte
hur detta kommer att paverka hans kommande utvecklingsfaser,
hur slutresultatet blir.

Ida Krusell kanner igen sig i berattelserna som kom fram om barn
och féralder. Men hon marker ocksa vad det kan betyda att hon
sjalv ar lakare:

-Det underlattar for mig for att kunna séka kunskap som jag be-
hover som foralder.

Till exempel sa upptackte foradldraparet att det inte fanns nagra
tidiga aktiviteter for deras son sa de sokte pa natet och borjade
sjalva nar barnet var 3 manader med ett riktat

anpassat traningsprogram.

-Men vi ar sa tacksamma for det bemotande vi fick fran varden annars, vi ar jattendjda. Fast det var
mycket bra med foéreldsningen har om vikten av tidigt bemotande.

Ida Krusell poangterar vikten av att information och traningstips maste vara lattillgangligt for alla.

-Jag tycker det &r bra niva pa foreldsningarna har, det finns nagot for alla. Men det &r en troskel att ta sig
hit, inte minst fér anhoriga. Det hade darfor varit superbra om det ocksa fanns féreldsningar som gick att
folja hemifran digitalt, d& hade kanske fler anhoriga kunnat deltaga!?

CP-Liitto, laget som ska fixa ett finskt CPUP!

Fran vanster pa bild syns i framre raden Ira Jeg-
linsky-Kankainen, Elisa Kaartinen, Sanna Tuisko-
Lehto, Varpu Peramaki, och i bakre raden Lissu
Kiviniemi och Péivi Ritvainen.

— Vi ar har for att ldra oss mer om CP, sa den fem
kvinnor starka truppen fran CP Sveriges motsva-
righet i Finland: CP-Liitto.

Nar det géller den egna organisationen rader det
{ snarast det motsatta forhallandet: CP-Liitto star-
tade 1965, har idag 2700 medlemmar och en ar-
betande stab pa 17 personer.

Med till CPUP-dagarna som sjatte i gruppen féljde
Ira Jeglinsky-Kankainen, forskare knuten till finsk
och internationell forskning om CP. Hon fungerar som sakkunnig fér CP-Liitto och som lanken 6ver till
sjukvarden. Ira Jeglinsky-Kankainen har dven drivit fragan om ett finskt CPUP lange. Ett sddant motsva-
rande nationellt samordnat uppfdljningsprogram saknas an sa lange i landet.
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-Vi mots av forstaelse och motivation i vad vi vill ska starta, men ingen finansiering av projektet kommer
till stand!

Nu ska CP-Liitto 6ka arbetet for inrattandet av ett systematiskt och nationellt verensstimmande proto-
koll'i Finland i likhet med hur CPUP arbetar.

-Vi ska gora en broschyr och 6ka bearbetningen av sjukvarden, vi jobbar hart pa detta!

Sjukvarden i Finland kan anvanda CPUPs plattform och det finns samarbete med saval CPUP som norska
NorCP.

-Men vi behover ett eget finskt CPUP. Det behovs for en battre rehabilitering! Sa vi ar har pa konferensen
dven for att fa inspiration till fortsatta anstrangningar med att fa genomfort det vi vill.

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

For att CPUP ska vara tillforlitligt bade som upp-
foljningsprogram och kvalitetsregister maste vi
ha s& korrekta och kompletta uppgifter som moj-
ligt i registret, annars forsdmras mojligheten att
upptacka en forsamring pa ett tidigt stadium och
att kunna utvérdera 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 berédknas tackningsgraden
vara Over 95%.

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

4. Ifyllnadsgrad = Hur komplett ifyllt formularet
ar. Vissa uppgifter som t.ex. personnummer och
GMFCS ar obligatoriska, dvs. det gar inte att fylla
i formuléret utan att ange uppgiften. Ifylinadsgra-
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 pd 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 &r
ocksa att vi mater och definierar pd 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 1 manualerna,
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instruktioner i formuldren (“pop-upfonster”) bi-
drar ocksa, liksom help-deskarbete av registerko-
ordinatorer, work-shops och andra utbildningsak-
tiviteter utéver CPUP-dagarna.

Kontroller vid inrapportering

For att forhindra misstag vid inrapportering finns
ett antal funktioner inlagda i 3C. Det finns spérrar
for orimliga varden t.ex. for ledrérlighetsrappor-
tering. Det finns varningsrutor inlagda déar 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 stdmmer mellan Patientformul&r och
Neuropediatrikerformular.

¢ Ovanliga/omdjliga kombinationer av MACS,
GMFCS och CP-subtyper.

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

e Personnumrets konssiffra stdmmer inte med
angivet kon.

e Olika regioner angivna i Patientformuléret
och senaste gvriga 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 hég reproducerbarhet
med god Overensstimmelse nér olika personer
mater samma sak. De flesta instrument i CPUP &r
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vetenskapligt utvarderade avseende validitet och
reliabilitet och det arbetet fortgar kontinuerligt.

Validering genom jamforelse med journaluppgif-
ter

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



Deltagare i CPUP

CPUP hade 8077 deltagare vid slutet av ar 2023.
Liksom tidigare var det en manlig dvervikt, 57%
totalt. Nya deltagare ar 2023 var 437 till antalet
(0-76 ar gamla), varav 123 (28%) var vuxna. Av
de nytillkomna kom 20 personer (4-30 ar gamla)
fran andra lander, varav 19 var barn och ungdo-
mar. Flest nya deltagare totalt fick Vastra Gotal-
and och Stockholm, men procentuellt 6kade Norr-
botten och Véastmanland mest.

| ett antal ar har CPUP haft ett dkande andel
vuxna deltagare medan barn- och ungdomsgrup-
pen minskat eller varit oférandrad. Vi ser fortfa-
rande samma trend. Vuxna deltagare utgor nu
néstan 45% av deltagarna i CPUP. Vart att notera
ar att allt fler av de vuxna, nu drygt 66%, tidigare
haft kontakt med barn- och ungdomshabilite-
ringen.
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Deltagare i CPUP Sverige 2023

Alder 0-4ar 5-8ar 9-12ar 13-18ar 19-243r  25-39ar 240 ar Totalt Totalt
Region 2023 2022
Blekinge 9 21 19 44 35 47 6 181 184
Dalarna 16 26 25 40 32 49 8 196 195
Gotland <5 5 <5 13 7 22 18 70 64
Gévleborg 17 26 26 55 52 23 6 205 190
Halland 20 28 31 66 52 27 <5 227 214
Jamtland 8 8 13 23 20 26 13 111 111
Jonkoping 27 40 44 60 49 38 <5 262 245
Kalmar 18 28 35 42 36 51 59 269 269
Kronoberg 14 21 23 27 32 53 20 190 171
Norrbotten 15 18 15 33 27 41 23 172 151
Skane 58 121 151 259 253 430 74 1346 1314
Stockholm 114 180 227 354 267 65 43 1250 1184
Sérmland 14 42 36 46 59 12 <5 210 206
Uppsala 16 31 45 66 55 83 20 316 311
Vérmland 20 19 36 41 29 <5 <5 147 142
Vasterbotten 22 32 41 54 47 7 <5 204 189
Vasternorrland 17 20 24 44 37 57 22 221 220
Véstmanland 8 22 31 59 40 31 14 205 182
Véstra Gotaland 95 173 202 303 254 271 116 1414 1338
Orebro 16 27 34 63 45 108 114 407 390
Ostergétland 32 46 66 89 65 91 50 439 412
Region saknas 0 5 8 11 10 <5 0 35 28
SVERIGE 559 939 1134 1792 1503 1534 616 8077 7710
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Mail 1 Prevalens barn i CPUP

Prevalens per 1000 barn 5-16 ar

Norra (263)
Mellansverige (661)
Stockholm (658)
Sydéstra (353)
Vistra (562)

Sédra (667)

Blekinge (70)
Dalarna (81)
Gotland (14)
Gavleborg (91)
Halland (102)
Jamtland (35)
Jénkdping (111)
Kalmar (84)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skane (434)
Stockholm (641)
Sérmland (105)
Uppsala (114)
Varmland (80)
Vasterbotten (104)
Vasternorrland (70)
Véastmanland (84)
Vastra Gétaland (562)
Orebro (102)
Ostergétland (157)

Sverige (3171)
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Prevalens barn 5-16 ar (fodda 2007—2018) i CPUP med faststalld CP-diagnos per region ar 2023. 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 behovs en hog andel ifyllda
neuropediatrikformular, dar man alltsa tagit stall-
ning till om personen har CP eller inte efter 4-ars-
dagen.

Prevalensmalet ar 2023 uppnaddes for Sverige
som helhet. Prevalensen barn 5-16 ar i CPUP var
2,0/1000, nagot mindre jamfort med 2022. Sexton
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regioner ligger nu pa eller éver malnivan, en
mindre &n 2022. Alla sjukvardsregioner utom
Stockholm ligger pa eller Gver malnivan.

En sjunkande CP-prevalens har rapporterats fran
olika hoginkomstlander, daribland Sverige, sa det
finns anledning att bevaka detta utifran malgran-
sen i CPUP. Det &r annu inte alla i registret som
har bekraftad CP-diagnos, vilket paverkar den
faktiska prevalensen. Det finns ocksa ett tillflode
av barn med CP fran andra lander, ofta med en
hogre CP-prevalens i hemlandet.

Kate Himmelmann



Mal 2 Andelen barn i CPUP med faststiilld CP-diagnos

Andelen barn i CPUP med faststalld CP-diagnos (%)
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Blekinge (70)
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Gotland (14)
Gavleborg (91)
Halland (102)
Jamtland (35)
Jénkoping (111)
Kalmar (84)
Kronoberg (61)
Norrbotten (53)
Skéne (434)
Stockholm (641)
Sérmland (105)
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Andel (procent) av samtliga barn 5-16 ar (fodda 2007—2018) 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 lakarbedémning av om kri-
terierna for CP-diagnos ar uppfyllda eller inte go-
ras. Det finns 436 barn i aldern 5-16 ar som sak-
nar bekraftelse om de har CP i databasen. Bristen
pa barnneurologer och habiliteringsldkare i landet
ar fortsatt en bidragande faktor.

Det &r viktigt att oka andelen barn som far sin CP-
diagnos faststalld och vi sag en tydlig forbattring
2022, efter den satsning som gjordes. Elva reg-
ioner har kommit 6ver 90%, tva fler an 2022. For
Sverige totalt & andelen 87%, ungefar samma
niva som 2022, men klart battre jamfort med 67%
ar 2020!

Av de sex sjukvardsregionerna ligger tre Over
90% géllande barn med faststalld diagnos.
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Andelen barn 5-16 ar med rapporterad MR-under-
sokning av hjérnan var 66%. Den storsta gruppen
utgjorde skador i hjérnans vita substans, vilket
oftast intraffar tidigt i sista tredjedelen av gravidi-
teten. Nast vanligast var skador i gra substans, vil-
ket talar for senare uppkommen skada. Normalt
fynd hade rapporterats i 9%. Angiven neurologisk
huvudtyp av CP (spastisk, dyskinetisk eller ataxi)
av barnen med bekréftad CP var spastisk i mer an
85%, dyskinetisk i drygt 11% och ataxi i 3%, vil-
ket & samstdmmigt med andra rapporter.

Kate Himmelmann



Mal 3 Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformulir

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)
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Andelen barn fédda 2007—-2022 som rapporterats beddémda enligt arbetsterapeutformular 2023. Gula
staplar visar sjukvardsregioner, grona staplar visar regioner (landsting).
Antalet barn i respektive region 2023 inom parentes.

Av de 3712 barnen fodda 2007-2022 hade 85,3% botten och Vastmanland). Fyra regioner lag nara
beddmts och rapporterats till CPUP med arbetste- malet med Over 85% rapporteringsfrekvens
rapeutformuldr vid minst ett tillfalle under 2023. (Skane, Stockholm, Sérmland, Vasternorrland,
Motsvarande siffra 2022 var 84,6%. Eftersom Ostergdtland).

barn i GMFCS-niva | bara behover rapporteras
vart annat ar efter 6 ars alder har rapporter for
dessa fran 2022 medréaknats i statistiken.

Resultaten kan inte jamstallas med bedémnings-
listorna i 3C eller ”Rapportstatistik” pa hemsidan
som baseras strikt pa fodelsemanad och rapporte-
2023 uppnadde Syddstra sjukvardsregionen malet ring tva ganger per ar for barn 0-6 ar i GMFCS
90% och Soddra, Norra och Stockholms sjuk- 1-V.

Qo - m I 0
vardsregion var nira med 6ver 85% rapporterade. Gunnar Hagglund

Malet 90% naddes av 7 regioner (Blekinge, Got-
land, JOonkoping, Kalmar, Sormland, Vaster-
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Mal 4 Rapporteringsfrekvens fysioterapiformulir

Andelen barn rapporterade av fysioterapeut (%)
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Andelen barn fédda 2007-2022 som rapporterats bedomda enligt fysioterapeutformuldr 2023. Gula
staplar visar sjukvardsregioner, grona staplar visar regioner (landsting).
Antalet barn i respektive region 2023 inom parentes.

Av de 3712 barnen fodda 2007-2022 hade 90,5% Sormland, Uppsala, Vasterbotten och Véstman-
beddmts och rapporterats enligt fysioterapeutfor- land). Nio regioner lag nara malet med over 85
mularet vid minst ett tillfalle under 2023. Motsva- rapporteringsfrekvens (Blekinge, Dalarna, Varm-
rande siffra 2022 var 89%. Det innebar att malet land, Vasternorrland, Vastra Gotaland, Orebro
90% rapportering nu uppnatts for hela landet! Ef- och Ostergotland).

tersom barn i GMFCS-niva | bara behéver rappor-
teras vart annat ar efter 6 ars alder har rapporter
for dessa fran 2022 medréaknats i statistiken.

Resultaten kan inte jamstallas med bedémnings-
listorna i 3C eller ”Rapportstatistik” pa hemsidan
som baseras strikt pa fodelsemanad och rapporte-
2023 uppnaddes malet 90% av Sodra, Sydostra ring tva ganger per ar for barn 0-6 ar i GMFCS
och Stockholms sjukvardsregion. Region Mel- -v.
lansverige, Vastra och Norra sjukvardsregionerna

var néra med 88-89% rapporterade.

Malet 90% naddes av 10 regioner (Gotland, Jamt-
land, Jonkoping, Kalmar, Skane, Stockholm,

Gunnar Hagglund
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Mal 5 Rapporteringsfrekvens rontgenformulir barn

Andelen barn rapporterat héftrontgenundersdkta enligt vardprogram (%)

Norra (44)
Mellansverige (108)
Stockholm (90)
Syddstra (68)
Vastra (72)

Sédra (79)

Blekinge (8)
Dalarna (14)
Gavleborg (18)
Halland (9)
Jamtland (6)
186nképing (20)
Kalmar (17)
Kronoberg (10)
Norrbotten (9)
Skéne (52)
Stockholm (90)
Sormland (24)
Uppsala (16)
Varmland (8)
Vasterbotten (15)
Vésternorrland (14)
Vastmanland (12)
Vastra Gotaland (96)
Orebro (16)
Ostergotland (31)

Sveri ge (485 ) |
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Andelen barn med GMFCS IlI-V fodda 2015 och senare som rapporterats undersdkta med hoftrontgen
under 2023. 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 uppfol;j-
ning.

Vi har analyserat andelen barn fédda 2015 och se-
nare i GMFCS 1l1-V som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen under 2023. Barn som ny-
rapporterats till CPUP via patientformuléret efter
2023-07-01 &r inte med i statistiken. Inte heller
barn som star pa vantelista for operation eller har
luxerad hoft &r medréknade.

Resultatet for Sverige 2023 var 90,5% vilket be-
tyder att malet 90% &r uppfyllt! Det har skett en
markant 6kning av andelen rapporterade i Vastra
Gotaland (fran 63% till 87%) vilket bidrar till
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resultatet. Andelen rapporterat rontgenundersokta
i landet var 87% 2022, 83% 2021 och 88% 2020.

Det var 10 regioner som uppnadde malet 90%
2023, vilket ar en region mer &n 2022, Ytterligare
4 regioner hade mellan 85% och 90% rapporte-
rade. | regioner med fa barn i CPUP kan enstaka
barn som uteblivit fran undersokning visa sig som
en procentuellt stor minskning, sa resultaten for
regioner med fa individer i dessa aldersgrupper
och GMFCS-nivaer ska tolkas med forsiktighet.

Sett till sjukvardsregioner naddes 2023 malet
90% av Stockholms, Syd6stra och Sddra och
Norra sjukvardsregionen.



Gunnar Hagglund och Per Astrand

Mal 6 Rapporteringsfrekvens vuxenformulir

Andelen individer rapporterade enligt bedémningsplan CPUP vuxen (%)

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

Sodra (749)

Blekinge (71)
Dalarna (61)
Gotland (33)
Gavleborg (56)
Halland (66)
Jémtland (57)
Jonkoping (74)
Kalmar (107)
Kronoberg (97)
Norrbotten (79)
Skane (531)
Stockholm (318)
Soérmland (59)
Uppsala (151)
Varmland (25)
Vésterbotten (64)
Vasternorrland (118)
Vastmanland (79)
Véstra Gotaland (506)
Orebro (247)
Ostergétland (197)

Sveerige (2936) |
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Andelen personer rapporterade med vuxenformular enligt bedémningsplan. Inom parentes antalet per-
soner som deltar i CPUP-vuxen i olika regioner december 2023.

