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Forord
Vilkommen till den tjugonde &rsrapporten for CPUP som nationellt kvalitetsregister.

CPUP startade 1994 som ett uppfoljningsprogram for barn med cerebral pares (CP) med syftet att tidigt
upptéicka och forhindra att barn med CP utvecklade sekundira komplikationer som héftluxation och kon-
trakturer. CPUP omfattar sedan 2009 &ven vuxna med CP. Det betyder att CPUP som uppf6ljningsprogram
fyller 31 &r och vuxenuppfoljningen 16 ar. CPUP blev ett Nationellt kvalitetsregister 2005 och ar sedan
2015 utsett till Niva 1-register, den hogsta certifieringsnivin for Nationella kvalitetsregister Samtliga reg-
ioner 1 Sverige deltar i CPUP och for barn har vi en tdckningsgrad ver 95%.

Anda sedan starten for 31 &r sedan har arbetet med att utveckla CPUP letts av Gunnar gy
Héagglund. CPUP borjade som ett lokalt forbattringsprojekt mellan ortopeder och fy- L* ﬁ =
sioterapeuter inom habiliteringen i Skéne och Blekinge. Uppf6ljningen baserades pa || N
standardiserad klinisk uppf6ljning av rygg och nedre extremitet hos barn med CP ga¥

samt rontgenuppfoljning och operationsrapportering. CPUP har direfter utokats till
att omfatta 16 olika delformuldr med diagnostik och medicinsk uppf6ljning av barn-
neurologer och vuxenhabiliteringslékare, uppfoljning av vre extremitet med arbets-
terapeuter och handkirurger, kommunikation med logopeder, kognition med psyko-
loger och ortoser med ortopedingenjorer. Gunnar har som registerhallare gjort ett
banbrytande arbete som spridit sig till flera andra ldnder. Gunnar avslutade sitt upp-
drag som registerhallare vid arsskiftet och vi ar otroligt tacksamma for hans ofortrott-
liga arbete och engagemang for bittre hélsa och likvirdig vard for personer med CP.

Under 2024 utokades antalet personer som foljs i CPUP med 476 till 8553. Det rapporterades dver 13 300
undersokningar i de olika formuléren av 8 olika professioner inom barn- och vuxenhabilitering, ortopedtek-
niska avdelningar, riksgymnasium, kommun och slutenvérd. Rapporteringsgraden i de olika formuldren ar
fortsatt hog, for nagra formuldr hogre an tidigare ar. De nya formuléren far en 6kande spridning i landet (se
sid 19-21). Det ar viktigt att vi fortsitter att ha en sa fullstindig rapportering som mdjligt, bade for uppfol;-
ningen av den enskilda personen och for CPUP som kvalitetsregister. Ett syfte med CPUP ér att forhindra
att hoften gér ur led (hoftluxation). Fram till 2015 minskade andelen barn med hoftluxation fran 9% fore
CPUP till 0,5%. Mellan 2016 — 2019 var det en successiv 6kning till 0,9%. Detta har uppmarksammats via
CPUP och vi har nu en glidjande véndning av trenden med en fortsatt minskning av andelen barn med
hoftluxation till 0,4% 2024 (se sid 22).

Under hosten 2024 fick Socialstyrelsen i uppdrag att se dver fordelningen av statliga medel till nationella
kvalitetsregister. Detta medforde att de statliga medel som tidigare finansierat kvalitetsregistren drogs in vid
arsskiftet och pengarna istéllet fordelades till Centralt personuppgiftsansvariga (CPUA) myndigheter och
anvindas fOr att finansiera registercentrumorganisationer for statistik, IT, juridik och tillgdngliggoérande av
data. Samtidigt beslutades att de medel som tidigare betalats ut till kvalitetsregistren fran Sveriges Kommu-
ner och Regioner (SKR) utifran kvalitet, certifieringsniva och tdckningsgrad fordndrades sé att register med
hog kvalitet, hog certifieringsniva och god tickningsgrad (som CPUP) fick betydligt lagre erséttning och
kvalitetsregister med 14g tdckningsgrad, lag certifieringsniva och stora utvecklingsbehov fick hogre ersatt-
ning. Detta har medfort att CPUP under 2025 varit kraftigt underfinansierat och haft mindre &n en tredjedel
i anslag mot tidigare ar. For att klara detta tillfalligt har vi tvingats pausat allt utvecklings- och kvalitetsar-
bete och har inte léngre tillgang till den anvéndarsupport vi varit vana vid via RCSyd. Detta medfor dven
att drsrapporten dr nagot mer kondenserad 4n tidigare ar. Det har i september kommit besked om att CPUP
far mer medel under slutet av aret och vi arbetar vidare och hoppas pa en mer langsiktig 16sning under 2026.

Styrgruppen genom Elisabet Rodby Bousquet, registerhdllare



Forkortningar/forklaringar

ADL
AFO
BoNT-A

CFCS

CP

CPUP

EDACS

FSS

GMFCS

GMFM

MACS

MP

NP

RUT

SKR

WHODAS

Aktiviteter 1 Dagliga Livet.
Ankel-Fot-Ortos (skena &ver fot och fotled).

Botulinumneurotoxin A
Communication Function Classification System. Klassifikation av kommunikation.