Malet for CPUP-vuxenuppféljningen &r att >90% Det var 5 regioner som uppnadde malet 90%
av personerna som deltar ska vara bedémda enligt (Géavleborg, Jonkdping, Kalmar, Sérmland, Vast-
uppfoljningsschemat. Vi har hamtat uppgifterna manland). Fyra regioner lag nara malet med Gver
fran bedomningsplanerna som finns i Com- 85% rapporterade (Skane, Varmland, Vastra Got-
puto/3C och delat antalet “rodmarkerade” vilket aland och Ostergotland).

motsvarar personer som inte fatt sin beddmning
inom 6 manader efter schemat med det totala an-
talet deltagare i CPUP vuxen i respektive region.
Nagra av dessa kan vara undersokta senaste aret
men i en annan fas jamfort med bedémningspla- Med tanke pa att CPUP-vuxen inforts under se-
nen. nare ar och innebér en ny utmaning for organisat-

Av de 2996 personerna i CPUP vuxen hade 81% Irr?ngrlletl glsezi;?v;iregloner far resultaten ses som
blivit bedémda enligt plan (’svartmarkerade™). y P '
Motsvarande siffra 2022 var 79%.

Sett till sjukvardsregionerna lag Vastra- och Syd-
ostra sjukvardsregionen nara malet med Gver 88-
89% rapporterade.

Gunnar Hagglund
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Mil 7 Deltagande regioner logopedformulir - barn

1o 41 A

0 = Deltar inte med uppféljningar av barn i
CPUP.

1 = Deltar med enstaka uppféljningar.

2 = Erbjuder uppfoljning till samtliga barn med
CP.
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Malet for logopeduppféljning &r att &t-, drick- och
svaljfunktion samt kommunikation ska fdljas
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. Logopeduppfdljningen introducera-
des i CPUP under 2019. Tidigare genomfordes
uppféljningarna av ét-, drick- och svéljfunktion
samt kommunikation av andra professioner.
Under 2023 rapporterades data fran 18 regioner,
se Figur. Antalet gronfargade regioner och antalet
registreringar har Okat. | fyra regioner erbjuds
uppféljning i begransad omfattning, dvriga reg-
ioner erbjuder uppféljning till samtliga barn med
CP. Tre regioner, Gévleborg, Dalarna och Norr-
botten, deltar inte med logopedisk uppféljning av
at-, drick- och svéljfunktion samt kommuni-
kation. | dessa tre regioner har arbetsterapeuter
tidigare gjort uppféljningar och registreringar av
dessa funktioner.

Malsattningen for samtliga halsoprofessioner 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 2023.

Anita McAllister



Mal 8 Deltagande regioner kognitionsformuléir barn (CPCog)

1 (vitt)

2 (orange)
3 (gult)

4 (gront)

=0 % rapporterade

=1-19 % rapporterade
= 20-49 % rapporterade

=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 fore 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 &r rekommendationen att barnet
genomgar en generell begavningsbedémning
(Wechsler skalan eller alternativ), en visual mo-
torintegration bedémning (VMI) och en proxy-
rapporterad enkat angaende exekutiva funktioner
(BRIEF). Vid behov bor aven adaptiv formaga 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 2023. Denna karta galler end-
ast barn fodda aren 2017-2018 (5-6 aringar) och
representerar endast ifall man registrerat na-
got/nagra av dessa utredningar. Sammanlagt ar
det 460 barn fodda under dessa tva &r; 106 har
CPCog data rapporterat. Det innebdr inte att man
gjort alla rekommenderade bedémningar. Det ar
sannolikt att flera av barnen fédda 20172018 ge-
nomgar en kognitiv utredning under 2024 och
aven 2025.

Generellt ska det noteras att antalet kognitiva ut-
redningar som rapporteras in i CPUP skiljer sig
kraftigt mellan &ren. Ar 2022 var till exempel ett
ar med fa rapporteringar (n = 75) under 2023 rap-
porterades sammanlagt 152 CPCog rapporter in
och redan nu under 2024 (september) har vi 143
rapporter inrapporterade. Sedan ar det formodli-
gen ocksa sa att en del av dessa barn genomgatt
en liknande kognitiv utredning, men att denna inte
registrerats i CPCog.

Ann Alriksson Schmidt



Mil 9 Deltagande regioner ortosformuléir barn och vuxna

C—Jo

[I— R s

0 (vit) = inga ortosformular rapporterade

1 (gul) =ortosformular inrapporterade av arbets-
terapeut,

2 (gron) =ortosformulér inrapporterade, orto-
pedingenjorer har behérighet
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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 mgjligt 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-
samhet. Formuldret fylls i av den legitimerade or-
topedingenjor, arbetsterapeut eller fysioterapeut
som provar ut ortosen.

Gladjande nog har redan 19 av 21 regioner skapat
mojligheter for legitimerade ortopedingenjorer att
rapportera in ortoser pa samma satt som arbetste-
rapeuter och fysioterapeuter. Detta bidrar till vik-
tig kunskapsutveckling om effekt av ortosbehand-
ling. Under 2023 har ortopedingenjorer i region
Gavleborg gladjande nog fatt behorighet och har
nu borjat rapportera in ortoser. | dagslaget &r det
enbart Region Jdmtland som &nnu inte borjat an-
vanda ortosformuléret (vitmarkerad). I Norrbot-
ten (gulmarkerad) dar det fortsatt bara arbetstera-
peuter som kommit igang med rapportering av or-
toser. | Gvriga regioner ar ortopedingenjorer sedan
tidigare igang och rapporterar ortoser (grénmar-
kerade, se karta).

Rapportering av ortoser har Okat efter hand i de
regioner dar man har mgjlighet 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 folja upp
ortoser i CPUP med ortosformuldr samt att 6ka
registreringen med fler handlaggare inom yrkes-
grupperna som levererar ortoser.

Fredrik Bergljung och Elisabet Rodby-Bousquet



Mal 10 Hoft, hoftluxation barn

Andelen barn utan hoftluxation (%)

Norra (324)
Mellansverige (766)
Stockholm (775)
Sydostra (425)
Véstra (656)

Sédra (766)

Blekinge (79)
Dalarna (97)
Gotland (17)
Gévleborg (107)
Halland (122)
Jamtland (43)
J6nképing (135)
Kalmar (103)
Kronoberg (75)
Norrbotten (68)
Skane (490)
Stockholm (758)
Sérmland (119)
Uppsala (131)
Varmland (101)
Vésterbotten (125)
Vasternorrland (88)
Vastmanland (94)
Vastra Gotaland (656)
Orebro (117)
Ostergotland (187)

Sverige (3712)

90% 91% 92% 93%

94%

95% 96% 97% 98% 99% 100%

Andelen barn fédda 2007 och senare som rapporterats vara fria fran hoftluxation 2023. Antalet barn i
respektive region 2023 inom parentes

Malet med hoftuppféljningen ar att forhindra
hoftluxation, dvs. att hoften gar ur led. Malnivan
i CPUP &r att andelen barn 0-16 ar utan hoftlux-
ation skall Gverstiga 99,5%. 15 regioner uppnar
det malet 2023 och 5 regioner ligger mellan 98,5
och 99,5%. For hela landet &r resultatet 99,5% det
vill sdga uppnatt mal!

2022 inrapporterades totalt 17 barn med hoftlux-
ation i landet, i aldern 0-16 ar och som foljts i
CPUP, jdmfort med 22 barn 2022 och 2021. Barn
som flyttat in i landet med redan manifest luxerad
hoftled &r inte inkluderade i statistiken.

Av de 17 barnen med luxerad hoft har 5 har be-
domts vara i for svagt allmantillstand for att ge-
nomga hoftoperation, 1 barn har luxation i kom-
bination med annan diagnos som medfort att man
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avstatt fran operation, 1 barn &r erbjudet operation
men familjen har valt att avsta, 1 barn har opere-
rats men luxerat postoperativt och man har da av-
statt fran ny operation, 3 barn star pa vantelista for
operation, 1 barn &r opererat med borttagning av
larbenshuvudet. 1 5 fall ar orsaken till att hoften
luxerat ok&nd.

Vi vet att cirka 10% av alla barn med CP utveck-
lade hoftluxation med de uppféljningsrutiner vi
hade fére CPUP. Utan CPUP skulle vi nu ha haft
Over 480 barn med luxerad hoft i Sverige. Mot
bakgrund av de ofta svara konsekvenserna av
hoftluxation vid CP &r det mycket gladjande att vi
fortsatter att forhindra hoftluxation i sa stor ut-
strackning.

Gunnar Hagglund och Per Astrand



Mal 11 Rygg, skolios barn

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

Norra (324)
Mellansverige (766)
Stockholm (775)
Sydéstra (425)
Vastra (656)

Sodra (766)

Blekinge (79)
Dalarna (97)
Gotland (17)
Gavleborg (107)
Halland (122)
Jamtland (43)
JBnkdping (135)
Kalmar (103)
Kronoberg (75)
Norrbotten (68)
Skane (490)
Stockholm (758)
Sérmland (119)
Uppsala (131)
Varmland (101)
Vésterbotten (125)
Vasternorrland (88)
Vastmanland (94)
Vastra Gotaland (656)
Orebro (117)
Ostergotland (187)

Sverige (3712) T ——
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Andelen barn fodda 2007 — 2022 utan mattlig eller uttalad skolios. Gula staplar visar sjukvardsregioner,
grona staplar visar regioner (landsting). Antalet barn i respektive region 2023 inom parentes.

Mal 11 i CPUP ér att minst 90% av alla barn 0—
16 ar ska ha ingen eller endast latt skolios d.v.s.
diskret kurva som bara syns vid framatbojning. |
arets analys har vi raknat pa alla barn fodda 2007—
2022. | analysen réaknas ryggar som &r skolioso-
pererade inte som skolios.

For Sverige totalt sett ar resultatet for 2023
91,0%, jamfort med 90,0% 2022.

2023 uppnaddes malet 90% av Sodra, Norra och
Vastra, Sydostra och Stockholms sjukvardsreg-
ion. Region Mellansverige lag nara malet med
89%.

Det var 11 regioner som uppnadde malet 90%
(Blekinge, Dalarna, Gévleborg, Halland,
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Jamtland, Jonkoping, Skane, Stockholm, Varm-
land, Vasternorrland, och Vastra Gétaland). Yt-
terligare 9 regioner ligger mellan 85% och 90%
(Gotland, Kalmar, Kronoberg, Norrbotten, S6rm-
land, Vasterbotten, Vastmanland, Orebro och Os-
tergotland).

Malet med rygguppfdljningen ar att bade minska
uppkomsten av operationskrdvande skolios och
att upptécka operationskrévande skolios i tid. Per-
soner som remitteras sent for operation kan be-
hdva opereras med mer omfattande Kirurgi och
det &r inte sékert att man kan korrigera felstéllning
av rygg och bécken lika bra som om operationen
genomfors pa ett tidigare stadium.

Gunnar Hagglund



M3l 12 Ledrorlighet knéiled - barn

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

Norra (324)
Mellansverige (766)
Stockholm (775)
Sydéstra (425)
Véstra (656)

Sodra (766)

Blekinge (79)
Dalarna (97)
Gotland (17)
Gavleborg (107)
Halland (122)
Jamtland (43)
Jénkoping (135)
Kalmar (103)
Kronoberg (75)
Norrbotten (68)
Skane (490)
Stockholm (758)
Sormland (119)
Uppsala (131)
Véarmland (101)
Vasterbotten (125)
Vasternorrland (88)
Vastmanland (94)
Véstra Gotaland (656)
Orebro (117)
Ostergétland (187)

Sveerige (3712 |
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Andelen barn fédda 2007 — 2022 med grona eller gula varden fér kndextension. Gula staplar visar sjuk-
vardsregioner, grona staplar visar regioner (landsting). Antalet barn i respektive region 2023 inom paren-
tes.

Malet 90% uppnaddes i 3 regioner (Blekinge,
Kronoberg och Vaésternorrland) Ytterligare 11
regioner ligger mellan 85% och 90% (Dalarna,
Gotland, Jamtland, Kalmar, Norrbotten, Skane,
Stockholm, Sérmland, Varmland, Vastra Gotal-
and och Ostergétland).

Mal 12 &r att minst 90% av alla barn 0-16 ar skall
ha grona eller gula matvarden for knaextension.
Vi har olika gransvérden for nedre extremiteten
beroende pa om barnet ar klassificerat i GMFCS
I-111 eller IV-V. Vi har raknat pa de olika grans-
vardena for varje enskilt barn. Det ar viktigt att behalla god knéextension for
personer i alla GMFCS-nivaer; for att undvika

For Sverige ar resultatet 85,3%. Motsvarande S ) 2 " ;
crouch vid gang (kndande gang) for personer i

siffra 2022 var 84,2. GMFCS I-I1l och for att undvika utveckling av
Ingen sjukvardsregion uppnadde malet men felstallning i hofterna “windsweptstallning” (bada
Sodra, Véstra, Sydostra, Norra och Stockholms benen vridna at ena sidan) hos personer i GMFCS
sjukvardsregion &g 6ver 85%. "-V.

Gunnar Hagglund
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Mal 13 Ledrorlighet fotled - barn

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

Norra (324)
Mellansverige (766)
Stockholm (775)
Sydéstra (425)
Vastra (656)

Sodra (766)

Blekinge (79)
Dalarna (97)
Gotland (17)
Gavleborg (107)
Halland (122)
Jamtland (43)
JBnkdping (135)
Kalmar (103)
Kronoberg (75)
Norrbotten (68)
Skane (490)
Stockholm (758)
Sérmland (119)
Uppsala (131)
Varmland (101)
Vésterbotten (125)
Vasternorrland (88)
Vastmanland (94)
Vastra Gotaland (656)
Orebro (117)
Ostergotland (187)

Sverige (37.12)
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Andelen barn fédda 2007 — 2022 med gréna eller gula varden fér dorsalflexion i fotleden
med rakt kna. Gula staplar visar sjukvardsregioner, grona staplar visar regioner (landsting). Antalet barn i
respektive region 2023 inom parentes.

Mal 13 &r att minst 90% av alla barn 0-16 ar skall Malet 90% uppnaddes i 12 regioner (Blekinge,
ha gréna eller gula méatvarden for dorsalflexion i Dalarna, Gotland, Jonkdping, Kalmar, Krono-
fotleden med rakt knd. Vi har olika gransvarden berg, Norrbotten, Sormland, Varmland, Véster-
for nedre extremiteten beroende pa om barnet ar botten, Vastra Gotaland och Ostergotland). Ytter-
klassificerat i GMFCS I-I11 eller IV-V. Vi har rék- ligare 7 regioner ligger mellan 85% och 90%
nat pa de olika gransvardena for varje enskilt (Géavleborg, Halland, Skane, Stockholm, Upp-
barn. sala, Vésternorrland, Vastmanland).

For Sverige ar resultatet 90,1%. Motsvarande Det &r viktigt att behalla god fotledsrorlighet for
siffra 2022 var 88,6%. att skapa eller bibehalla en god gangfunktion for

personer i GMFCS I-111 och for att méjliggora ett
bra sittande och stdende for personer i GMFCS
n-V.

S6dra, Vastra, Sydostra och Norra sjukvardsreg-
ionen uppnadde malet 90%. Stockholm och Mel-
lansverige lag 6ver 85%.

Gunnar Hagglund
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Mil 14 Ledrorlighet 6vre extremitet - barn

Ledrorlighet 6vre extremiteterna (%)

Norra (324)
Mellansverige (766)
Stockholm (775)
Sydéstra (425)
Vastra (656)

Sodra (766)

Blekinge (79)
Dalarna (97)
Gotland (17)
Gavleborg (107)
Halland (122)
Jamtland (43)
Jonkoping (135)
Kalmar (103)
Kronoberg (75)
Norrbotten (68)
Skane (490)
Stockholm (758)
Sormland (119)
Uppsala (131)
Véarmland (101)
Vasterbotten (125)
Vasternorrland (88)
Vastmanland (94)
Véstra Gotaland (656)
Orebro (117)
Ostergétland (187)

Sverige (3712)
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Andelen barn fédda 2007 — 2022 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 2023 inom parentes.

Mal 14 &r att minst 90% av alla barn 0-16 ar skall Vasternorrland, Véstra Gétaland och Orebro). Yt-
ha gréna eller gula matvarden for samtliga av fyra terligare 7 regioner ligger mellan 85% och 90%
rorelsematt i Gvre extremiteten (axelflexion, arm- (Blekinge, Kalmar, Stockholm, Uppsala, Véster-
bagsextension, supination, handledsextension). botten, Vastmanland och Ostergétland).

For Sverige totalt ar resultatet 89,8%. Motsva- Att bibehalla god rorlighet ar viktigt for att inte
rande siffra 2022 var 89,2%. ytterligare forsvara funktionell anvandning av

handen och armen. En ndrmare analys behdver
goras for att identifiera vilka rorelser som ar mest
kontrakturbendgna och for att identifiera tidiga
tecken pa rorelseinskrankning.

Sodra, Vastra och Norra sjukvardsregionen upp-
nadde malet 90%. Stockholm, Mellansverige och
Norra sjukvardsregionen lag nara malet med 88—
89%.

Malet 90% uppnas av 13 regioner (Dalarna, Got-
land, Géavleborg, Halland, Jdmtland, Jonkoping,
Kronoberg, Norrbotten, Skane, Sérmland,

Gunnar Hagglund
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Mal 15 Minskad eller oforandrad smértpaverkan vid aktivitet - vuxna

Andelen vuxna med minskad eller oférdndrad smarta vid aktivitet (%)

Norra
Mellansverige
Stockholm
Syddstra
Vastra

Sddra

Blekinge
Dalarna
Gotland

Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vastra Gotaland
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Andel vuxna som uppfyller malet — minskad eller oférdndrad smarta som paverkar aktivitet
redovisat per sjukvardsregion, region (landsting) och nationellt

Systematisk uppfoljning av vuxna pabdrjades for
15 ar sedan och erbjuds sedan 5 ar i samtliga 21
regioner. Under de senaste tva aren har vi arbetat
fram resultatmal som baseras pa varje individs
senaste status jamfort med utgangslaget vid forsta
undersokningen med vuxenformulér.

Malet ar att bibehalla eller forbattra status och att
undvika forsamring. Ett av de viktiga malen med
uppféljningsprogrammet &r att undvika smarta
och i synnerhet smarta som paverkar aktivitet. Vi
har darfor som mal att undvika smarta som ger en
okad paverkan pa aktivitet som ett resultatmal.
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Resultatmalet for hela landet &r 68,3% och det ar
Mellansveriges sjukvardsregion som har hogst an-
del som natt malet (74,1%). Det &r 6 av 21 reg-
ioner som har ett resultatmal ver 70%. Hogst an-
del vuxna som uppnatt malet att undvika smarta
som ger en Okad paverkan pa aktivitet finns i
Vérmland (100%), Véstmanland (82,6%), Vaster-
norrland (75%), Jamtland (73,7%) och Gévleborg
(72,7%).

Elisabet Rodby-Bousquet



Mal 16 Minskad eller oforindrad fallforekomst - vuxna

Andelen vuxna med minskad eller oférindrad fallférekomst (%)
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Andel vuxna som uppfyller malet — minskad eller oférandrad fallforekomst
redovisat per sjukvardsregion, region (landsting) och nationellt

Ett viktigt mal hos vuxna och aldre &r fallpre-
vention och att undvika fall. Fallférekomsten
okar med aldern och hos vuxna med cerebral pa-
res sker denna 6kning ofta betydligt tidigare &n
hos vuxna utan cerebral pares. Fall 6kar &ven ris-
ken for frakturer och andra skador.

Ett nytt resultatmal ar att undvika okad fallfore-
komst. Malet baseras pa fallforekomsten hos
varje individ vid senaste undersékningen jamfort
med utgangslaget vid forsta undersokningen med
vuxenformular. Malet ar att bibehalla eller for-
battra status och att undvika forsamring.
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Resultatmalet for landet ar 83,7% vilket ar
mycket positivt. Det dr 16 av 21 regioner som har
ett resultatmal 6ver 80%.

Sodra sjukvardsregionen har hogst maluppfyl-
lelse med 88,6%. HOgst andel vuxna som uppnatt
malet finns i region Vastmanland (100%), Blek-
inge (92,9%), Halland (91,3%), Sérmland (90%)
och Skane (89%).

Elisabet Rodby-Bousquet



Mal 17 Ledrorlighet, forbittrad eller bibehéllen axelflexion - vuxna

Andelen vuxna med forbattrad eller bibehallen axelflexion (%)
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Andel vuxna som uppfyller malet - férbattrad eller bibehallen ledrorlighet i axelflexion
redovisat per sjukvardsregion, region (landsting) och nationellt

Ledrorligheten minskar generellt med aldern hos
vuxna med cerebral pares. Storst minskning i led-
rorlighet sker vanligtvis i de storsta lederna med
stort rorelseomfang som axelled och hoftled.
Minskad ledrorlighet kan paverka funktion och
Okar risken for ytterldgessmarta och felbelastning.

Ett nytt resultatmal i vuxenuppfdljningen ar att 6ka
eller bibehalla ledrorligheten i axel, hoft och kna-
led. Malet baseras pa ledrorligheten hos varje indi-
vid vid senaste undersokningstillfallet jamfort med
utgangslaget vid forsta undersokningen med vux-
enformuldr. Malet ar att bibehalla eller forbattra
status och att undvika férsémring. Det innebér att
regioner som deltagit i uppfoljningen sedan starten
2009, genom systematisk uppféljning och insatser,
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lyckats val med att oka eller bibehalla ledrorlig-
heten hos manga vuxna under 15 ars tid och dari-
genom forhindra kontrakturer.

Resultatmalet for landet ar 81,3% vilket &r mycket
positivt, med hénsyn till att &ven personer dver 80
ar ingar i uppféljningen. Det ar 14 av 21 regioner
som har ett resultatmal Gver 80%.

Vastra sjukvardsregionen har hogst maluppfyl-
lelse med 86,6%. Nar det galler enskilda regioner
ar det storst andel vuxna som uppnatt malet i
Varmland (94,4%), Gavleborg (90%), Vasterbot-
ten (89,5%) och Sérmland (89,3%).

Elisabet Rodby-Bousquet



Mal 18 Ledrorlighet, forbittrad eller bibehéllen hoftflexion - vuxna

Andelen vuxna med forbattrad eller bibehallen héftflexion (%)
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Andel vuxna som uppfyller malet - forbattrad eller bibehallen ledrorlighet i hoftflexion
redovisat per sjukvardsregion, region (landsting) och nationellt

Ledrorligheten minskar generellt med aldern hos
vuxna med cerebral pares. Storst minskning i
ledrorlighet sker vanligtvis i de storsta lederna
med stort rérelseomfang som hoftled och axel-
led. Minskad ledrorlighet kan paverka funktion
och oka risken for ytterlagessmérta och felbelast-
ning. Ett nytt resultatmal i vuxenuppféljningen
ar att oka eller bibehalla ledrorligheten i hoftflex-
ion vilket paverkar mojligheten att sitta.

Malet baseras pa ledrérligheten hos varje individ
vid senaste undersokningstillfallet jamfort med
utgangslaget vid forsta undersokningen med
vuxenformuldr.

Malet &r att bibehalla eller forbattra status och att
undvika forsamring.

Resultatmalet for landet &r 81,5% vilket ar posi-
tivt, med hansyn till att ledrorligheten minskar
med aldern och att dven &ldre personer ingar i
uppfoljningen. Det ar 14 av 21 regioner som har
ett resultatmal 6ver 80%.

Om man ser till sjukvardsregioner ar det Stock-
holm som har hogst maluppfyllelse med 85,8%.
Hogst andel vuxna som uppnatt malet finns i reg-
ion Halland (90,8%), Sérmland (88,2%), Véster-
norrland (87,4%) Gotland (86,5%) och Vastman-
land (86,2%).

Elisabet Rodby-Bousquet



Mail 19 Ledrorlighet, forbiittrad eller bibehillen knéiextension - vuxna

Andelen vuxna med forbéttrad eller bibehallen kndextension (%)
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Andel vuxna som uppfyller malet - forbattrad eller bibehallen ledrorlighet i kndextension
redovisat per sjukvardsregion, region (landsting) och nationellt

Ledrorligheten i kndleden ar viktig for att minska
risken for felbelastning som i sin tur 6kar risken
for smarta och artros. Bibehallen knéextension &r
aven viktig for balans i staende och gangférmagan.
En reducerad knéextension okar risken for felstall-
ningar i andra leder som héft och rygg och gor det
dven svart att hitta en bra sovstallning i liggande.

Ett nytt resultatmal i vuxenuppfdljningen ar att 6ka
eller bibehalla ledrorligheten i knaextension. Ma-
let baseras pa ledrorligheten hos varje individ vid
senaste undersokningstillfallet jamfort med ut-
gangslaget vid forsta undersckningen med

vuxenformular. Malet ar att bibehalla eller for-
béattra status och att undvika férsamring.

Resultatmalet for landet ar 94,5% vilket ar except-
ionellt bra. Det ar 18 av 21 regioner som har ett
resultatmal 6ver 90%.

Vastra sjukvardsregionen har hogst maluppfyl-
lelse med 97,1%. Nar man ser till enskilda regioner
ar det hogst andel vuxna som uppnatt malet i
Varmland och Halland (100%), Dalarna (97,7%),
Sormland (97,5%) och Vastra Gotaland (97,1%).

Elisabet Rodby-Bousqu



Sammanfattning av maluppfyllelse

MAL 112 |3(4|5|6|7|8]9|10(11|12|13|14

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 Goétaland
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 for mal 7-9 (orange).
Malen ar beskrivna pa sidan 3-5. Malnivaer for mal 15-19 ar inte faststallda.
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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). Stahjalp-
medel &r har beskrivet som summan av rapporte-
rat stdende med staskal, tippbrada, stastod och
starullstol.

AFO anvéndes 2023 av 52% av alla barn fodda
2007-2022 jamfort 55% 2022 och 57% 2021. |
sjukvardsregionerna varierar andelen barn med
AFO fran 46% i Norra regionen till 62% i region
Mellansverige. Bland regioner/landsting med mer
an 100 barn rapporterade varierar AFO-anvand-
ning mellan 45% i Osterg6tland och 69% i Jonko-

ping.
Spinal ortos (korsett) anvands av 20% av barnen i

GMFCS I11-V jamfort med 22% 2022 och 2021. |
sjukvardsregionerna varierar andelen barn med

spinal ortos fran 16% i Sodra regionen till 29% i
Vastra regionen. Bland de tre regionerna/lands-
tingen med mer &n 100 barn inrapporterade vari-
erade korsettanvandning fran 5% i Skane, 17% i
Stockholm till 29% i Véstra Gotaland.

Stahjalpmedel anvands av 72% av alla i GMFCS
I1-V, jamfort med 70% 2021 och 71% 2021. |
sjukvardsregionerna varierar andelen barn med
stahjalpmedel fran 63% i Sodra regionen till 78%
i region Mellansverige. Bland de tre regionerna
med mer an 100 barn inrapporterade varierade an-
delen fran 62% i Skane, 72% i Stockholm och
74% i Véstra Gotaland.

Gunnar Hagglund

Andelen barn fédda 2007-2022 i GMFCS |-V som rapporterats anvinda AFO (%)
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Andelen barn fédda 2007-2022 i GMFCS llI-V som rapporterats anviénda
spinal ortos (%)
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Andelen barn fodda 2007-2022 i GMFCS 1lI-V som 2023 rapporterats anvanda spinal ortos i respektive
region. Totala antalet barn i GMFCS llI-V rapporterade 2023 i respektive region inom parentes. (Gotland
har farre an 5 rapporterade barn i aktuell grupp).

Andelen barn fodda 2007-2022 i GMFCS llI-V som rapporterats anvidnda
stahjdlpmedel(%) |
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Andelen barn fodda 2007-2022 i GMFCS IlI-V som 2023 rapporterats anvanda stahjalpmedel i respektive
region. Totala antalet barn i GMFCS Ill-V rapporterade 2023 i respektive region inom parentes. (Gotland
har farre an 5 rapporterade barn i aktuell grupp).
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Ortopediska operationer

| jamforelse med Socialstyrelsens slutenvardsre-
gister har vi en mycket hog tackningsgrad vad
géller operationsrapportering om vi ser till de
samlade rapporterna i operations-, fysioterapeut-,
arbetsterapeut- och vuxenformuléren. Vi har dock
en ofullstandig rapportering till operationsformu-
laret. Vi hoppas vi kan fa automatgenererat oper-
ationsuppgifter fran SPOR (Svenskt Perioperativt
Register) i framtiden.

Vi har jamfort antalet rapporterade operationer
2023 for personer fodda 2006 eller senare med an-
talet opererade 2022 fodda 2005 eller senare
2022, och sedan motsvarande justering de tidigare
aren (se nedanstaende figurer).

Det sags totalt sett en tydlig minskning av antalet
operationer under pandemiaren 2020 — 2022 jam-
fort med 2018-2019. Orsaken kan vara bade pan-
demin och brist pa operationskapacitet. Vi ser nu
att vi ar tillbaka pa samma niva som fore pande-
min om man ser till samtliga operationer i rygg
och nedre extremiteterna i landet. Antalet skolio-
soperationer ar dock fortfarande lagre an 2018-
2019. Samma trend for totalantalet operationer
ses i samtliga sjukvardsregioner.

Andelen barn opererade per ar och region (%)
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Antal operationeri rygg eller nedre extremiteter per ar

Samtliga operationer

Hoftoperation

Skoliosoperation

Vad-hélseneforlangning

o
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Pa nasta sida ses andelen barn och ungdomar
fodda 2000 och senare som opererats med gastro-
soleusforlangning, hoftoperation eller skolios-
operation i olika regioner. Totalantalet barn i re-
spektive region fodda 2000 och senare inom pa-
rentes.

Den vanligaste isolerade operation &r gastro-
soleusforlangning  (halseneférlangning)  som
gjorts pa 16% av alla barn och ungdomar fodda
2000 och senare. Andelen varierar stort mellan
olika regioner. Bland regioner med mer &n 100
barn rapporterade sa varierar andelen barn som
nagon gang opererats fran 5-6% i Halland och
Kronoberg till 27-29% i Orebro och Ostergot-
land.

100
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Operation for att forhindra hoftluxation har rap-
porterats for 14% av alla barn och ungdomar
fodda 2000 och senare.

Andelen barn som hoftopererats varierar fran
12% i Sodra och Vastra sjukvardsregionerna till
19% i Syddstra regionen. Siffrorna kan innehalla
operationer i hoften pa andra indikationer &n lux-
ationsprevention. Vi vet att andelen barn som ris-
kerar hoftluxation i en totalpopulation &r cirka
15%, vilket stimmer vél med andelen opererade i
Sverige.

Skoliosoperation rapporterades gjort pa 4,1% for
hela landet. Andelen opererade varierar fran 2,8%
i Vastra sjukvardsregionen till 6,8% i Norra reg-
ionen.

Gunnar Hagglund och Per Astrand



Andelen barn opererade med gastrosoleusférlangning (%)
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Rapportering arbetsterapeutformuléiret

Under perioden 1 januari 2022 till den 31 decem-
ber 2023 har 3731 barn rapporterats med arbets-
terapiformularet (se Mal 3 sid 16) varav 2193
(59%) var pojkar. For att fa med alla barn i antalet
sa har aven barnen som bara bedoms vartannat ar
dvs har GMFCS I rdknats med i statistiken. 2552
barn bedémdes vid mer &n ett tillfalle. Totalt ge-
nomfoérdes 6284 beddmningar under tidspe-
rioden. | de 21 regionerna med totalt 3731 barn
har flest barn rapporterats i Stockholm 22%,
Vastra Gotaland 18% och Skane 15%.

Rapporterad MACS, CFCS och EDACS

Totalt 96% av de 3731 barnen hade registrerade
uppgifter om MACS niva varav 57% hade MACS
niva | eller 11 vilket betyder att fler &n haften av
barnen hanterar foremal i vardagen latt och med
gott resultat eller med nagot begransad kvalitet
och/eller snabbhet, se figur I. Majoriteten, 80%
av barnen hade bimanuell formaga.
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Figur I. Antalet barn med rapporterade uppgifter
om MACS niva.

Sedan arbetsterapeuter i allt mindre utstrackning
registrerade uppgifter om kommunikationsfor-
maga och at-drick-svaljformagor sa registreras
from 1 jan 2024 dessa uppgifter i Logopedformu-
laret. Registreringar av CFCS och EDACS for
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2022-2023 har darmed flyttats ut fran Arbetste-
rapeutformuléret till Logopedformuléret.

Aktiv ledrorlighet

Formagan att na till nacken, munnen och ryggslu-
tet med sina hénder &r viktigt for att kunna utfora
aktiviteter i det dagliga livet. Drygt 50% av bar-
nen kunde na till munnen 45% kunde na till
nacken och 42% av barnen kunde na till ryggslu-
tet.

Mer &n halften av barnen (h6 hand 52%, va hand
53%) hade formagan att manipulera foremal,
motsvarande Handfunktionsklassifikation modi-
fierad House 7 eller 8.

En femtedel, 21% av barnen hade angiven Thumb
in palm (TIP). Barn i MACS niva V hade storst
antal registreringar av TIP, n=285 barn medan
barn i MACS niva | hade ett fatal registrerade
TIP, n=46 hd och n=38 va tumme, se figur II.
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Figur 11. Antal barn inom respektive MACS niva
med registrerad TIP.



Passiv ledrorlighet och stramhet (motstand)

Vid sin senaste beddmning registrerades begran-
sad ledrorlighet dvs gula eller roda rérelsevérden
till stérst andel (%) i axelns rorelser. Axelrorelser
undersoktes oftast i liggande position, 62%.