Cerebral Pares; bestdende aktivitetsbegriansning pa grund av nedsatt rorelseformaga/kropps-
hallning, orsakad av tidig (fore tva érs alder) stdrning i hjérnans struktur och funktion. Akti-
vitetsbegriansningen ér ofta kombinerad med svarigheter betriaffande kénsel, perception,
kognition och beteende, epilepsi, och med sekundéra problem fran muskler och skelett.

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

Eating and Drinking Ability Classification System. Klassifikation av &t- och drickforméga.
Fatigue Severity Scale. Instrument som bedomer trotthet.
Gross Motor Function Classification System. Klassifikation av grovmotorisk funktion.

Gross Motor Function Classification Measure. Instrument som beddmer grovmotorisk ka-
pacitet.

Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell formaga.

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

Neuropediatriker &r en barnldkare, specialist i ’barn- o 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 méta funktionshinder inom olika doméner.
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Mal och kvalitetsindikatorer

Nér CPUP startade 1994 sattes foljande dvergri-
pande mal upp. Dessa mal har sedan legat fast un-
der alla ar.

De 6vergripande milen med CPUP ér

e Att genom kontinuerlig och langsiktig upp-
foljning 1 kombination med, vid behov, tidigt
insatt behandling férhindra uppkomst av hoft-
luxation och andra sekundéra komplikationer
och dérigenom optimera funktion och hoja
livskvalitén for personer med CP.

e Att oka kunskapen om CP och effekter av
olika behandlingsinsatser.

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

Grunden for CPUP ér att alla barn med 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. Efter 4 ars alder bedoms om CP foreligger.
De barn som inte uppfyller kriterierna for diagno-
sen CP lamnar d& CPUP. Undersokningsdata re-
gistreras kontinuerligt och aterkoppling sker i re-
altid till det behandlande teamet sa att behand-
lingsinsatser kan séttas in s snart en eventuell
forsamring intréffar.

Ar 2005 kunde vi visa att det gir att forhindra
hoftluxation och minska antalet barn som utveck-
lar svar kontraktur i Sverige. I upprepade studier
har vi visat att den stora minskningen av hoftlux-
ationer fran 9% till mindre dn 0,5% bestar.

Vi har genom enkédtundersdkning visat att ver
90% av bade familjer och kollegor anser att CPUP
underlattar uppfoljningen av barn och vuxna med
CP och bidrar till att de far ratt behandling i ratt
tid. Over 90% av kollegorna anser att de lirt sig
mer om CP och att kvaliteten pa habiliteringsar-
betet forbittrats genom CPUP. Over 80% anser
att CPUP bidrar till mer jimlik vérd i landet.

Vi uppfyller ddrmed de uppsatta Overgripande
maélen med CPUP.

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

11 indikatorerna redovisas som dynamiska rap-
porter pa hemsidan.

Efterhand som CPUP utvidgats sa att fler yrkes-
grupper deltar och rapporterar pagar revision av
malindikatorerna. Under 2023 utvidgades pro-
cessmalen sa att de tre nya formuldren for logope-
der, kognition och ortosrapportering lagts till. Vi
har dven infort fem resultatmél for uppféljningen
av vuxna med CP.

Malindikatorerna for CPUP ir:
Processmaél barn och vuxna

1. Prevalens barn f6ljda i CPUP i regionen i al-
dern 5-16 ar >2,0/1000

2. Andelen barn med av ldkare faststilld och rap-
porterad 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 III-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 uppféljning
av barn enligt logopedformular 100%

8. Antalet deltagande regioner med uppfoljning
av barn enligt kognitionsformuldr 100%

9. Antalet deltagande regioner med uppf6ljning
enligt ortosformulédr 100%

Resultatmal barn

10. Andelen barn 1 dldern 0-16 ar utan hoftluxat-
ion >99.5%

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

12. Andelen barn i dldern 0—16 &r med grona eller
gula vérden for kndextension >90%



13. Andelen barn i dldern 0—16 ar med grona eller
gula virden for dorsalflexion i fotleden >90%

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

Resultatmal vuxna

15 Minskad eller ofordandrad smértpaverkan vid
aktivitet

16 Minskad eller of6rindrad fallforekomst

17 Ledrorlighet, forbéttrad eller bibehéllen axel-
flexion

18 Ledrorlighet, forbattrad eller bibehallen hoft-
flexion

19 Ledrorlighet, forbattrad eller bibehallen
knéextension



Pagiende och pausade utvecklingsprojekt baserade pa CPUP

CPUP ér inte bara ett kvalitetsregister. En lika
viktig del ar uppfoljningsprogrammet med malet
att skapa god hélsa och likvérdig vard for alla med
CP. Uppfdljningen och den preventiva behand-
lingen sker pé olika sétt i olika regioner. Mycket
lokalt utvecklingsarbete och lokala forbattrings-
projekt ligger bakom de goda resultat vi hittills
uppnatt.

Utvecklingsprojekt genomforda 2024:
Sékerstdlla rdtt diagnos

Kate Himmelmann har genomfort regelbundna
digitala ronder med barnneurologer for att siker-
stélla rétt diagnos och klassifikation av subtyp.

Nationellt samarbete kring GMFM

Under fler ar har intresserade regioner motts ter-
minsvis via Teams for diskussioner kring imple-
mentering av GMFM App+, dér sammanhallande
har varit Katina Pettersson. D4 méanga regioner nu
kommit igdng och implementerat appen, avsluta-
des dessa regelbundna méte under 2024, Har man
fragor fAr man gdrna hora av sig till Katina Pet-
tersson.