Rdda rorelsevérden dvs allvarligt begransad led-
rorlighet registrerades till storst andel i supination
av underarmen, se figur IlI.

12
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Gult mRott

Figur I11. Andel (%) gula och réda rérelsevarden
i axel, underarm och handled.

En stor andel barn saknade beddmning av hand-
ledsextension med raka fingrar. Pa ho sida sak-
nade 16% matvarde och pa va sida saknade 17%
ett matvérde.

For att underlatta beddmning av passiv handleds-
extension har vi i den senaste versionen av proto-
kollet (version 17, 2024) tagit bort variabeln
handledsextension till fingrar borjar bdjas. Nu
rapporteras endast handledsextension med bojda
fingrar och handledsextension med raka fingrar
till max-lage.

Stramhet (motstand) i de passiva rorelserna hos
barn med grona rorelsevéarden hade registrerats
till storst andel vid inatrotation i axel och i su-
pination underarm. Vid handledsextension med
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raka fingrar saknade ett av fyra av barn uppgifter
om stramhet féreligger.

Interventioner

Endast 1% av barnen hade registreringar om in-
terventioner under tidsperioden. Pa grund av den
laga ifylinadsfrekvensen har vi reviderat mallen
for rapportering av interventioner och mal. Malet
ar att forenkla ifyllnaden och 6ka inrapporte-
ringen. Den nya mallen grundas i ICF och fordes
in i registret vid arsskiftet 2023-2024.

Ortoser

En fjardedel (26%) av barnen hade en eller flera
ortoser for Ovre extremiteterna for att framja
funktion eller paverka ledrorlighet. Liksom fore-
gaende ar hade 8% en ortos som inte anvands.

Botulinum neurotoxin-A behandling

Tvahundranittiofem barn (10%) hade behandlats
med Botulinum neurotoxin-A (BoNT-A) i dvre
extremiteterna sedan sitt foregdende CPUP be-
domningstillfalle. Att rapportera om BoNT-A ar
viktig information men kréver att arbetsterapeuter
eftersoker denna information i barnens journaler.
Diskussioner fors vidare om huruvida BoNT-A
ska registreras i AT formularet eller om ansvarig
behandlande lakare bor registrera uppgifterna i
operationsformularet.

PEDI

Eftersom tidigare ars rapportering av PEDI varit
mycket lag (endast 16 registreringar) beslutades
under 2023 att vi skulle ta bort PEDI ur AT for-
mularet. | stallet skulle vi understka mojligheten
att rapportera dagliga aktiviteter, forflyttning och
social formaga med det nya PEDI-CAT, som &r
en utvecklad, reviderad och webb baserad version
av PEDI. En tvarprofessionell arbetsgrupp arbe-
tar under 2024 vidare med att underséka huruvida
det & mojligt att infora PEDI-CAT i CPUP.



Pa gang i CPUP AT formularet arsskiftet aterkommer vi om den nya tumbedém-
ningens vara eller icke vara i CPUP.

Nu &r datainsamlingen for reliabilitetsstudien for

att utvardera tum funktion klar och analyser &r ge- ¢

nomforda. Det har varit ett langt men spannande (\\

arbete. | studien har vi validerat ett nytt satt att " Jenny Hedberg-Graff

beddéma thumb in palm (TIP) och undersokt reli-

abiliteten vid bedémningarna, saval mellan olika

beddmare som vid test-re-test. Resultaten av ana-

lyserna presenteras vid arets CPUP dagar. Infor
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Fysioterapi barn

Data fran ar 2023 inneholl 3912 barn i ldrarna 0-
18 ar, med en medelalder pa 9,8 ar. Basdata, sa
som alder, kén, GMFCS och subtyp, var alla i pa-
ritet med forra arets siffror. Precis som tidigare
var det flest barn i aldersgruppen 10-12 ar (21%),
foljt av 13-15 ar (19%). Det var aven fler pojkar
(59%), an flickor (41%). GMFCS férdelningen
pa 2023 ars data var; | — 46,1%, 11 — 16,8%, Il —
8,2%, IV — 13,8% och V - 15,1%.

Percent

Fordelningen per GMFCS niva i procent

Fordelningen av dominerande neurologiskt
symptom var foljande; Spastisk; 79,4%, Dyskine-
tisk; 10,6%, Ej klassificerbar/blandform; 3,7%,
Ataktisk CP; 3,1%. Tre procent av barnen hade
ingen angiven subtyp, dvs ddr saknades data.

Ledrorlighet

Saval arbetsterapeut barn, som vuxendelen har ti-
digare ar beskrivit ledrorlighet utifran fargerna
rétt - gront — gult. Det bade forenklar och fortyd-
ligar utvecklingen av ledrorlighet 6ver tid och
tanken dr att dven FT Barn framgent ska f6lja och
informera kontinuerligt kring detta i arsrapporten.

Cloodt med kollegor visade i en studie fran 2021,
att 34% av barnen utvecklade kontrakturer i be-
nen. De med sémre gangfunktion (GMFCS nivaer
I, 1V och V), utvecklade fler kontrakturer och
hos dessa barn uppstod forsta kontrakturen i knét,
med férsamrad knéextension som foljd. Hos barn
med béttre gangfunktion (GMFCS I-11) uppstod
forsta kontrakturen i fotleden, med forsémrad
dorsalflektion. Utifran detta tittar vi narmre pa
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kna (hamstrings) och fotled (dorsalflektion med
strackt knd).

Vid métning av hamstrings, dvs forsamrad knaex-
tension, var medelvardet 139° pa samsta benet,
utslaget pa hela gruppen (min 50°, max 190°).
Gront varde enligt CPUP’s larmvérden dr 140°
for GMFCS I-111 och 130° for GMFCS IV-V. Per
GMFCS niva var medelvardet; 1 — 147°, 11 — 139°,
111 —134° IV — 131° och VV — 127°.

Frequency

0 50 100 150 200

Ledrorlighet kna, hamstrings, for samsta sidan

For dorsalflektion med strackt kna var medelvar-
det 8° pa samsta benet, utslaget pa hela gruppen
(min -50°, max 65°). Gront vérde enligt CPUP’s
larmvérden dr >10° f6r GMFCS I-1II och >0° for
GMFCS IV och V. Per GMFCS niva var medel-
vardet; 1 —9°, 11 -6°, 111 -7°,1V—-8°ochV -7°.
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Ledrorlighet fotled, dorsalflektion med strack
kna, for samsta sidan
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Andel barn per aldersgrupp med gréna varden

vid matning av passiv ledrorlighet

Nar vi tittar pad passiv ledrorlighet dver tid for
nedre extremitet, sa har de sma barnen fortfarande
en god ledrorlighet. Men for hoftens abduktion,
utatrotation och flektion, for knaextension samt
for fotens dorsalflektion med rakt knd, forsdmras
rorligheten successivt med 6kande alder, se figur
ovan. Storst skillnad mellan aldersgrupperna (0-3
ar jamfort med 16-18 aringarna) avseende ande-
len barn med gront varde, ses for hoftabduktion
(44%), foljt av kndextension (39%). Denna for-
samring i nedre extremitet med ckande alder, ses
aven hos de vuxna med CP.

Stdende

Det internationella radet ar att barn ska paborja
statraning mellan 9 och 12 manaders alder, speci-
ellt nar sjalvstandigt staende inte ar att forvanta.
Individuell bedémning och forskrivning &r avgo-
rande for att matcha personliga och miljémaéssiga
behov. Aven om experimentell forskningen &r be-
grénsad, tyder beprévad erfarenhet och kohort-
data pa att framgangsrik integrering av staende i
stahjalpmedel i aldersanpassade och meningsfulla
aktiviteter, kan forbéttra funktion, delaktighet och
allmén hélsa.

| 2023 ars data, stod flest barn utan stod (62%),
foljt av staende med stod (31%). Det var 191 barn
(5%), som inte stod alls. Denna del verkar ha okat,
jamfort med 2019 ars arsrapport dar 130 barn inte
stod alls. Det anges dock inte en procentuell andel
2019, s det kan dven vara sa att denna 6kning be-
ror pa en generellt storre grupp barn i fysioterapi-
formularet. Orsakerna till att fysioterapeuten inte
startat ett stdende kan vara manga, men det ar
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viktigt att introducera stdendet tidigt och vidmakt-
héalla detta for savél bentithet, som mag-tarm-
funktion, men aven for att fa till en lagesforand-
ring till vertikalt lage.

Tittar vi tittar pa stdende utifran GMFCS nivaer,
sa stod huvuddelen av barnen i GMFCS | och Il
(97%/ 92%) utan stdd, som forvantat. En storre
andel tvaor stod med stod (7%), jamfort med et-
torna (1%). | GMFCS IlI, IV och V, stod flest
barn med stod (71%/ 87%/ 76%). | GMFCS IlI
stod manga utan stod (25%), jamfort med
GMFCS IV och V dar ménga inte stod alls (10%/
22%).

evrcsv [N |
avrcsiv [ 5 L]
emecs il [ -
ovrcs 1 |
ovrcst |

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

mStarej wStdrmedstod M Starutan stod

Andel barn per GMFCS niva gallande staende

Det var 27% som anvénde stahjalpmedel. Tju-
goen procent av barnen hade sina fotortoser pa
och 5% hade sin korsett pa i stahjalpmedlet. Det
var lika vanligt att std antingen 7d/v (9%), eller
1d/v (9%). Frekvens for dvriga antal dagar, lag
mellan 3-5%. Vanligtvis stod flest barn enbart 1
g/dag (22%). Darefter blir tappet langt till de barn
som star 2g/dag, vilket enbart 4% gjorde och val-
digt fa stod 3 ganger per dag, (0,3%). Tidsmassigt
stod barnen ofta kortare én 1 h (16%), alternativt
1-2 h (9%) per stasession. Ovriga tidsangivelser
lag bada langt under 1%.

Tillforlitligheten &r dock lag gallande tid och
stahjalpmedel. Detta da 75% lamnat de tre fra-
gorna; antal dagar per v, antal ganger per dag samt
antal timmar per dag, obesvarade. Da vi sett att
saknade uppgifter/ej ifyllt okar alltmer, dven for
andra fragor, kommer vi att forsoka jobba med
detta framgent, men &ven gora forandringar i in-
matningen for att forhindra att fragor missas.

Av de olika stahjalpmedlen var tippbrada/ stastod
vanligast, vilket 19% anvéande. En ndstan lika hdg
andel, 14%, anvande staskal. Enbart 2% stod i



starullstol. Vanligaste stabredd var 0-10° (14%),
foljt av 11-20° (5%). Vanligtvis stod barnen nara
lodlinjen, da 17% stod med ett vertikalt belast-
ningslage pa 0-10°. Fyra procent stod med Okat
belastningslage, >10°. Denna fraga om vertikalt
belastningslédge hade 80% lamnat obesvarade.

Vill du veta lasa mer om stdende, kommer har lite
lasforslag. Alla artiklarna ar open-acess;

McLean LJ, Paleg GS, Livingstone RW. Sup-
ported-standing interventions for children and
young adults with non-ambulant cerebral palsy: A
scoping review. Developmental medicine and
child neurology. 2023;65(6):754-72.

Paleg GS, Williams SA, Livingstone RW. Sup-
ported Standing and Supported Stepping Devices
for Children with Non-Ambulant Cerebral Palsy:
An Interdependence and F-Words Focus. Interna-
tional journal of environmental research and pub-
lic health. 2024;21(6).

Krarup LH, Holsgaard-Larsen A, Rasmussen
HM, Kyed SO, Pawlowski CS. How best to sup-
port parents in the management of standing frame
usage in home settings: A mixed methods study.
Child:  care, health and development.
2024;50(5):e13310

Pa gang
GMEM App+

Arbetet med inférande av GMFM App+ har fort-
satt under 23-24. | det nationella samarbetet, har
vi tréffats regelbundet via Teams och de flesta
regionala kontaktpersoner for FT har deltagit,
samt aven nagra chefer. Nu ar 5 regioner igang
med anvandandet av appen (Gotland, Stockholm,
Uppsala, Jamtland-Harjedalen och Vastmanland)
och kanske dven nagra som jag inte vet om.
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Manga regioner ligger ocksa i startgroparna eller
kampar med olika hinder far att fa komma i gang.
Har ni fragor eller problem, far man gérna fortsatt
hora av sig till mig, Katina Pettersson. Kan jag
svara sjélv sa gor jag sjalvklart det, annars forso-
ker jag i mojligaste man ge forslag pa andra att ta
kontakt med. Ni kan mejla pa; katina.petters-
son@regionvastmanland.se.

Lunch-webbinarier

Hosten 2023 drog CPUP i gang med lunch-webb-
inarier, totalt har CPUP’s styrelse arrangerat 11
forel&sningar. Av dessa har FT barn arrangerat 4
forelasningar om amnen som Framgangsfaktorer
for grovmotorik, Tidiga interventioner, testet The
Challenge samt om Paragymnastik. Tidigare
material och forelasningar (vissa), finns att hitta
pa CPUP’s hemsida (CPUP.se — Om CPUP —
CPUP-webbinarier). Over 1200 deltagare fran
hela Norden har suttit med sin lunchlada och fatt
okad kunskap om olika amnen. Har ni forslag pa
intressanta amnen for FT gruppen, sa tar jag tack-
samt emot forslag! (Se mejladress ovan.)

Har ni inte anmalt er till CPUP’"s nyhetsbrev — gor
det! Sa att ni inte missar gratis kunskap. Forelas-
ningarna halls i mojligaste man den andra ons-
dagen varje manad.

Pedi-Cat

For information — se under Arbetsterapi barn.

Katina Pettersson


mailto:katina.pettersson@regionvastmanland.se
mailto:katina.pettersson@regionvastmanland.se

Spasticitetsreducerande behandlingar

Av personerna med CP fodda 2000-2022 har 136
behandlats med baklofenpump och 64 &r rhizoto-
miopererade. Under 2023 har 2 personer rappor-
terats opererade med baklofenpump, jamfort med
2 under 2022, 3 under 2021, 4 under 2020, 9 un-
der 2019 och 7 under 2018. Tre personer &r rap-
porterat rhizotomiopererade. Samtliga rapporte-
rade operationer ar utforda 2022. Tva av rhizoto-
mioperationerna ar utforda i USA. 2022 rappor-
terades 1 operation jamfort 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
behdver utredas.

Antalet rhizotomioperationer har minskat sedan
2015 da 15 operationer gjordes.

Under 2023 har 21% av barnen fédda 2007—-2022
rapporterats behandlade med botulinumtoxin i be-
nen jamfort med 25% 2022 och 22% 2021 for
barn i motsvarande aldrar. Under samma period
behandlades 9% med botulinumtoxin i armarna,
ofdrandrat jamfort med 2022 och 2021. Det ar
som tidigare en stor variation i behandlingsfre-
kvens mellan regionerna i landet - se figurer nasta
sida. Andelen barn som behandlats med
botulinumtoxin i benen varierar fran 12% i Reg-
ion Stockholm till 29% i Region Mellansverige. |
armarna varierar behandlingsfrekvensen fran 4%
i Stockholm till 11 % i Sodra, Vastra och Norra
sjukvardsregionen. Observera att skalorna &r
olika pa X-axeln. | figurerna anges totala antalet
barn i respektive region fédda 2006 - 2021 som
rapporterats 2023 inom parentes.

Gunnar Hagglund

Antalet barn opererade med baklofenpump relaterat fodelsear
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Andelen barn fédda 2007-2022 som rapporterats behandlade med botulinumtoxin
i armar och hander (%)

Norra (216)
Mellansverige (476)
Stockholm (554)
Sydostra (320)
Vastra (455)

Sodra (567)

Blekinge (58)
Dalarna (64)
Gotland (9)
Gavleborg (63)
Halland (93)
Jamtland (25)
J6nk6ping (101)
Kalmar (85)
Kronoberg (45)
Norrbotten (47)
Skane (371)
Stockholm (545)
Sérmland (85)
Uppsala (91)
Vérmland (52)
Vasterbotten (86)
Vasternorrland (58)
Vastmanland (75)
Vastra Gotaland (455)
Orebro (46)
Ostergétland (134)

Sverige (2588)
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Andelen barn fodda 2007-2022 som rapporterats behandlade med botulinumtoxin
i benen (%)

Norra (223)
Mellansverige (535)
Stockholm (546)
Syddstra (322)
Vastra (458)

Sédra (578)

Blekinge (55)
Dalarna (74)
Gotland (10)
Gavleborg (69)
Halland (76)
Jamtland (28)
Jonképing (105)
Kalmar (85)
Kronoberg (53)
Norrbotten (44)
Skane (375)
Stockholm (536)
Sérmland (79)
Uppsala (92)
Vérmland (73)
Vasterbotten (89)
Vésternorrland (62)
Vastmanland (71)
Vastra Gotaland (458)
Orebro (77)
Ostergétland (132)

Sverige (2643)
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Barn och ungdomars kommunikation och at-, drick- och svaljfunktion

For barn och ungdomar foljer logopeder upp tal,
kommunikation, &t-, drick- och svéljfunktion och
langd och vikt genom registreringar i Logoped-
formularet. For vuxna gors denna uppféljning och
registrering av nagon av halsoprofessionerna
inom vuxenteamet, se sid 57 - 58. | detta avsnitt
rapporteras registrerade data for barn och ungdo-
mar.

Den logopediska uppféljningen gors baserat pa
CFCS- respektive EDACS-niva och alder. Barn i
EDACS och CFCS I-1l bedéms en gang per ar
fram till 6 ars alder, darefter vid jamna fodelsetal,
dvs vid 8, 10, 12 och 14 &rs &lder. Barn i EDACS
och/eller CFCS I11-V (dvs minst en funktion klas-
sificerad till niva 111-V) bedéms tva ganger per ar
fram till 6 ars alder, darefter varje ar fram till 15
ars alder. Efter 16 ar rapporteras antingen med lo-
gopedformular eller vuxenformular. | nagra reg-
ioner har man beslutat att gora de logopediska
uppféljningarna glesare &n rekommenderat p.g.a.
hdg arbetsbelastning. Under 2023 har beddém-
ningar av tal, kommunikation och at-, drick- och
svdljfunktion &ven gjorts av arbetsterapeuter
p.g.a. brist pa logopeder. Det innebar att CFCS
och EDACS ingatt i arbetsterapeutformularet un-
der aret. Fran 2024 ingar de inte langre i AT-for-
muléret

Malsattningen for samtliga hélsoprofessioner ar
att rapporteringsgraden for barn och ungdomar
enligt respektive uppfoéljningsformulér och region
ska vara >90%. Inom logopedi uppfyllde endast
ett fatal regioner denna malsattning under aret.

Under 2023 har totalt 1494 barn rapporterats med
logopedformuldaret, se figur 1. Darut6ver har totalt
2026 barns kommunikation bedomts av arbetste-
rapeuter i AT-formuléret.

En jamforelse visar att det ofta gjorts dubbla regi-
streringar i bade logoped och AT formuléren. De
dubbla registreringarna visar hdg grad av over-
ensstdmmelse och forefaller ha gjorts gemensamt
(samma datum). | nagra regioner med lagt antal
registreringar i logopedformuléret har ett relativt
stort antal gjorts i AT-formuléret, exempelvis
Norrbotten med 39 registreringar, Dalarna 65 re-
gistreringar, Gévleborg 19 och Sérmland med 66.
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Dessa registreringar utgor ett viktigt komplement
till de registreringar som gjorts i logopedfor-
muléret.

Tre regioner, Dalarna och Norrbotten, gjorde
inte nagra registreringar i logopedformularet.
For Gavleborg gjordes en registrering av reg-
ion Uppsala. Alla regioner har saledes annu
inte kommit i gang med en systematisk upp-
foljning av tal, kommunikation och &t-, drick-
och svaljfunktion av logoped for barn inom
CPUP. En anledning kan vara att arbetstera-
peuter ocksa gjort dessa registreringar i sina
formular. Detta upphdor vid arsskiftet 2023-
24,

Norrbotten, n=0
Dalarna;n=0
Gavleborg, n=1
Sérmland, n=2
Jamtland, n=3
Vasteras, n=5
Gotland, n=7
Vasternorrland, n=10
Orebro, n=11
Halland, n=27
Vasterbotten, n=28
Varmland,n=29
Kronoberg, n=31
Blekinge, n=42
Uppsala, n=43
Kalmar, n=78
Jonkoping, n=81
Ostergdtland, n=94
Skane, n=301
Vastra Gotaland, n=308
Stockholm, n=389

0,0% 10,0% 20,0% 30,0%
Figur 1. Antal och procentandel av totalt 1494
registreringar i logopedformuladret under 2023

fordelat per region.

Det &r viktigt att chefer inom dessa regioner upp-
mérksammar och stéttar en implementering och
patalar eventuella svarigheter.



Under aret hade samtliga regioner rapporterat in
en eller tvd kontaktpersoner till logopedarbets-
gruppen. For att stotta regioner dar man nyligen
infort, eller arbetar for att infora CPUP-uppfolj-
ningar for logopeder, har personer i arbetsgruppen
medverkat i digitala moten. Under dessa moten
har vikten av de logopediska bedémningarna for
uppféljningarna och registret samt praktikaliteter
i samband med inforandet diskuterats. Kommuni-
kation och &t- och svaljfunktion ar viktiga funkt-
ioner att folja for optimal utveckling och livskva-
litet varfor dessa uppfoljningar bor prioriteras.

Talproduktion

Hur tydligt talet ar bedéms enligt den fyrgradiga
Vikingskalan.

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

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

Niva IlI: Talet &r otydligt och vanligen inte for-
staeligt for obekanta lyssnare utan vetskap om
sammanhanget.

Niva IV: Inget forstaeligt tal.

Totalt 1202 registreringar har gjorts av talpro-
duktionen. Viking | respektive IV hade flest regi-
streringar, se figur 2. Totalt 45% av barnen hade
ett otydligt och svarforstaeligt tal eller saknade
tal, Viking Il och IV (n=545).

Kommunikation

CFCS (Communication Function Classification
System, Hidecker et al., 2011; dversattning Him-
melmann et al 2013) anvénds for att klassificera
kommunikation. CFCS klassar kommunikations-
formagan utan hansyn till alder, vilket innebér att
yngre barn forvantas ha en mer begrdnsad kom-
munikation och forstaelse och darmed hogre
CFCS-niva.
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Figur 2 Antal och procentandel registreringar
med Vikingskalan fordelat/niva.

Niva IV motsvarar kommunikation hos en typiskt
utvecklad ettaring och niva | en typiskt utvecklad
fyraaring (Cunningham et al., 2016). CFCS har
totalt fem nivaer. Pa samtliga nivaer skattas kom-
munikationen i termer av “sdndare” och “motta-
gare”, vilket innebéar att saval forstaelse som ex-
pressiv. kommunikation ingar. CFCS inkluderar
aven kommunikationstempo och vem barnet
kommunicerar med.

Niva I: Effektiv sdandare 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 séndare OCH effektiv mottagare
med kénda partners

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

Niva V: Séllan effektiv sandare och mottagare
med kénda partners

Riktlinjerna for klassifikationen beskrivs i logo-
pedmanualen. Under traning pa CFCS hemsida
finns material for att 6ka sakerheten i bedémning-
arna (http://cfcs.us/53-2/). Emma Kristoffersson,
i den logopediska arbetsgruppen har flera publi-
kationer dar instrumentet anvénts (Kristoffersson
et al 2020). Under aret har dven ett digitalt



http://cfcs.us/53-2/

utbildningstillfalle pa svenska tillhandahallits.
Till hjalp i skattningen finns dven ett flodes-
schema 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 1470 klassifikationer har gjorts med CFCS,
se figur 3. For 24 barn saknas klassificering av
kommunikationsférmagan. De flesta har bedomts
vara pa niva | (409/ 27,8 %), vilket innebar att
man inte har nagra kommunikativa inskrank-
ningar oavsett kommunikationspartner. Nast
hogst procentuell andel har klassificerats till niva
IV (347/23,6 %) vilket innebar “Ej konsekvent
sandare och/eller mottagare med kanda part-
ners”. Niva Ill och V hade ungefar lika stor skat-
tad andel/niva dvs strax 6ver 17%. Individer 6ver
fyra ars alder, som klassificeras till niva IV och V
har betydande kommunikationssvarigheter som
aven kan inkludera svarigheter att forsta sin om-
givning.

Tillaggsregistrering av hur ofta respektive kom-
munikationssétt anvants redovisas i figur 4. De
flesta barnen har flera kommunikationssatt.
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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 1036 barn
(70,5%). Totalt 386 individer (26,3%) saknar tal
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och 24 (1,6%) anvander tal séllan/aldrig i kom-
munikationen. Darutbver saknas en frekvens-
skattning for 24 individer.

Individer som saknar tal eller har ett médosamt,
l&ngsamt och svarforstaeligt tal anvander olika ty-
per av kommunikationshjalpmedel, s.k. Alterna-
tiv och Kompletterande Kommunikation (AKK).
Det &r vanligt att anvénda flera typer av AKK. Det
vanligaste kommunikationssattet utover tal ar
blick, ansiktsuttryck och gester foljt av ljudande.
De é&r alla kroppsegna kommunikationssétt.
Handtecken &r ocksa ett kroppseget kommunikat-
ionssatt men kan vara svart att anvanda for perso-
ner med handmotoriska svarigheter.

Skrift som AKK
Avancerade sprakliga...
Enklare sprakliga...
Avancerade sprakliga...
Enklare sprakliga...
Blick, ansiktsuttryck,...
Ljudande

Handtecken

0,0% 20,0% 40,0% 60,0% 80,0%

Figur 4. Procentandel daglig anvandning av olika
alternativ kommunikationssatt.

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; 6verséttning
Sjostrand 2015). Skattningen med EDACS bor
goras under en maltidsobservation tillsammans
med patient och vardnadshavare, men informat-
ion kan dven inhamtas via intervju med patient
och/eller vardnadshavare. EDACS Kklassificerar
at-, drick och svaljfunktion i fem nivaer. For varje
niva bedoms sékert och effektivt dtande samt om
det finns ett behov av assistans i samband med
maltiden. I manualen diskuteras dven matens kon-
sistens och om man bedémer att det finns risk for
s.k. tyst aspiration, som innebér att patienten aspi-
rerar mat eller dryck utan att hosta. Tyst aspiration
ar ett tillstdnd som kan leda till infektioner och
andra komplikationer.



Foljande 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 I1l: Ater och dricker med vissa begrans-
ningar avseende sékerhet; det kan finnas begrans-
ningar i effektivitet.

Niva IV: Ater och dricker med betydande be-
grénsningar avseende sakerhet.

Niva V: Oformdgen att ata eller dricka sakert —
sondmatning bor dvervégas for naringstillforsel.

Under 2023 gjordes totalt 1399 klassificeringar
med EDACS. For 67 barn saknas en klassifikat-
ion. Det galler framst yngre barn <3 ar. Det &r vik-
tigt att folja upp aven dessa barn sa att eventuella
at-, drick-, och svaljsvarigheter uppmarksammas
pga dess negativa inverkan pa utveckling och till-
vaxt (Nyman, McAllister, Rodby-Bousquet 2024,
inskickat manuskript).

Fordelningen av skattningar relaterat till EDACS
niva redovisas i figur 5. Totalt 586 barn (41,9 %)
har skattats till niva I, vilket innebar att de har ett
sakert och effektivt atande. Niva Il (269/19,2%)
innebar en paverkan pa tiden det tar att ata ett hu-
vudmal, men att barnet ater sakert. Fran niva Il
finns risk for aspiration/felsvaljning utdver att
maltiden tar langre tid att genomfora for barnet.
Totalt 544 individer (38,9%) har klassats till niva
111 eller hogre. Dessa barn &ter och dricker med
varierande grad av begransningar avseende bade
sakerhet och/eller effektivitet. For individer pa
niva V bor sondmatning dvervagas.

Behovet av stod i samband med maltid har angi-
vits for 1416 individer. De flesta, 695 (49,1 %)
ater och dricker sjalvstandigt. Totalt 721 individer
har behov av varierande grad av stdd i samband
med maltid, varav 392 (27,8%) &r helt beroende
av stod. Alder kopplad till stodbehov var lagst for
gruppen i behov av assistens 8,7 ar (sd 4,6) och
hogst for grupp som var totalt beroende 10, 2 ar
(sd 4,9). Vikten har registrerats for 757 av barnen.
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Figur 5. Antal och procentandelen EDACS-klassi-
ficeringar fordelat per EDACS-niva

Pa habiliteringar i vissa regioner saknas vag vilket
forsvarar/omojliggor en systematisk uppfoljning.
Langd och vikt har registrerats for 690 individer.
I figur 6 redovisas medelvikt och standardavvi-
kelse (SD) per EDACS-niva. Barn pa EDACS IV
ar tyngst foljt av EDACS-niva Il och V. Medelal-
dern per EDACS-niva varierade nagot. For niva I-
111 var medelaldern 9 ar, for niva IV 10 ar och for
nivad V 8 ar. Aldersvariationen (SD) inom varje
EDACS-niva var runt 4,5 ar. Storst variation no-
terades for EDACS V med en variation pa 5 ar.
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Figur 6. Medelvarde och standardavvikelse av
barnens vikt/EDACS-niva



Totalt 310 barn fordelat pa samtliga nivaer hade
en gastrostomi. Det &r en tydlig 6kning jamfort
med foregaende ar. Medelaldern for barn som fatt
gastrostomi var 10 ar med en variation fran 1-18
ar. Nar ingreppet gjorts framgar inte.

De flesta som hade gastrostomi var pa EDACS
niva IV och V, men totalt 45 barn klassificerade
pa EDACS I-11 hade gastrostomi, se figur 7. Or-
sakerna till att ett barn ordinerats gastrostomi kan
vara flera, utéver motoriska svaljsvarigheter.
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Figur 7. Antal och procentandelen barn med
gastrostomi fordelalat per EDACS-niva.

Arbetsgruppens arbete

Logopedarbetsgruppen har sammantratt via lank
vid totalt sju tillfallen under aret. Ett digitalt mote
med kontaktpersoner i 15 regioner genomfordes i
juni 2023. Infor motet skickades fragor ut om hur
det gar att skatta med instrumenten i logopedfor-
mulédret och om det fanns generella synpunkter
kring vad som fungerat bra i regionen och vad
som kan forbattras. Vi har nu kontaktpersoner i
samtliga regioner.

Svarigheter med implementeringen av CPUP-
uppfoljning i regionerna beror oftast pa bristande
personella resurser, men dven svarigheter med lo-
gistik och samordning. Intervall for de logope-
diska uppfoljningarna diskuterades. Uppféljning-
arna baseras nu pa logopediska symptom enligt
EDACS, CFCS och Viking.
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Svarigheter att genomféra 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 géra nagon
registrering. En utebliven registrering av vikt kan
innebara att en potentiell risk for undernéring inte
uppmarksammas.

Pa CPUP-dagarna i oktober presenterades ett stort
antal foredrag med koppling till logopedi. Fol-
jande presentationer med medverkan av logope-
der: Logopederna Lina Juhlin och Eva Nordahl-
Sandberg, Alexandra Frangoulis, arbetsterapeut
och Marie Karpmyr, dietist fran Dysfagiteamet,
habiliteringen i Stockholm, sitt arbete for att un-
derlatta maltidssituationen fér barn och vuxna
med cerebral pares. Under rubriken Knapp, peg
och gastrostomi - kéart barn har manga namn, dis-
kuterade Susanne Sandstrdm CP-Sverige och Eva
Nordahl-Sandberg, logoped i Dysfagiteamet,
Stockholm olika erfarenheter kopplade till gastro-
stomi. Ett examensarbete i logopedi, Kommuni-
kationsformaga hos barn och ungdomar med cp
presenterades av Emma Kristoffersson, specia-
listlogoped, habiliteringen i Region Skéne. At-och
svaljfunktion hos barn och ungdomar med CP ba-
serat pa CPUP-data presenterades av Anna Ny-
man, medicine doktor och logoped, habilitering i
Stockholm. De nyblivna logopederna Amanda
Avermo och Emma Buran presenterade sina exa-
mensarbeten i logopedi under rubriken, Vad kan
personliga assistenter om dysfagi, gastrostomi
och kompensatoriska anpassningar? | presentat-
ionen ingick dven en uppskattad instruktionsfilm
som finns tillganglig pa youtube,
https://youtu.be/l _Ag5AGpjYQ Vikten av en
god munvard presenterades av Agneta Rubensson
logoped och Christina Havner, specialisttandla-
kare och odontologie doktor, Mun H Center, un-
der rubriken Munhélsa och munmotorik hos ban
och vuxna med cerebral pares.

Framtiden

Diskussioner har forts i arbetsgruppen om att in-
fora en registrering av intervention i formuléret.


https://youtu.be/1_Aq5AGpjYQ

Arbetsgruppens sammansattning under 2023

Det har varit en del forandringar i arbetsgruppens
sammanséattning under aret. De som medverkat
under hela aret var Emma Kristoffersson, Kristina
Hammar, Lina Juhlin och Anita McAllister.

Emma Kristofferson, Skane

Anita McAllister, Stockholm

Lina Juhlin, Stockholm

Elsa Bengtsson, Kalmar, bérjade mars 2023
Kristina Hammar, Skane

Helena Tegler, Uppsala, slutade april 2023

Sara McKey, Vaéstra Goétaland, boérjade mars
2023, slutade augusti 2023.

Samantha Bevan, Ostergétland, bérjade novem-
ber 2023
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15 4r med uppfoljning av vuxna

Uppfoljningsprogrammet for vuxna har nu varit
igang i 15 ar. Det startade i s6dra Sverige 2009
och sedan 2019 erbjuds uppféljning av vuxna
med cerebral pares i olika omfattning i hela landet
(se karta). Under dessa 15 ar har drygt 11 300
undersokningar genomforts.