Koppling av CPUP-databasen till befolkningsre-
gistret

Tillsammans med RC Syd har en koppling gjorts
till befolkningsregistret som innebér att uppdate-
ring automatiskt sker om en person flyttar eller
avlider.

Utredning av regionala behandlingsvariationer
for ankel-fot-ortoser (AFO)

Fraser Dunlop, ortopedingen;jor i Lund kartldgger
regionala skillnader for AFO-behandling i landet.
Det ser ut att vara en stor skillnad i indikation och
forskrivning av. AFO beroende pa bostadsort.
Detta ar nagot vi behover diskutera vidare for en
mer likvérdig vard i landet.

Utredning av orsaker till behandlingsvariationer
i landet

Vi har i CPUP identifierat stora regionala variat-
ioner for olika behandlingsmetoder. En enkétun-
dersokning genomfordes under 2024 for att kart-
lagga orsakerna till variation i behandling med
botulinumneurotoxin och korsettbehandling som
varierar kraftigt mellan olika regioner.

Nytt formuldr for medicinsk uppfoljning av vuxna

Under aret har vi utarbetat ett medicinskt formu-
lar for vuxna som blev klart for inrapportering i
borjan av 2024. Det anvénds for att faststilla CP-
diagnos, subtyp och komplettera grundlidggande
medicinsk information om tilldggsdiagnoser som
t.ex. epilepsi, syn- eller horselnedsittning som ar
av vikt for uppfoljningen av varje individ. Det
medicinska formuléret dr avsett for alla vuxna och
dldre som f6ljs inom vuxenuppfdljningen.

Nytt kognitionsformuldr for vuxna

Ett kognitionsformulér for utredning av vuxna har
utarbetats tillsammans med psykologer och koor-
dinatorer inom vuxenhabiliteringarna och forank-
rats inom verksamheterna. Kognitionsformuldret
baseras pa en utredning av en samnordisk expert-
grupp som tillsammans med brukarorganisationer
utrett hur kognition bist kan kartldggas och f6ljas
for vuxna med CP. Webbversion for inrapporte-
ring av data blev klar vid arsskiftet 2024/2025.

Lunch-webbinarier

Under 2024 har regelbundna lunchwebbinarier
erbjudits en gang i manaden och annonserats via
hemsidan. Webbinarierna tar upp aktuella &mnen
kring CPUP och CP. Under 2024 och véren 2025
har 17 webbinarier erbjudits kostnadsfritt och
over 1900 personer har deltagit frén hela Norden.
Forutom de som deltagit live, har manga sett de
inspelade foreldsningar i efterhand. Material fran
foreldsningarna finns fritt tillgéngligt pA CPUPs
hemsida. Fran maj 2025 har vi fatt pausa detta
pga. indragen finansiering.



Ny utdatarapporter

Ny utdatarapport skapades for logopedformulé-
ret.

Utvecklingsprojekt som pausats pga. indragen
finansiering:

Nya rapporter for mdlindikatorer och regionala
Jjamforelser till hemsidan

P& CPUP-hemsidan finns dynamiska malrappor-
ter 1 systemet Qlikview. I projekt tillsammans
med RC Syd planerade vi att ta fram nya rapporter
i ett modernare system. Rapporterna ska visa mél-
resultat anpassade for bade profession och bru-
kare men arbetet har pausats.

Revidering av mdlindikatorerna for CPUP.

Arbete med att ta fram nya malindikatorer med
nya processmal och resultatmél f6r CPUP har ge-
nomforts under 2023-2024. Malen ar forankrade
via kontaktpersonerna i CPUP och hos verksam-
hetscheferna inom habiliteringen i landet. Arbetet
med att redovisa de nya méalen pa hemsidan har
tyvarr pausats.

Uppdatering av formuldr

Ett omfattande arbete genomfordes under aret for
att identifiera vilka variabler som behdvde uppda-
teras i fysioterapiformuléret, logopedformuliret
och vuxenformuldret. En arbetsgrupp tillsattes for
att se dver och samordna ortosrapporteringen i de
olika formuléren (ortos/0vre ex/nedre ex/rygg, ar-
betsterapi/Ovre ex, fysioterapi/rygg/nedre ex och
vuxenformuldret/6vre ex/nedre ex och rygg). For-
andringarna kunde dock inte genomforas vid

arsskiftet som planerat pga. oklar finansiering.
For fysioterapiformuldret triffades en nationell
och en nordisk arbetsgrupp under 2024, for 6ver-
syn av Fysisk aktivitet och ev. for-andring/for-
béttring av frigorna i denna del. Aven det arbetet
fick dock lov att pausas pga oklar finansiering.

Uppdatering av manualer

Aven ett omfattande arbete med att uppdatera och
fortydliga manualerna har pabdrjats for att siaker-
stilla god datakvalitet. Fordndringarna kunde
dock inte genomforas vid arsskiftet pga. att for-
muléren inte uppdaterades enligt plan. Vi hoppas
kunna ateruppta arbetet i slutet av aret och under
2026.

Bedomningsplaner och utrapporter

Bedomningsplaner och utrapporter planeras for
kognitionsformuléret och det medicinska formu-
laret men arbetet har pausats.