I 2012
C 1 oors
] 2018

] 2013

Region och artal for paborjad vuxenuppfoljning

Fram till den 31 december 2023 har totalt 3232
personer inkluderats i CPUP. Det dr 1794 (55,5%)
man och 1438 (44,5%) kvinnor. Den storsta ande-
len &r unga vuxna upp till 29 ar och medelaldern
ar 29,4 ar (16-82 ar). Antalet vuxna som foljs i
CPUP har 6kat med 346 personer under 2023.
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Antalet deltagare har okat i samtliga regioner se-
dan forra aret. Flest antal personer foljs av vuxen-
habiliteringarna i Region Skane (604), Vastra Go-
taland (547), Orebro (271), Stockholm (242) och
Ostergdtland (226).
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Aldersférdelning samtliga vuxna i CPUP



Prevalens

Om man tittar pa andelen vuxna i aldrarna 18 till
69 ar som foljs i CPUP i forhallande till folk-
mangd i respektive region 2023, sa ar det region
Orebro som foljer storst andel vuxna med CP, tétt
foljda av Gotland och Kalmar. I Orebro ar preva-
lensen 1,3 per 1000 invénare, pa Gotland 1,1 och
i Kalmar 0,96. Detta ar en hodg prevalens och in-
nebar att néstan alla vuxna med cerebral pares i
regionen inkluderats i uppfoljningen. Aven Blek-
inge, Vasternorrland och Kronoberg har en preva-
lens mellan 0,86 och 0,73. L&gst andel vuxna i
forhallande till folkmangd foljs i Stockholm och
Véarmland.
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Andel vuxna som inkluderats i uppfoéljningen i
forhallande till regionens folkméangd

Transition och fortsatt uppféljning

Av samtliga 4627 individer i CPUP fodda 2007
eller tidigare, &r det 89 personer (1,9%) som har
flyttat utomlands, 247 (5,3%) som har avlidit och
12 (0,3%) som har fatt sin diagnos avskriven. Av
de aterstaende 4289 ar det 621 personer (14%) un-
der 20 ar som fortfarande ar kvar i barn och ung-
domshabiliteringen. Det ar 2568 personer (60%)
som uppges ha ldmnat barn- och ungdomshabili-
teringen och ytterligare 1100 (26%) som &r 20 ar
och aldre. Av de 3668 som har ldmnat barn och
ungdomshabiliteringen eller ar 20 ar och &ldre &r
det enligt patientformularet 613 (17%) som tackat
nej till fortsatt uppfoljning i CPUP. Nagra av
dessa har dock avslutats av habiliteringarna for att
de inte uppfyller regionala riktlinjer som verk-
samheterna satt upp avseende tex aldersgrupp
(Dalarna), funktionsniva (Halland) eller boende-
form (Ostergotland). Det ar 2233 personer som
remitterats till vuxenhabiliteringen, 62 till kom-
munal habilitering, 105 till primarvard och 22 till
annan verksamhet (tex riksgymnasium eller neu-
rologklinik) medan 146 inte har nagon planerad
overgang till annan verksamhet.

Funktionsniva

Det dr en lagre andel vuxna Kklassificerade i
GMFCS niva | (27%) jamfort med barn (46%).
Det ar &ven en nagot lagre andel vuxna i MACS |
(28%) jamfort med barn (35%). Vi vet inte om
denna skillnad beror pa att vuxna i GMFCS | och
MACS 1 i storre utstrdckning tackar nej till att
delta, om féarre erbjuds fortsatt uppfdljning eller
om det ar tecken pa forsamrad grovmotorik och
handfunktion i vuxen alder. Nar det galler kom-
munikation samt at- och svaljformaga ar det en
hdgre andel vuxna klassificerade i CFCS | (48%)
och EDACS | (52%), jamfort med barn (33% re-
spektive 46%). Detta tyder pa att kommunikat-
ionsformagan och &t-och drickférmagan snarare
ar nagot battre hos vuxna.



1600

1400
1200
1000 ® GMFCS
800 = MACS
600 m CFCS
100 EDACS
| R[B! ||I
0
| 1 1] IV \Y%

Fordelning av funktionsniva avseende grovmotorik (GMFCS), handfunktion (MACS),
kommunikation (CFCS) samt &t- och drickformaga (EDACS)

Kommunikation

Kommunikationsformagan  bedéms  utifran
formagan att kommunicera med kanda och
okénda personer och klassificeras enligt CFCS
(Communication Function Classification
System). Den storsta andelen vuxna, 1359
personer (48%), kommunicerar effektivt bade
med kanda och ok&nda personer och é&r
klassificerade i CFCS niva I. Det stora flertalet
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personer i CFCS | och Il kommunicerar primért
viatal. Vuxna i CFCS I1l och IV anvénder ett fler-
tal olika kommunikationsmetoder som tal, ljud,
blick, handtecken och kommunikationsbok eller
bilder. Ljud och blick, gester, pekning ar de van-
ligaste kommunikationsmetoderna hos vuxna i
CFCS V (se nedan).

W Talapparat, talsyntes

® Kommunikationsbaok, bilder
Handtecken

m Blick, ansiktsuttryck, gester, pekning

m Ljud

mTal

Kommunikationsmetoder i forhallande till kommunikationsférmaga (CFCS)
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Nutrition

Hélften av alla vuxna ar normalviktiga (50%) och
13% &r underviktiga. Det ar 22% som ar dvervik-
tiga och 15% har ett Body Mass Index (BMI) som
klassificeras som fetma. Det &r en storre andel i
EDACS niva | och Il som har 6vervikt (24-25%)
eller fetma (18%).
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Andelen personer med Overvikt och fetma mins-
kar med stigande EDACS nivd medan andelen
med undervikt 6kar. Storst andel personer med
undervikt ar klassificerade i EDACS niva Il
(20%) och 1V (25%).
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Andel personer med fetma, 6vervikt, normalvikt och undervikt enligt BMI i forhallande till EDACS-niva

Medellangden minskar med EDACS niva och
skiljer 14 cm mellan personer Klassificerade i
EDACS I (167 cm) och EDACS V (153 cm). Me-
delvikten skiljer ndrmare 20 kg mellan personer i
EDACS I (70,2 kg) och EDACS V (50,3 kg). Om-
kring 7% saknar uppgift om vikt eller langd.

Det dr 156 av 2442 personer (14%) som saknar
underhudsfett vilket kan vara ett tecken pa under-
naring. Detta mats som ett hudveck mindre dn 0,5
cm och mats subskapulért (under skulderbladet).
Uppgift saknas for 1136 personer (36%) och det
vore bra om detta rapporteras i storre utstrdckning
sd att vi kan identifiera personer med risk for un-
dernéring.
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Underhudsfett saknas hos 14% av de vuxna i
EDACS IV och hos 10% i EDACS I1l och V. Till-
sammans ger vikt. langd, BMI och hud-
veckstjocklek ett bra underlag for att kunna be-
ddma nutritionsstatus hos vuxna. Region Gotland
och Géavleborg har rapporterat in vikt, langd, BMI
och hudveckstjocklek for samtliga personer, me-
dan dessa uppgifter saknas hos mer an hélften av
de vuxna inrapporterade i region Uppsala.

Det &r 350 av 2442 personer (14%) som har gast-
rostomi (knapp pa magen). Uppgift saknas for
790 personer (24%). Det &r 215 av 231 (93%) i
EDACS niva V som har gastrostomi och 56 av
177 (32%) i niva IV.



Ledrdrlighet Ovre extremitet

Ledrorligheten ar generellt ndgot battre hos yngre
individer &n hos dldre. Nedan visas andel vuxna
med grona vérden (dvs. god ledrérlighet) vid sen-
aste bedémningen for axelabduktion, axelflexion,
armbagsextension, supination och handledsex-
tension med raka fingrar uppdelat i olika alders-
grupper. Det ar 74% i aldrarna 16-19 ar som har
gréna varden for handledsextension (bld) och
56% i aldrarna 40-49 ar. Nar det galler supination
(orange) ar det 71% i aldrarna 16-19 ar och
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knappt halften (48%) av 40-49 aringarna som har
grona varden. Hogst andel har grona vérden for
armbagsextension (grd) bade bland de yngsta
(81%) och éaldsta (65%). Det ar en mer uttalad
skillnad mellan aldersgrupperna nar det galler
ledrorlighet i axeln. Det ar 67% respektive 54%
av alla upp till 19 &r som har gréna varden for ax-
elflexion (gul) och axelabduktion (ljusbld), men
bara 33% och 28% av 40-49 aringarna och 23%
och 10% av de som &r 60 ar och aldre.
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Andel vuxna per aldersgrupp med gréna varden vid senaste méatning av ledrérlighet i 6vre extremitet
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Utveckling av axelflexion over tid i
aldrarna 16 till 76 ar for MACS niva | till V

Om vi tittar pa rorelseutvecklingen Gver tid base-
rat pa alla inrapporterade matningar de senaste 15
aren, ser vi att passiv axelflexion minskar i nastan
samma takt for vuxna i samtliga. MACS-nivaer.
Den avgoérande skillnaden ar den passiva ledror-
ligheten initialt som skiljer nastan 40 grader mel-
lan personer i MACS niva | och V. Det innebar
att personer i MACS niva | har ett battre utgangs-
ldge men att forsdmringen av ledrorlighet sker i
nastan samma hastighet oavsett MACS niva. Det
ar darfor helt avgorande att fortsatta uppfolj-
ningen upp i vuxen alder dven hos personer med
battre funktionsniva. Pa nasta uppslag visas ande-
len vuxna med gréna och gula vérden for varje
region och totalt for landet.



Axelflexion
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Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for axelflexion

Armbagsextension

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
16nkdping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vistra Gotaland
Orebro
Ostergotland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med grona eller gula varden for armbagsextension
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Supination

Blekinge
Dalarma
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkdping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Véstra 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
1onképing
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Visterbotten
Vasternorrland
Vistmanland
Vastra Gotaland
Orebro
Ostergdtland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for handledsextension
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Ledrdrlighet nedre extremitet

Ledrorlighet i nedre extremitet ar i likhet med
ovre extremitet nagot battre hos yngre individer
an hos aldre. Nedan visas andel vuxna med gréna
varden vid senaste matningen av passiv ledrorlig-
het i olika aldersgrupper. Det galler métning av
dorsalflexion i fotled med rakt kna, knaextension,
hamstringsvinkel och héftledsrorlighet (flexion,
abduktion, utatrotation). Det &r 34% av de yngsta
upp till 19 ar som har gront varde for dorsalflex-
ion i fotled med rakt kna (bla) och 25% av de som
ar 60 ar och aldre. Det ar en nagot hogre andel 16-
19 aringar (54%) som har gront varde for knaex-
tension (orange), medan motsvarande andel ar
32% hos 40-49 aringar och 47% hos de som &ar 60
ar och dldre. Hamstringsvinkeln (grd) foljer

70%
60%
50%

40%

samma monster med grona varden hos 42% i den
yngsta aldersgruppen och lagst andel (29%) hos
40-49 éringarna. Aven i nedre extremitet forefal-
ler det vara en storre skillnad mellan aldersgrup-
perna nér det galler de proximala lederna dvs.
hoftlederna. Det dr 68%, 53% respektive 67% av
alla upp till 19 ar som har gréna varden for hoft-
flexion (gul), hoftabduktion (ljusbld) och utétro-
tation i hoften (gron). Nar det géller personer 60
ar och aldre ar motsvarande andel med grona var-
den 24% for hoftflexion, 22% for hoftabduktion
och 31% for utdtrotation. Det ar viktigt att ha i
atanke att dessa data enbart redovisar ledrorlighet
vid senaste undersokningstillfallet och inte repre-
senterar forandring Over tid.

=8=—Fotled dorsalflexion

Kndextension

°- — _— _ Hamstrings

30% —
ﬂ - -
= Hoftflexion
20% Hoéftabduktion
10% Hoft utatrotation
0%
16-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60+

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

Knaextension

GMFCS

I+

-1004

Utveckling av knaextension over tid upp till
30 ars alder fér GMFCS niva I+l till V
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Nér vi undersokt utveckling av passiv ledrorlighet
i nedre extremitet Gver tid sa ser vi en successiv
forsamring av bland annat kndextension. Det ar en
mer uttalad forsamring av knéextensionen hos
personer i GMFCS niva 11l till V. De vuxna som
ar over 30 ar har inte haft mojlighet att delta i
CPUP som barn. Risken for smarta 6kar vid mins-
kad ledrorlighet och manga vuxna har smarta i
rygg, hofter, knd. fotleder och axlar. Detta under-
stryker vikten av fortsatt métning av ledrorlighet
hos vuxna och dldre med CP.



Hoftabduktion

Blekinge
Dalarna
Gotland

Gavleborg
Halland
Jamtland
lénkoping
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 hoftabduktion

Hoéftflexion

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland S
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Ssormland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Visternorrland
Viastmanland
Vastra Gataland
Orebro  n—————————————
|
1

Ostergotland
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for hoftflexion
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Knaextension

Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkdping
Kalmar
Kronoberg |
Norrbotten
Skane
StGCthlm |
Sb'rmland e Jj |
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vdstmanland
Vastra Gotaland

Orebro
Ostergotiond :
Totalt Sverige
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Andel vuxna per region och nationellt med grona eller gula varden for kndextension

Dorsalflexion

Blekinge —l
Dalarna
Gotland S
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkdping
Kalmar
Kronoberg
NOrrhotie
Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
VESTE rNOrT|ain cl
Vastmanland
Vastra Gotaland
fjrehro |
Ostergotland
Totalt Sverige
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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

Det ar 38% som uppges ha skolios i ndgon grad.
Av dessa &r det 24% som har en latt skolios som
bara syns vid framatbojning av ryggen och inte i
uppratt stallning. Det &r 8% som har en mattlig
skolios och 6% som har en uttalad skolios. Darut-
Over &r det 9% som &r skoliosopererade. Data sak-
nas for 6%. En nyupptickt méattlig skolios som
inte kan korrigeras eller en uttalad skolios bor re-
mitteras till ryggrontgen. En uttalad skolios vid
klinisk bedémning motsvarar ofta en Cobbvinkel
pa minst 35 grader och kan behova bedémas av
ryggkirurg. Cobbvinkel vid rontgensvar och pro-
gresshastighet avgor fortsatt uppféljning.

Blekinge
Dalarna
Gotland

Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sormland

Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland

i

| region Vésterbotten &r det inte ndgon person
med uttalad skolios och enbart 2% med mattlig
skolios medan andelen som &r skoliosopererade ar
nagot hogre (19%). Detta tyder pa att den valfun-
gerande rygguppfdljningen och vardkedjan vi ser
for barn i Vasterbotten aven omfattar de vuxna.

Ryggrontgen &r inrapporterad vid 1007 tillfallen
for 524 personer fédda 2005 och senare. Median-
alder vid senaste ryggrontgen var 15 ar (1-63 ar).
Cobbvinkel vid senaste ryggrontgen: thorakalt
median 20° (0-117), thorakolumbalt 22° (0-114)
och lumbalt 20° (0-96) grader.

Skolios
I
]
]
|
]
|
]
|
]
I

Vastmanland I
Vastra Gotaland I
Orebro I
Ostergotland I
Totalt Sverige ]
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

W Uttalad m Mattlig Latt m Skoliosopererad

Andel vuxna per region och nationellt som har skolios eller &r skoliosopererade
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HOft

Hoftrontgen ar inrapporterad vid totalt 6832 till-
fallen for 1428 personer fodda 2005 och tidigare.
Dessa dr huvudsakligen genomférda nér personen
var yngre (genomsnittsalder 9,9 ar [1-70 ar]).
Hoftluxation med migrationsprocent (Reimers in-
dex) pad 100% vid senaste rontgen ar rapporterat
for 30 (2,1%) av de 1428 personerna pa hoger sida
och for 27 (1,9%) pa vanster sida. Medianalder
vid senaste hoftrontgen var 14 ar [25/75:e per-
centil, 8/17 ar].

Det &r 522 personer (37%) som fatt sina hofter
réntgade nagon gang mellan 16 och 70 ars alder
(genomsnittsalder 22,9 ar). | denna aldersgrupp &r
det totalt 20 personer (3,8%) som har minst en
luxerad hoft, varav 8 pa hoger sida, 8 pa vanster
sida och 4 bilateralt. Hoftartros &r identifierad i
samband med nagra réntgenundersokningar. Det
finns ingen hoftrontgen inrapporterad for perso-
ner i denna aldersgrupp i Varmland eller Gotland.
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Antal personer 16 till 70 ar med hoftrontgen redovisat per region

Narmare en tredjedel av alla vuxna har windswept
hips, en felstéllning i hofterna som innebdr att
man har ett asymmetriskt rorelscomfang i hof-
terna med Okad abduktion/utatrotation i en hoft
och okad adduktion/inatrotation i motsatt hoft.
Andelen med windswept okar med aldern fran

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

16-19 20-29 30-39 40-49 50-59

21% i den yngsta aldersgruppen till omkring half-
ten (50-52%) hos de som ar 50 ar och aldre.
Windswept okar aven med GMFCS niva fran
13% i GMFCS 1 till 55% i GMFCS V. Andelen
med mycket svar smarta i hofterna ar dubbelt sa
stor hos personer med windswept.