Implementeringsstod for motorikuppfoljning barn

Sedan varen 2023 har regelbundna nationella
web-baserade traffar genomforts med lokala kon-
taktpersoner for barnfysioterapeuter och habilite-
ringschefer. Detta for att samverka kring imple-
mentering av nya beddmningsinstrument kring
uppfoljning av motorik. Formuldr dr framtaget
men implementeringen har fatt skjutas upp pga.
bristande finansiering.



Vilken nytta for varden tillfor CPUP?

Kliniska forbittringar for patienten

Genom att vi har en historisk kontrollgrupp som
visar véra resultat innan CPUP infordes vet vi att
de forbéttringar vi sett beror pa det forebyggande
standardiserade arbetssétt som CPUP innebér. De
tydliga medicinska forbéttringar 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 dr publicerade i vetenskapliga tid-
skrifter. Exempel pa resultat:

e Andelen barn med hoftluxation (hoften ur
led) har minskat fran 9% till 0,4%.

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

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

Virdens forbittring

CPUP anvinds bade for att underlétta organisat-
ionen av varden och for att underlitta uppfolj-
ningen av den enskilda personen med CP. CPUP
ar pa flera sitt ett instrument som anvinds i den
kliniska vardagen.

Med CPUP har vi samma definitioner och samma
sdtt att méta ndr 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 gér att jim-
fora, det underlattar kommunikation och det dr 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 &r inforda enligt trafikljus-
princip som végledning for behandling eller re-
mittering. Detta underléttar uppfoljning och bi-
drar till att ratt behandling sétts in i rétt 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 dr detta remissforfarande delegerat till

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

I CPUP finns bedomningsplaner. Detta &r listor
som automatgenereras och som visar vilka perso-
ner i respektive distrikt som undersdkas enligt
uppfoljningsprogrammet under den aktuella tids-
perioden. Bedomningsplanerna gor det lattare att
planera verksamheten och kontrollera att ingen
faller bort fran uppfoljning, och kan ofta ersétta
tidigare mottagningslistor.

CPUP anviénds ocksa i planeringsarbete, behovs-
planering och prioriteringsarbete. Inom vissa ha-
biliteringar anviander verksamhetschefer inform-
ation om fordelning av GMFCS-nivd hos barn
och vuxna i olika distrikt for att kunna forutse be-
hov av till exempel hjdlpmedel och insatser och
utifrdn detta kunna planera resurser. CPUP-be-
déomningarna anvénds 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-
biliteringsldkare i landet. En viktig och omfattade
del i deras arbete dr intygsskrivning for olika dn-
damal, till exempel assistansbehov. Med den sam-
lade informationen som finns i CPUP underléttas
detta betydligt. De standardiserade resultaten kan
ocksa forbéttra kvalitén pa intygen.

Biittre journalhantering - ingen dubbelrap-
portering

Genom CPUP har man mdjliggjort en mer struk-
turerad journalhantering dir man mer dverskad-
ligt ser personens status, funktion och utveckling
over tid.

P& flera hall importeras en rapport med all inrap-
porterad CPUP-information till journalen. Detta
medfor att dubbelregistrering undviks och grafer
i utrapporter ger en béttre dverblick dn vad jour-
nalsystemen medger.



Underlittad transition mellan barn och vuxen-
habilitering

Overgangen mellan barn och vuxenhabilitering ir
komplex for bade individen, familjen och varden.
Med CPUP har detta pé flera sétt forbattrats och
underlittats sedan vi 2009 inférde CPUP édven for
vuxna. Med de individuella rapporterna har de
nya vardgivarna béttre kunskap om personens ti-
digare utveckling och behandling. Pa nigra stil-
len gors en gemensam CPUP-bedomning (ge-
mensam med personal fran barnhabilitering och
vuxenhabilitering) vid dverrapporteringen.

Vuxna med CP kan bli remitterade till vuxenha-
bilitering, kommun eller primérvard nir de 1am-
nat barnhabiliteringen. Med CPUP for vuxna
finns en samlad bedomning ddr CPUP-undersok-
ning vanligtvis sker inom vuxenhabiliteringen
oavsett var personen i dvrigt far sina insatser. Ar-
betssétt och ansvarsfordelning har fortydligats
mellan olika vardgivare. Det har ocksa upparbe-
tats rutiner for specialistbeddmning 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 ocksé
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
4-600 personer arligen deltagit i dessa dagar. I
nagra regioner anordnas dessutom regionala
CPUP-dagar med analys av regionens CPUP-re-
sultat. Under 2025 har vi inte ekonomisk mojlig-
het att arrangera CPUP-dagarna i Stockholm som
tidigare ar utan genomfor dem digitalt.

Medverkanderad och diagnosforening for ce-
rebral pares

CPUPs medverkanderad (brukarrad) vars uppgift
ar att oka 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-
kanderédet ger synpunkter och rad till CPUP i
olika drenden. Medverkanderadet bestar av perso-
ner med CP, fordldrar och anhdriga till personer
med CP.

Mer jimlik vard

Aven om CPUP visar stora regionala skillnader i
behandlingsmetoder medfér CPUP att alla med
CP i landet far samma uppfoljning och samma
mojlighet att upptécka behandlingskrdvande pro-
blem pa ett tidigt stadium. Med CPUP identifieras
skillnader i landet som mojliggér jamforelser
mellan regioner och interventioner.

Enkitundersokning bekriftar resultaten

Via en webenkit har fragor stéllts 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 enkét skickats
ut till samtliga 125 kontaktpersoner for de olika
formuléren i CPUP med mer detaljerade fragor.
Resultatet visade bland annat att ver 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 fér ritt behandling
i ritt tid. Over 90% av kollegorna anser att de lirt
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 jamfort med
vuxenhabiliteringen.



Validering av innehallet i CPUP

For att CPUP ska vara tillforlitligt bAde som upp-
foljningsprogram och kvalitetsregister méste vi
ha sé korrekta och kompletta uppgifter som moj-
ligt 1 registret, annars forsimras mojligheten att
uppticka en forsdmring pa ett tidigt stadium och
att kunna utvirdera och analysera vad vi gor. 1
detta kapitel beskrivs hur vi bedriver arbetet med
det.

Kompletta uppgifter:
Det kan beskrivas pa olika nivéer;

1. Anslutningsgrad = Hur stor del av landet som
dr med i CPUP. Detta ér glddjande 100%.

2. Tackningsgrad = Hur stor del av personerna
med CP som ar med i CPUP. Detta motsvarar Mél
1. For barn med CP berdknas tdckningsgraden
vara 6ver 95%.

3. Rapporteringsgrad = Hur stor andel av perso-
nerna som har blivit undersokta enligt faststallt
schema. Detta motsvarar Mal 3—6 och ligger pa
riksnivd mellan 87% och 90% for den kliniska
uppfoljningen av barn, 79% for rontgenuppfol;j-
ning av hofter, samt 83% for den kliniska uppfol;-
ningen av vuxna.

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

Korrekta uppgifter:

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

Kunskap — utbildning

Genom diskussion och utbildning pa CPUP-da-
garna, webbinarier, yrkes- och koordinatortraffar
hjélps vi at att hoja var kunskap om CP, om mét-
metoderna i CPUP och om rapporteringsfunktion-
erna 1 3C. En viktig del &r ocksé att vi méter och
definierar pa samma sitt i landet. Detta har vi

nytta av dven i vért arbete och vid diskussion
kring personer med andra diagnoser an CP. In-
struktioner i manualerna, instruktioner i formulé-
ren ("pop-up-fonster”) bidrar ocksa, liksom an-
vandarsupport, workshops, webinarier och andra
utbildningsaktiviteter utdver CPUP-dagarna.

Kontroller vid inrapportering

For att forhindra misstag vid inrapportering finns
ett antal funktioner inlagda i 3C. Det finns spérrar
for orimliga vérden t.ex. for ledrorlighetsrappor-
tering. Det finns varningsrutor inlagda och spérr-
vérden dér vi ofta ser misstag, tex fotledsrorlighet
dér plantigrad fot ibland anges som 90 grader i
stéllet for 0 grader.

Kontroll med hjdilp av befolkningsregistret

I februari varje ar samkdrs CPUP mot befolk-
ningsregistret (SPAR). Vi far genom denna kor-
ning information om personer som avlidit eller
flyttat utomlands. Vi kompletterar dir 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-
mulér men finns kvar med andra formulér i
3C.

e Personer dér uppgift om avskriven diagnos
inte stimmer mellan Patientformuldr och
Neuropediatrikerformulér.

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

e Mpgjliga dubbletter i Patientformulédret med
utgdngspunkt fran efternamn kén och fodel-
sedatum.

e Personnumrets konssiffra stimmer inte med
angivet kon.

e Olika regioner angivna i Patientformuléret
och senaste 0vriga 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 av
formulér/professionsansvariga i styrgruppen. Uti-
fran information om vanliga fel har mer informat-
ions/varningstext lagts in i 3C.

Validering av instrument

De instrument vi anvénder maste visa det vi vill
mita och det maste vara en hdg reproducerbarhet
med god Gverensstimmelse nér olika personer
miter samma sak. De flesta instrument i CPUP ar
vetenskapligt utvirderade avseende validitet och
reliabilitet och det arbetet fortgar kontinuerligt.
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Validering genom jimférelse med journaluppgif-
ter

Tidigare har smértrapportering till CPUP jamforts
med journalinnehéll (i Region Skéne), och rap-
porteringen av den vanligaste operationstypen -
achillesseneforldngning har jamforts med inne-
hall i operationsberittelser (i hela landet). Jamfo-
relse av rontgenrapportering med rontgenarkiv
pagér (Stockholm och Skéane). Jimforelse av in-
rapporterad information i ortosformulédret mot
journaldata planeras (Skéne).



Deltagare i CPUP

CPUP hade 8002 deltagare vid slutet av ar 2024.
Liksom tidigare var det en manlig dvervikt, 57%
totalt. Nya deltagare ar 2024 var 403 till antalet,
varav 183 (45%) var under 5 ar och 143 (35%) var
vuxna. Av de nytillkomna kom 9 personer fran
andra lidnder, varav 8 var barn och ungdomar.
Flest nya deltagare totalt fick Véstra Gotaland och
Vistmanland, men majoriteten av regionerna fick
farre antal deltagare i CPUP.

I ett antal ar har CPUP haft ett 6kande andel
vuxna deltagare medan barn- och ungdomsgrup-
pen minskat eller varit oférdndrad. Vi ser fortfa-
rande samma trend. Nu ar 48% av deltagarna i
CPUP vuxna. Ungefér hilften har tidigare haft
kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen.