OVIIIIII I I I II

GMFCS GMFCS GMFCS GMFCS GMFCS
I I 1] v \

Andel i procent med windswept per aldersgrupp och GMFCS niva
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Ortoser

Det ar en betydande andel vuxna i CPUP som an-
vander ortoser och ortopedtekniska hjalpmedel.
Storst andel ortoser for Gvre och nedre extremitet
(inklusive staskal) anvands i region Halland
(77%) och Dalarna (76%), jamfort med 53% i
Sverige). Detta &r fler &n vad som rapporterats i
ortosformuldret dar endast 9% av Ovre extremi-
tetsortser och 5% av nedre extremitetsortoser ar
utprovade till personer som ar 19 ar och aldre. Det
kan bero pa att vuxna anvander sina ortoser under
langre tid och att det darfor ar en lagre andel ny-
tillverkade ortoser. Det kan ocksa bero pa att farre
ortopedingenjorer som provar ut ortoser till vuxna
kommit igang med inrapportering av ortosformu-
lar.

Nedre extremitetsortoser

Det &r 46% som har ortoser for nedre extremitet.
Det ar 8% som anvander staskal vilket &r en be-
tydligt lagre andel jamfort med barn, (se sid 36—
37). | region Uppsala anvands storst andel staskal
(28%). Utdver staskal ar foljande ortoser for
nedre extremitet ar inrapporterade i undersok-
ningsformul&ret for vuxna: 5 Hoftortoser

120%
100%
80%
60%
40%

20%

(HpO), 83 Knéortoser (KO, KAFO), 937 Ankel-
fotortoser (AFO) och 194 Fotortoser (FO, SMO,
td). AFO anvands dagtid av 657 personer (20%)
for att forbattra funktion och av 525 personer
(16%0) for att motverka kontraktur. Det &r 91 per-
soner (3%) som anvander AFO nattetid.

Ovre extremitetsortoser

Det &r 21% som anvénder ortoser for dvre extre-
mitet. Totalt 683 dvre extremitetsortoser &r inrap-
porterade. Det ar 26 Armbégsortoser (EO,
EWHO) som innefattar supinationsslyngor och
657 Handortoser (WO, WHFO, HdO, FO, tumor-
toser).

Spinala ortoser

Det &r 18% som anvander spinala ortoser baserat
pa undersokningsformularet for vuxna, varav 156
(5%) som har korsett och 418 (13%) som har
formgjuten sits. Hélften av dem som anvénder
korsett anvander den dven som stéd i staende.
Stdrst andel spinala ortoser anvands i region Got-
land (30%) och Jonkdping (27%).

Ortoser N/O
Staskal
Formgjuten sits

H Korsett

Andel vuxna per region och nationellt som anvander ortoser
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Operation och tonusreducerande behandling

Det &r 281 individer (9%) som har opererats sedan
foregaende undersokning, fran 6% i GMFCS Il
till omkring 10% i GMFCS Il och V. Det ar dven
ett flertal vuxna som fatt tonusreducerande be-
handling. Det &r 165 personer (5%) som har en
baklofenpump, fran 1,3% i GMFCS Il till 17% i

30%
25%
20%

15%

[B———

QOperation Baklofenpump

GMFCS V. Det ar dven 361 personer (11%) som
fatt tonusreducerande lakemedel i tablettform.
Totalt 462 personer (14%) har fatt injektioner
med botulinumneurotoxin, varierande fran 10%
av de vuxna i GMCFCS 1 till 22% i GMFCS V.

B GMFCS |
m GMFCS I
= GMFCS Il
GMFCS IV
mGMFCS V

Baklofen peroral  Botulinumneurotoxin

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

Det ar en storre andel vuxna 60 ar och aldre (14%)
som har opererats sedan foregaende undersdkning
jamfort med Ovriga aldersgrupper. Nar det galler
tonusreducerande behandling sa verkar det lite
vanligare i de yngre aldersgrupperna. Det ar om-
kring 5-6% av de unga vuxna i aldrarna upp till
39 ar som har en baklofenpump och mellan 2-3%
i dldrarna

50 ar och aldre. Detsamma galler behandling med
botulinumneurotoxin, som varierar fran 16%
bland de yngsta till 5% bland de aldsta. Det ser
daremot ut att vara en hdgre andel vuxna i medel-
aldern som far tonusreducerande lakemedel i ta-
blettform, fran drygt 18% bland 40-49 aringarna
jamfort med 9% i aldersgruppen 16-19 ar.

20%

= 16-19
15% = 20-29
10% | ; = 30-39
0 -' 40-49
“ Il m | =

; = 50-

0% . l ™ 60+

Operation Baklofenpump

Baklofen peroral

Botulinumneurotoxin

Andel vuxna som opererats eller fatt tonusreducerande behandling sedan féregaende undersdkning
redovisat for aldersgrupper



Fatigue

Fatigue severity scale (FSS) &r ett separat frage-
formuldr som anvénds for sjalvskattning av trott-
het. FSS bestar av 9 fragor om trotthet som bes-
varas pa en 7-gradig skala. Ett medelvarde pa
minst 4 podng klassificeras som fatigue. FSS kan
skickas hem och fyllas i infor undersékningen.
Hittills har 3227 formulér inrapporterats for 1543
personer, vilket &r en 6kning med 39% sedan fo-
regaende ar. Det ar 46% som har fatigue, en na-
got, storre andel kvinnor (54%) som har fatigue
an man (39%).

70%
60%
50%

40%
30%

0%

20%
Man Kvinnor 16-19

Forekomsten av fatigue okar med aldern fran 41%
i aldersgruppen 20-24 ar till 60% i aldrarna 40-49
ar. Trots detta ar medelvardet for fatigue nastan
oférandrat fran forsta bedomningen (3,78) vid en
medianalder pa 22 ar till senaste bedémningen
(3,77) vid en medianalder pa 26 ar. Det &r en lika
stor andel (45.8%) som har fatigue vid forsta och
senaste undersokningstillfallet. Malet att undvika
en férsamring ar gladjande nog uppnatt.

20-29 30-39 40-49 50-59

Andel med fatigue i férehallande till kon och alder

Smarta

Det dr gladjande nog 5% farre som har ont jamfort
med tidigare. Det &r 62% som har ont jamfért med
67% foregaende ar. Tva tredjedelar (66%) har be-
svarat smartfragorna sjalv, varierande fran 94% i
GMFCS 1 till 20% i GMFCS V. Det dr som

80%
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60%

50%
40%
30%
20%
10%

0%

Man  Kvinnor

16-19

tidigare ar en hogre andel kvinnor som har ont
(71%) an man (55%). Smartforekomsten okar
med aldern fran 54% bland de yngsta till 73-74%
i de tva aldsta aldersgrupperna.

20-29 30-39 40-49 50-59 0+

Smartférekomst, andel som har ont, i forehallande till kon och alder
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Blekinge

Vasternorrland
Vistmanland
Vastra Gotaland
Orebro

Ostergdtland
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Andel vuxna per region och nationellt som har ont

Region Vasterbotten har lagst andel vuxna med
smarta 36% jamfort med 62% nationellt (se
ovan). Nar man tittar lite ndrmare pa smartlokali-
sation sa ar det ryggsmarta som ar vanligast (se
nedan). Region Vasterbotten har ldgst andel
vuxna med skolios och inte ndagon med uttalad
skolios. Kanske kan den lagre smartférekomsten
1200

delvis forklaras av det systematiska arbetet med
rygguppfoljning i Vésterbotten (se sid 65). Rygg,
hoft/lar och fot/underben ar de vanligaste smart-
lokalisationerna. Det &r dven i dessa kroppsdelar
som det ar mest intensiv smarta (mattlig till
mycket svar).

1000 .
800 . . m Mycket |4t
m Mattlig
400 N
W Svar
200 I I B e B Mycket svar
o = =B
Huvud Nacke Axlar Armar, Rygg Hofter, lar Knd Fotter, Mage  Tander Hud,
hdnder underben trycksdr

Smadrtintensitet och smartlokalisation de senaste fyra veckorna
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Halsa

Fysisk och psykisk/kédnsloméssig hélsa sjalvskatt-
tas pa en 100-gradig skala dar 100 motsvarar
basta tankbara hélsa och 0 sdmsta tankbara hélsa.
Medelvardet for bade fysisk och psykisk halsa ar
béttre i de yngre aldersgrupperna och varierar fran
72 till 58 for fysiskhalsa och fran 70 till 61 for
psykisk och k&nsloméssig hdlsa (se nedan).

80
70
6
5
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Kvinnor 16-19 20-29

M Fysisk hdlsa  m Psykisk,

Mén har en battre sjalvskattad fysisk och psykisk
hélsa &n kvinnor, medelvarde 70-71 for mén jam-
fort med 62-64 for kvinnor. Mans hélsa ar jamfor-
bar med medelvardet for de yngsta aldersgrup-
perna medan kvinnors hélsa ar pa samma niva
som hélsa rapporterad for medelalders och &ldre
personer.

0 || II || || |I II II II

30-39 40-49 50-59

kdnslomassig halsa

Sjalvskattning av fysisk och psykisk héalsa i forhallande till kon och alder

Angest och depression

Angest och depression kartlaggs med HAD som &r
ett frageformular med 14 fragor som besvaras pa
en 4-gradig skala. Totalpodng >10 indikerar risk
for angeststorning eller depressionstillstand.
Frageformularet kan fyllas i infor undersokningen.
Det &r 136 formular ifyllda. Det & 25% med mild-
mattlig angest och 29% med angest.

ﬂngest
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40% a
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Mdn  Kvinnor 16-19 20-29 30-39 4049 5059 60+

m Angest Mild-mattlig angest  ® Ingen angest

Andel med angest i forhallande
till kon och alder
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Det &r en betydligt hogre andel kvinnor med ang-
est (42%) an man (18%), och fler i aldersgrup-
perna 30-49 ar (se nedan). Det & 10% med ned-
stamdhet och 9% med risk for depressionstillstand
som kan kréva lakarbehandling. Aven hér &r deten
betydligt hogre andel kvinnor med depression
(14%) an man (4%).

Depression
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100%
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0%
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Mdn  Kvinnor 16-19 20-29 3039 4049 50-59

B Depression Nedstamdhet ™ Ingen depression

Andel med depression i férhallande
till kon och alder



Fallféorekomst och fallradsla

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

Det &r 1076 personer (37%) som har fallit under
det senaste aret. Uppgift saknas for 353 personer
(11%). Det ar 40 personer som faller dagligen,
102 som faller varje vecka och 190 som faller
varje manad. Det & en hogre andel kvinnor
(42%) an man (33%) som har fallit under aret.
Fallforekomsten 6kar med aldern fran en tredje-
del (33,5%) i den yngsta aldersgruppen till drygt
halften (56%) av de vuxna i aldrarna 50-59 ar.
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Det ar en stor andel i GMFCS 1l (67%) och
GMFCS |11 (60%) som har fallit senaste aret.

Hos 192 personer (18%) har antalet fall 6kat det
senaste aret. Fallrisk &r ndgot som bor uppmark-
samma eftersom det dven Okar risk for frakturer
och andra skador.

Det ar 991 personer (39%) som har uppgett att de
&r rédda for att falla. Uppgift saknas fér 718 per-
soner (22%) vilket dr en hdg andel. Fallrédslan
paverkar aktiviteter hos 22%. Av dessa uppger
17% att aktiviteter paverkas till viss del och 5%
till stor del. Fallrédsla &r vanligare hos kvinnor,
hos personer 6ver 40 ar och personer klassifice-
rade i GMFCS niva Il till IV.

M Ja, mer sallan
Ja, varje manad

I m Ja, varje vecka
MW Ja, varje dag
= N -
N N N Q 3
& D

m Ja, men paverkar inte aktiviteter

Ja, paverkar aktiviteter till viss del
W Ja, paverkar aktiviteter till stor del
N QXN
& & & &
& %g X
& & ©

Fallradsla och dess paverkan pa aktivitet redovisat per kon, alder och GMFCS-niva
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WHODAS

WHODAS 2.0 &r ett separat frageformular som
finns i tre versioner: intervjuform, sjélvrapporterad
och ombudsrapporterad (narstende eller perso-
nal). Formularet kan skickas hem med kallelsen
och fyllas i infor bescket. WHODAS baseras pa
ICF och bestdr 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 Gv-
riga frageformular for vuxna.

WHODAS bestar av tva fragor per doman avse-
ende: forflyttning, personlig vard, dagliga aktivite-
ter, delaktighet, kognition och relationer.
WHODAS skattas utifran det satt personen van-
ligtvis genomfor aktiviteten pa. Om hjalpmedel el-
ler 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 1785 WHODAS-formuldr inrap-
porterats for 1290 individer. Detta dr en fantastisk
okning med 517 formulér (41%) sedan forra aret.
Av WHODAS formularen var 64% sjalvrapporte-
rade vilket ar en fortsatt 6kning sedan féregaende
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ar, 23% ombudsrapporterade och 13% intervjuad-
ministrerade.

De tre omraden som flest rapporterar att de inte har
nagra svarigheter med &r: att behalla vanskapsre-
lationer (58%) bemdta okanda (51%), och att kon-
centrera sig (49%). De tre omraden dar flest rap-
porterar nagon grad av svarighet ar: att ga langre
stracka (71%), sta langre stund (70%) och paverkas
kanslomassigt av halsotillstandet (69%). Att ga
och std ar aven de tva omraden dar storsta andel
rapporterar stora eller extrema svarigheter.

Det ar fler kvinnor an méan som paverkas kanslo-
massigt av halsotillstandet (75 vs 66%) och som
har svart att ga langre strackor (77 vs 66%) och att
bemdta okénda (52 vs 46%).

Nar man tittar pa aldersgrupper &r det en storre an-
del dldre som har svarigheter inom flera omraden
an de yngre. Det galler bland annat att sta (90 vs
67%), ga (84 vs 61%) och ADL aktiviteter som att
ta hand om hushallet (71 vs 59%), tvétta sig (66 vs
48%) och kla pa sig (78 vs 47%). Daremot minskar
andelen som har svart att lara sig en ny uppgift fran
64% bland 16-19 aringarna till 51% i aldrarna 60
ar och aldre.
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Andel vuxna med “ingen” till "extrem” svarighet inom sex olika domaner, enligt WHODAS 2.0
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Nytt och pa gang

Vi jobbar standigt med att utveckla och forbéattra upp-
foljningen av vuxna med CP. Nedan &r nagra projekt
vi arbetat med under 2023 och 2024. Stort och varmt
tack till alla som pa olika satt bidragit i arbetet.

Nya mal

Tidigare hade CPUP 10 mal for uppfoljningen av
barn och 1 mal for uppfoéljningen av vuxna. Vi har nu
arbetat fram 3 nya processmal och 5 nya resultatmal
for vuxenuppféljningen (se sid 30-34).

Processmaélen &r:

¢ Anslutningsgrad — Anslutna regioner 100%.

¢ Rapporteringsgrad — Andel vuxna rapporterade
enligt uppfoljningsprogram for vuxna >90%.

e Rétt individer — Andel vuxna med faststalld CP
diagnos >90%.

Resultatmalen tar hansyn till utgangsstatus for de
vuxna nar de borjar foljas oavsett alder och jamnar ut
eventuella skillnader mellan regioner med hansyn till
aldersstruktur, funktionsniva och bakgrund. Mal &r att
bibehalla funktion och undvika férsamring. Fall 6kar
med aldern och det ar angelaget med fallprevention
pga 6kad benskdrhet och frakturrisk hos éldre. Smarta
okar med aldern och kan paverka aktiviteter. Fallfo-
rekomst och smartpaverkan pa aktivitet skall vara
ofdrandrad. Nar det galler ledrorlighet tar vi hojd for
matfel pa 10 grader. Forsamring med mer &n 10 gra-
der (dvs 15 grader eller mer) eller ett skalsteg pa
smadrta eller fallférekomst rédknas som en forsamring.

Resultatmalen ar forbattrad eller oférandrad:
e Axelflexion

Hoftflexion

Knaextension

Fallférekomst

Smarta som paverkar aktivitet

Mental halsa

Angest och depression férekommer i betydligt hégre
utstrackning hos vuxna med CP &n hos vuxna utan
CP. Under 2023 infordes darfor ett sjalvskattningsfor-
mular for angest och depression som kan skickas ut
tillsammans med 6vriga sjalvskattningsformulér infor
undersoékningen.
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Medicinskt formular

Fran 2024 finns ett nytt medicinskt formular for
vuxna. Det anvédnds for att komplettera grundlag-
gande medicinsk information om tex tillaggsdiagno-
ser som autism, epilepsi, syn- eller hdrselnedséttning,
lungsjukdomar mm som &r av vikt for uppféljningen
av varje individ.

Nouropsykiatriskt tilstind?

Kognitionsformular for vuxna

En nordisk arbetsgrupp under ledning av neuropsyko-
log Kristine Stadskleiv har utarbetat forslag for kog-
nitionsbeddmning av vuxna med CP. Rekommendat-
ionen ar att utredning av kognitiva funktioner bor ske
nagon gang tidigt i vuxenlivet (omkring 24 ars alder)
och en gang i medelaldern (omkring 54 ars alder). Ba-
serat pa detta har vi under ett par ars tid arbetat fram
ett kognitionsformular for vuxna. Kognitionsformu-
laret omfattar utredning av intellektuell funktionsned-
sattning, exekutiva funktioner, adaptiv formaga och
mojlighet att rapportera visuospatial féormaga och
minne. De instrument som rekommenderas 4r:

e Wechsler Adult Intelligence Scale (WAIS).
Behavior Rating Inventory of Executive Func-
tion — Adult Version (BRIEF-A)

¢ Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS)

Men det finns &ven mgjlighet att anvanda andra test.
Vi hoppas att webbversionen skall vara klar till ars-
skiftet 2024.

Elisabet Rodby-Bousquet



Ortosformular

Ortosformuléret infordes 2020 som komplement till
den information som finns i évriga formular. Formu-
laret fylls i av den legitimerade ortopedingenjor, ar-
betsterapeut eller fysioterapeut som provar ut ortosen.
Sedan ortosformuléret infordes har 20 av 21 regioner
borjat rapportera in ortoser, vilket &r helt fantastiskt.

Under 2023 har ortopedingenjorer i region Géavleborg
gladjande nog fatt behorighet till databasen och har
nu borjat rapportera in ortoser. Under 2024 har dven
region Jamtland-Harjedalen fatt klartecken att borja
rapportera in ortoser. | dagsléaget &r det bara i Norr-
botten dar inte ortopedingenjérerna har borjat regi-
strera ortosformular. | 6vriga regioner ar ortopedin-
genjorer sedan tidigare igang och rapporterar ortoser.

Fram till den 31 december 2023 har 3424 ortosformu-
lar registrerats for 1652 individer. Det ar en 6kning
med 1178 formulér (52%) och 450 individer (37%)
sedan forra aret. Storst antal ortosformular har rap-
porterats in i Region Stockholm (842), Skane (393)
och Ostergotland (292), tatt foljda av VG (284), Jon-
kodping (282), och Sérmland (282) (se nedan).
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Regioner som rapporterat in ortosformular;
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Hittills &r 2392 (70%) av alla 3424 ortoser utprovade
av ortopedingenjorer och 873 (25%) av arbetstera-
peuter (se nedan). | region Halland, Norrbotten, Vast-
manland och Vastra Gotaland provas den storsta an-
delen ortoser ut av arbetsterapeuter medan ortopedin-
genjorer provar ut dver 90% av ortoserna i Blekinge,
Jonkdping och Kronoberg.
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Ortostyp och alder

Betydligt fler ortoser ar utprovade till barn (72%) &n
till ungdomar (21%) och vuxna (7%). Enbart 2% av
ortoserna ar utprovade till personer 6ver 24 ar.
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Antal ortoser i forhallande till alder

Detta skiljer sig en hel del fran data om ortosanvand-
ning i vuxenformularet dar 46% uppges anvanda or-
toser for nedre extremitet, 21% for Ovre extremitet
och 18% har spinala ortoser. Skillnaden kan delvis
bero pa att vaxande individer behdver byta ortoser of-
tare men dven att det fortfarande &r fler ortopedingen-
jorer som arbetar med barn som har bdrjat anvénda
ortosformuléret. Vi hoppas att allt fler som arbetar
med vuxna borjar anvénda ortosformuléren.

Specialanpassade ortoser

De flesta ortoser &r specialanpassade (77%) och 22%
ar prefabricerade. Ortopedingenjorer och fysiotera-
peuter provar ut en storre andel specialanpassade or-
toser (85-93%) jamfort med arbetsterapeuter (44%).
De flesta ortoser for nedre ex &r specialanpassade ut-
ifran avgjutning eller skanning (74%), medan knappt
halften av alla spinala ortoser tillverkats utifran matt
(48%) och de flesta Gvre extremitetsortoserna &r pre-
fabricerade (46%).

Prefabricerad
Specialanp - fran prefab
Specialanp - matt

M Specialanp - ind formad

40%
30%
20%
10%

0%

Ortos nedre ex Ortos évre ex  Spinal ortos

Andel specialanpassade och prefabricerade ortoser
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Ortoser nedre extremitet

Det &r 2105 ortosformuldr inrapporterade for nedre
extremitet, vilket motsvarar 61% av alla ortoser. Av
dessa ar det 1077 som avser bilaterala ortoser sa det
totala antalet ortoser for nedre ex ar 3182. Ankelfo-
tortoser (AFO) ar i sarklass vanligast och det ar hittills
1457 formuldr med AFO, varav 853 &r AFO for bade
hoger och vanster sida (totalt 2310 AFO). Aven
knéortoser (KO), supramalleol&ra ortoser (SMO) och
inlagg (FO) ar ofta utprovade bilateralt, daremot &r
det fler Kndankelfotortos (KAFO) som &r utprovade
till en sida (30 av 42). Det ar 307 staskal och 20
hoftortoser (HpO) inrapporterade.

Ankelfotortos (AFO) [N

)
Fotortos (FO, inlagg) M
Héftortos (HpO) |
Kn&ankelfotortos (KAFO) I
Knéortos (kO) M
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Supramalleoldr ortos I
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Antal och typ av nedre extremitetsortoser

Ortoser ovre extremitet

Det &r 1093 ortosformulér for ovre extremitet (32%).
Den storsta andelen dvre extermitetsortoser &r utpro-
vade till en sida men 348 avser bilaterala ortoser vil-
ket innebar att det &r 1441 ortoser for Gvre extremitet.
Handledhandfingerortos (WHFQO) &r den vanligaste
ortosen och motsvarar 12% av alla 6vre extremitets-
ortoser. Darefter kommer handledsortos (WO) (6%).
Det &r bara 8 fingerortoser (FO) inrapporterade och
15 handortoser (HdO).

Armbagehandledhandortos (EWHOQ)
Armbdgsortos (EO)

Fingerortos (FO)
Handledhandfingerortos (WHFO)
Handledsortos (WQ)
Handledtumortos

Handortos (HdO)

Tumortos

0 50 100 150 200 250 300 350 400 450
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Spinala ortoser

Det &r 189 spinala ortoser inrapporterade vilket
motsvarar 5,5% av alla ortoser. Av dessa ar 136
korsetter (TLSO). Det &r bara 4 laga korsetter
(LSO), 12 cervikala ortoser och 12 formgjutna sit-
sar inrapporterade. Enligt fysioterapiformularet ar
det 8,5% av barnen som anvéander TLSO, 2,6%
som har sittskal och 6,8% som anvander formgju-
ten sits. Fordelningen ser lite annorlunda ut for de
vuxna med 4,8% som anvander TLSO och 13%
som har formgjuten sits. Rapporteringsgraden for
sitsar ar forhallandevis lag.
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Thorakolumbosakral ortos (TLSO)

Lumbosakral ortos (LSO} |

Formgjuten sits [l
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Antal och typ av spinal ortos

Behandlingsmal

Behandlingsmal med ortosen kodas enligt ICF
och de flesta ortoser anvénds for att paverka kon-
traktur/felstallning 2172 (63%), ga 774 (23%), sta
664 (19%), 257 (8%) eller paverka arm/hand-
funktion 419 (12%).

Kontraktur, felstallning
Finmotorik
Arm/handfunktion
Personlig vard
Huvudkontroll

Sitta

Sté

Ga

Réra sig omkring

Smartlindring

Skydda vavnad

o

500 1000 1500 2000 2500

Behandlingsmal med ortos (antal)

De vanligaste behandlingsmalen for nedre extre-
mitet ar att paverka kontraktur/felstallning (46%),
gd (25%) och std (20%). Motsvarande

behandlingsmal for Gvre extremitet &r att paverka
kontraktur/felstallning (63%), arm/handfunktion
(21%) och finmotorik (10%). For spinala ortoser
ar behandlingsmalet framfor allt att kunna sitta
(67%), paverka felstallning (22%) och fa battre
huvudkontroll (5%).

Funktionskrav ortos

Funktionskrav for ortoser klassificeras enligt 1SO.
Det ar totalt 4632 funktionskrav angivna for 3424
ortoser (i genomsnitt 1,4 per ortos). For 2350 or-
toser (69%) é&r funktionskravet att forhindra,
minska eller stabilisera felstallning. Detta stam-
mer vél overens med angivna behandlingsmal.
For 1038 (30%) ar funktionskravet att kontrollera
effekt av hog muskelaktivitet som spasticitet och
dyskinesi, medan 433 (13%) ska kompensera for
lag muskelaktivitet som hypotoni eller svaghet.
Det ar 436 ortoser (13%) som ska begrénsa led-
rorligheten medan 233 (7%) ska oka ledrorlig-
heten. Det ar omkring 1% av ortoserna som ska
kompensera skillnad i segment eller tryckavlasta,
tryckfordela.

Forhindra felstilining RS
Minska felstilining NS
Stabilisera (bromsa) felstilining NN
Oka ledrorlighet [N

Begransa ledrorlighet [N
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De vanligaste funktionskraven for nedre extremi-
tetsortoser &r att forhindra felstalining (korrigera
helt) (28%), minska felstéllning (korrigera delvis)
(24%). Motsvarande funktionskrav for 6vre extre-
mitetsortoser ar att forhindra felstallning (26%)
och minska felstélining (29%). For spinala ortoser
ar funktionskravet primart att kompensera for 1ag
muskelaktivitet (hypotoni, svaghet) (36%).



Sittstallningen forbéattras med spinal ortos

Né&r det galler spinala ortoser som TLSO, form-
gjuten sits och sittskal, ar den storsta andelen ri-
gida (87) och semi-rigida (83), medan en mindre
andel ar mjuka (20). Sittstallning utan och med
spinal ortos bedéms med PPAS frontalt och sagit-
talt. Totalpoang varierar fran 6 poang vid jamn
viktfordelning med huvud, bal, backen, ben, ar-
mar/fotter i symmetri och neutralldge till 0 podng
om allt & asymmetriskt. Median och [25, 75 per-
centiler] for sittstallning utan ortos ar 3 poéng [1,
4] frontalt och 3 podng [2, 4] sagittalt. Vi kan nu
se att med spinal ortos forbattras sittstallningen
avsevart till 6 poang [5, 6] frontalt och 5 poang [4,
6] sagittalt. Det innebdr att de att flertal utan ortos
har asymmetrier som involverar flera kroppsseg-
ment men far ett effektivt stod av ortosen som re-
sulterar i en jamn viktférdelning och en symmet-
risk sittstallning. Detta kan i sin tur underlatta
funktion och minska risken for felstéllningar.
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Ledad eller oledad ortos

Oledade ortoser &r i sarklass vanligast bade for
dvre och nedre extremitet. Den storsta andelen ar
statiska och en nagot mindre andel ar dynamiska.
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Elisabet Rodby-Bousquet
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Gangortoser

Gang &r behandlingsmal for 772 ortoser. Av dessa
ar 455 AFO, 44 fotortoser, 17 supramalleoléra or-
toser, 3 KAFO och 2 knéortoser. Den stdrsta 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 i latt dorsalflexion och 89 i plantarflexion.
Fotterna halls i neutralstalining i narmare 90% av
gangortoserna, medan 8% av fétterna har en kvar-
staende valgusstallning och 2% en varusstéllning.

1994 fastslog International Society of Prosthetics
and Orthotics (ISPO) i en konsensusrapport (1)
behovet av mer information om ortoser i veten-
skapliga artiklar. Samma slutsats drog man i en
uppdatering (2) inom ISPO 2008 och enligt en an-
nan forskargrupp 2023. (3)

For att kunna jamfora effektivitet av olika ortoser
maste vi veta mal och funktionskrav, d v s hur den
ar avsedd till att verka pa kroppen och dessutom
hur sjalva ortosen &r utformad och designad. N&r
ortoserna dessutom &r specialanpassade ar det en
variation inom just den gruppen som kan vara av-
gorande for funktion. Hur vi skall registrera detta
an mer detaljerat pa ett enhetligt sétt kan vi be-
hova arbeta med framdver. CPUP som uppfolj-
ningsprogram och kvalitetsregister med ett stan-
dardiserat satt att beskriva design till att uppna bl
a mal och funktion ar en vag till battre kunskap
om ortoser. Det ar ocksa viktigt att samtliga reg-
ioner deltar. Arbetet l&gger grunden for bedém-
ningsinstrument och kunskap om vilka ortoser
som ar mer eller mindre effektiva till olika indivi-
der.

Fredrik Bergljung

1. Condie, Meadows; Lower limb management of Cerebral palsy
1994 https://www.ispoint.org/wpcontent/uploads/2022/03/Confer-
ence_on_the_Lower_Limb.pdf

2. Morris, Condie; Recent Developments in Healthcare for Cerebral
Palsy: Implications and Opportunities for Orthotics, International
Society for Prosthetics and Orthotics ISBN 87-89809-28-9

3. Miccinilli et al: Efficacy of Lower Limb Orthoses in the Rehabil-
itation of Children Affected by Cerebral Palsy: A Systematic Re-
view. Children 2024, 11, 212.https://doi.org/10.3390/children1102



Kognitionsutredning hos barn och ungdomar — CPCog

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

Fran 2015 till och med september, 2024 har 895
kognitionsutredningar blivit registrerade i CPUP
(Figur 1). En 6kning fran 725 vid samma tidpunkt
for ett ar sedan. 153 av dessa blev registrerade un-
der 2023. Antalet registreringar fluktuerar mellan
aren. Under 2022 registrerades det farre (n = 76)
kognitionsutredningar an vad som varit fallet de
senaste 7 aren. Detta kan ha olika orsaker, till ex-
empel brist pa psykologer vid vissa tidpunkter,
nagot olika stora barnkullar, senarelagd rapporte-
ring eller en effekt av COVID 19. En del barn och
ungdomar har genomgatt mer an en kognitiv ut-
redning och kan da ha mer an en utredning rap-
porterat. Darfoér representerar inte rapportering-
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Figur 1. Antal CPCog registreringar i CPUP.

| dagslaget har 19 regioner registrerat nagon
CPCog data. | nul&get &r det endast Gotland och
Norrbotten som inte rapporterat in nagon kognit-
ionsdata 6verhuvudtaget. Gévleborg har endast
rapporterat in data for en deltagare sammanlagt
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Figur 2. Antal CPCog registreringar i CPUP for-
delat per region.

och det var ar 2018. Se Figur 2 for antalet regi-
streringar per region.

Ovriga aktiviteter
CPCog-vuxen ar pa gang. Vi ser fram emot att
borja implementera detta inom kort.

En ny vetenskaplig artikel blev publicerad:
Knudsen M, Stadskleiv K, O’Regan E, Alriksson-
Schmidt Al, Andersen GL, Hollung SJ, Korsfeldt
A, Odman P. The implementation of systematic
monitoring of cognition in children with cerebral
palsy in Sweden and Norway. Disabil Rehabil
2023;45(15): 2497-2506.

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.

Hittills har 16 doktorsavhandlingar innehéllande
studier med CPUP-data slutforts. Under 2023
disputerade tre personer:

Emma Hjalmarsson, fysioterapeut, Stockholm
“Frame Running — enabling health improve-
ments through physical exercise in individuals
with Cerebral Palsy”, Karolinska Institutet 2023

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”, Umed Universitet 2023
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For narvarande pagar 9 doktorandprojekt med
CPUP-data — se nasta sida.

Hittills har 121 vetenskapliga artiklar baserade pa
CPUP publicerats - se referenslistan sid 82-87.
Av dessa har 8 publicerats 2023. | figuren nedan
ses utvecklingen av antalet vetenskapliga artiklar
baserade pa 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.
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Antalet vetenskapliga artiklar baserade pa CPUP-data publicerade per ar.


http://www.cpup.se/
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Erika Cloodt ”Knee contractures in children with cer-
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Jenny Hedberg Graff ” Arm-handfunktion hos barn
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Jackie Casey” Posture and mobility in children with
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Helena Tegler “Social Interaction Involving Non-
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Lunds Universitet 2019

Atli Agustsson Posture Management. Assessment of
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Maria Hermanson “Prevention of hip displacement in
children with cerebral palsy.” Lunds Universitet 2017

Mans Persson-Bunke “Hip and spine in cerebral
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Katarina Lauruschkus “Participation in physical ac-
tivities and sedantary behaviour among children with
hysical disabilities.” Lunds Universitet 2015
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Elisabet Rodby Bousquet “Posture, postural ability
and mobility in cerebral palsy.” Lunds Universitet
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Areej Elkamil “Spastic Cerebral palsy. Risk factors,
botulinum toxin use and prevention of hip disloca-
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Eva Nordmark “Measurements of function in chil-
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Ebba Jarlman, ortoped, Helsingborg:” Cerebral Palsy
- pain, fractures and skeletal health”

Anna Telleus, ortoped, Stockholm: ”Analys av Kirur-
gisk behandling och sjukvardskontakter for personer
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trakturutveckling i gastrocsoleus vid CP”
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"Pain in children with cerebral palsy and spina bifida

Per Larnert, ortoped, Linkoping: “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”

May Phyu Sin, Lund:” Living with a disability: Re-
search from a Health Perspective”

Ib Green-Petersen, ldkare, Uppsala "Neuromuscular
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