Deltagare i CPUP Sverige 2024
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Nya deltagare i CPUP ar 2024 var 403 till antalet.
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Region
Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vastra Gotaland
Orebro
Ostergotland
Region saknas

Sverige

0-4 ar
11
13
2
14
22
7
20
17
12
12
60

100
22
12
16
19
13
11
99

27
10
528

5-8 ar
17
24

4
25
21

7
36
27
22
22

111
178
32
31
23
34
24
19
157
26
41

884

9-12 ar
18
26

4
29
30
15
36
27
20
14

138
209
43
41
26
32
23
28
192
33
52

1040

Alder

13-18 ar 19-24 ar 25-39 ar 240 ar

40
40
10
50
57
21
53
43
28
32

257

352
37
64
45
52
36
53

298
60
86

1719

12

32
30
9
50
54
18
58
37
33
32
239
273
52
58
29
49
36
41
246
46
76

1505

52
51
21
26
35
26
40
55
55
42

425
89
22
80

)
11
60
41

303

110
95

1643

7
9
18
11
5
14
5
59
21
24
80
50
3
21
1

1
21
22
145
105
56

683

Totalt 2024 Totalt 2023

177
193
68
205
224
108
248
265
191
178
1310
1251
211
307
141
198
213
215
1440
389
433
37
8002

181
196
70
205
227
111
262
269
190
172
1346
1250
210
316
147
204
221
205
1414
407
439
35
8077



Mail 1 barn - Prevalens barn i CPUP

Prevalens per 1000 barn 5-16 ar

Edekinga |59)
Dalarma [79)

Gotland |15)
Giuleborg 85
Hallana {83)
Lsmtland |3E)
Ienkaping (108&)]
Ealmar |23
Eronaberg 56}
Morrbotien | 58]
Thdne (413)
Stackhalm (625]
Sormland (100
Uppaats (120]
Varmland {T8)]
WVEsterboften (102)]
Whsternoerland (69}
Vastmanland | 73]
Wistra Gitaland (527)
Orabra | 105)

ostergitland (154)

Swerige (3047)
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Prevalens barn 5-16 ar fodda (2008-2019) med faststalld CP-diagnos per region ar 2024. Antal barn i
CPUP i denna alder i respektive region inom parentes.

Hog prevalens (forekomst) av deltagare i CPUP
ar ett tecken pé en hog tickningsgrad i registret.
Malet ér ju att alla barn med CP inkluderas i
CPUP f{or att fa en strukturerad uppfoljning dér
man upptécker eventuella problem i tid, och kan
sdtta in dtgérder. Prevalensen barn med CP f6ljda
av CPUP i aldern 5-16 ar bor ligga 6ver 2,0/1000
barn, eftersom CP-férekomsten i 5-arsaldern har
brukat ligga 6ver 2/1000. For att f6lja prevalensen
av CP i Sverige via CPUP behovs en hog andel
ifyllda neuropediatrikformulér, dar man alltsé ta-
git stéllning till om personen har CP eller inte ef-
ter 4-arsdagen.

Prevalensmalet ar 2024 uppnaddes for Sverige
som helhet. Prevalensen barn 5-16 &r i CPUP var
2,0/1000. Sexton regioner ligger pa eller dver
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malnivan, och ingen region ligger under 1,8/1000,
vilket ar en forbattring jamfort med tidigare.

En sjunkande CP-prevalens har rapporterats fran
olika hoginkomstlander, daribland Sverige, sé det
finns anledning att bevaka detta utifran malgrian-
sen i CPUP och kanske justera denna framover.
Det &r &dnnu inte dr alla i registret som har bekraf-
tad CP-diagnos, vilket paverkar sikerheten i be-
rakningen. Det finns ocksa ett tillflode av barn
med CP frén andra lidnder, ofta med en hogre CP-
prevalens i hemlandet.



Mal 2 barn - Andelen barn i CPUP med faststilld CP-diagnos

Andelen barn med faststilld CP diagnos (%)

Elekinge {55]
Dalarna (79}
Gotland (15]
Gadehorg [35)
Hallansd {%2]
Jamtland {3E]
Ionkdping (108]
Eglnar [B2]
Krancberg 546}
Morrbotten |55]
Sl {413
Stackhalm (6291
Sarmland (100)
Uppsala (120]
Warmland |T8]
Wasterboften (102]
Wasternorrland (&3}

Vastranand |79}

Wastra Gitaland (527]
Drebra {105}
Hstergbtland (154)
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Andel (procent) av samtliga barn 5-16 ar (fodda 2008—2019) i respektive region dar neuropediatriker
faststallt att kriterierna for CP ar uppfyllda. Antal barn i respektive region inom parentes.

Vid fyra ars &lder ska likarbeddmning av om kri-
terierna for CP-diagnos ar uppfyllda eller inte go-
ras. Det finns 433 barn i dldern 5-16 ar som sak-
nar bekriftelse om de har CP i databasen. Bristen
pa barnneurologer och habiliteringslékare i landet
ar fortsatt en bidragande faktor.

Det ar viktigt att 6ka andelen barn som far sin CP-
diagnos faststélld och vi sag en tydlig forbattring
efter den satsning som gjordes 2022. Tretton reg-
ioner har kommit 6ver 90%, tva fler 4n 2023. For
Sverige totalt &r andelen 83,2%, en nedgang jam-
fort med 2023. Tre regioner ligger nu under 70%,
vilket ingen region gjort sedan 2021.

Det finns 2079 barn i dldern 5-16 &r med en rap-
porterad MR-undersokning av hjdrnan. Av dessa
utgjordes knappt 10% av missbildningar, den
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storsta gruppen, 43%, var skador i hjdrnans vita
substans, vilket oftast intraffar tidigt i sista tredje-
delen av graviditeten. Nast vanligast, 23%, var
skador i gra substans, vilket talar for senare upp-
kommen skada. Normalt fynd hade rapporterats i
8%, och oklara eller inga fynd hos ovriga.

Angiven neurologisk huvudtyp av CP (spastisk,
dyskinetisk eller ataxi) av barnen med bekréftad
CP var spastisk 1 83%, med ungefar lika manga
med bilateral spasticitet som unilateral spasticitet.
Dyskinetisk CP rapporterades i 11% och ataxi i
3%, en fordelning som ar samstdmmig med andra
rapporter.

Kate Himmelmann



M3l 3 barn - Rapporteringsfrekvens fysioterapiformulir

Andelen barn rapporterade av fysioterapeut (%)

Blekinge (72)
Dalarna (93)
Gotland (17)
Gavleborg (97)
Halland (113)
Jamtland (45)
Jonkdping (130)
Kalmar (102)
Kronoberg (71)
Norrbotten (71)
Skane (483)
Stockholm (750)
Sérmland (126)
Uppsala (131)
Varmland (92)
Vésterbotten (117)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (93)
Vistra Gotaland (640)
Orebro (115)
Ostergotland (185)

Sverige (3652)
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Andelen barn fédda 2008-2023 som rapporterats bedomda enligt fysioterapeutformular i varje region
och nationellt 2024. Antalet barn i respektive region 2024 inom parentes.

Av de 3652 barnen fodda 2008—2023 hade 90%
beddmts och rapporterats enligt fysioterapeutfor-
muléret vid minst ett tillfalle under 2024. Det &r
samma andel som under 2023. Det innebér att ma-
let 90% rapportering uppnatts for hela landet dven
i ar. Eftersom barn i GMFCS-niva I bara behover
rapporteras vart annat ar efter 6 ars alder har rap-
porter for dessa fran 2023 medrédknats i statisti-
ken.

Malet 90% naddes av 14 regioner vilket dr 4 fler
dn forra éret (Gotland, Gévleborg, Halland,
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Jamtland, Jonkoping, Kalmar, Kronoberg, Stock-
holm, S6rmland, Uppsala, Varmland, Visternorr-
land, Véstmanland och Vistra Goétaland). Fyra
regioner lag ndra malet med Over 85 rapporte-
ringsfrekvens (Blekinge, Skéne, Visterbotten och
Ostergotland).

Resultaten kan inte jamstéllas med beddmnings-
listorna i 3C eller "Rapportstatistik” pa hemsidan
som baseras strikt pa fodelsemanad och rapporte-
ring tva ganger per ar for barn 0-6 &r i GMFCS
1I-Vv.



M3l 4 barn - Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformuliar

Andelen barn rapporterade av arbetsterapeut (%)

Blekinge (72)
Dalarna (93)
Gotland (17)
Gavleborg (97)
Halland (113)
Jémtland (45)
Jonképing (130)
Kalmar (102)
Kronoberg (71)
Norrhotten (71)
Skane (483)
Stockholm (750)
Sérmland (126)
Uppsala (131)
Varmland (92)
Visterbotten (117)
Vasternorrland (84)
Vastmanland (93)
Vastra G6taland (640)
Orebro (115)
Ostergotland (185)

Sverige (3652)
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Andel barn fédda 2008-2023 som rapporterats beddmda enligt arbetsterapeutformular i varje region
2024. Antalet barn i respektive region 2024 inom parentes.

Av de 3652 barnen fodda 2008-2023 hade 87%
bedomts och rapporterats till CPUP med arbetste-
rapeutformuldr vid minst ett tillfédlle under 2024.
Motsvarande siffra 2023 var 85%. Eftersom barn
1 GMFCS-niva I bara behdver rapporteras vart an-
nat ar efter 6 ars alder har rapporter for dessa fran
2023 medriknats i statistiken.

Mélet 90% naddes av 9 regioner vilket ar 2 fler dn
forra aret (Gotland, Gavleborg, Halland, Jamt-
land, Jonkoping, Kronoberg, Skane, Sérmland
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och Vistmanland). Region Kalmar var mycket
nédra malet med 89,5% och ytterligare fyra reg-
ioner 14g niara malet med dver 85% rapporterings-
frekvens (Stockholm, Varmland, Vistra Gotaland
och Ostergétland).

Resultaten kan inte jamstéillas med bedomnings-
listorna i 3C eller ”Rapportstatistik” p&4 hemsidan
som baseras strikt pa fodelsemanad och rapporte-
ring tva génger per ar for barn 0-6 ar i GMFCS
II-V.



M3l 5 barn - Rapporteringsfrekvens rontgenformulir

Andelen barn rapporterat héftundersokta enligt vardprogram (%)

Blekinge (8)
Dalarna (14)
Gotland (0)
Gavleborg (16)
Halland (6)
Jamtland (4)
Jonkaping (19)
Kalmar (13)
Kronoberg 10)
Norrbotten (9)
Skane (46)
Stockholm (88)
Soérmland (26)
Uppsala (13)
Varmland (6)
Vésterbotten (14)
Vasternorrland (13)
Véastmanland (12)
Vastra Gotaland (83)
Orebro (11)
Ostergétland (21)

Sverige (438)
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Andel barn med GMFCS IlI-V fédda 2016 och senare som rapporterats undersokta med hoftrontgen un-
der 2024. Antalet barn i motsvarande alder och GMFCS-nivaer i respektive region inom parentes.
(Gotland har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

Ett mél i CPUP ér att forhindra hoftluxation och
2024 ar det bara 0,4% av barnen som har utveck-
lat en hoftluxation. En viktig del i uppfoljningen
ar darfor regelbunden rontgenundersdkning av
hofterna. Risken for hoftluxation ar stdrre hos
yngre barn och vid hogre GMFCS-niva. Enligt
vardprogrammet skall darfor alla barn i GMFCS
II-V hoftrontgenundersdkas en gang per ar fram
till 8 &rs alder, darefter sker individuell uppfol;-
ning.

Vi har analyserat andelen barn foédda 2016 och se-
nare i GMFCS III-V som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen under 2024. Resultatet for
Sverige 2024 var 79% vilket dr betydligt ldgre dn
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90% foregdende ar. 1 arets statistik ingér dven
barn som stér pé vintelista for operation eller har
luxerad hoft, vilket skiljer sig mot foregaende éar.

Det var 6 regioner som uppnddde malet 90%
2024, vilket ar 4 farre dn 2023 (Dalarna, Halland,
Jamtland, Kronoberg, Skéne och Vistmanland).
Ytterligare 2 regioner hade mellan 87% och 90%
rapporterade (Stockholm och Ostergdtland). 1
regioner med fa barn i CPUP kan enstaka barn
som uteblivit frdn undersdkning visa sig som en
procentuellt stor minskning, sé resultaten for reg-
ioner med fa individer i dessa aldersgrupper och
GMFCS-nivaer ska tolkas med forsiktighet.



M3l 6 vuxna - Rapporteringsfrekvens vuxenformuliar

Andelen vuxna rapporterade enligt bedémningsplan (%)

Blekinge (75)
Dalarna (60)
Gotland (37)
Gavleborg (75)
Halland (71)
Jémtland (57)
Jénkoping (84)
Kalmar (112)
Kronoberg 100)
Norrbotten (87)
Skane (577)
Stockholm (376)
Sarmland (67)
Uppsala (155)
Véarmland (31)
Visterbotten (66)
Vasternorrland (128)
Vastmanland (101)
Véstra Gétaland (567)
Orebro (261)
Ostergétland (197)

Sverige (3284)
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Andel personer rapporterade med vuxenformular enligt bedémningsplan per region 2024.
Antal personer pa bedémningsplan i varje region inom parentes.

Malet for CPUP-vuxenuppfoljningen &r att >90%
av personerna som deltar ska vara beddmda enligt
vardprogrammet. Vi har hdmtat uppgifterna fran
bedémningsplanerna som finns Computo/3C for
varje region.

Av de 3284 personerna i CPUP vuxen hade 83%

blivit bedémda enligt plan. Motsvarande siffra
2023 var 81% och 2022 79%.

Det var 7 regioner som uppnédde malet 90% vil-
ket &r 2 fler dn foregdende ar (Gavleborg, Jonko-
ping, Kalmar, Skéne, S6rmland, Varmland och

Vistra Gotaland). Ytterligare 5 regioner lag
mycket ndra mélet med dver 85% bedomda enligt
plan (Jimtland, Uppsala, Vésternorrland, Vist-
manland och Ostergétland). Det dr en mycket po-
sitiv utveckling jamfort med foregaende ar.

Med tanke pa att CPUP-vuxen inforts under se-
nare ar 1 flera regioner och innebdr en ny utma-
ning for verksamheterna far resultaten ses som
mycket positiva.



M3l 7 barn - Deltagande regioner logopedformuliir barn

CJo EE+ N

0 = Deltar inte med uppfdljningar av barn i
CPUP.

1 = Deltar med enstaka uppfo6ljningar.

2 = Erbjuder uppfoljning till samtliga barn med
CP.
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Malet for logopeduppfoljning &r att dt-, drick- och
svéljfunktion samt kommunikation ska foljas
kontinuerligt under uppvixten. I uppfoljningen
ingdr dven att registrera langd och vikt.

Kartan visar 1 hur stor utstrickning malet att er-
bjuda uppfoljning till barn med CP uppfylls i
varje region. Logopeduppfoljningen introducera-
des i CPUP under 2019. Tidigare genomfordes
uppfoljningarna av &t-, drick- och svéljfunktion
samt kommunikation av andra professioner.

Fram till slutet av 2024 har 2869 individer rappor-
terats in med logopedformulér fran 20 av 21 reg-
ioner (se karta). Antalet gronmarkerade regioner
och antalet registreringar har glddjande nog okat,
och region Dalarna har kommit igdng bra med
uppfoljningen under 2024.

Region Gévleborg (gulmarkerad) har mindre &n 3
individer inrapporterade, och region Norrbotten
(vitmarkerad) &r i dagsldget den enda region som
inte erbjuder uppfoljning av nutrition och kom-
munikation till ndgot barn med CP oavsett alder
och funktionsniva.

Tidigare foljdes dt-, drick- och svéljfunktion samt
kommunikation i arbetsterapeutformuléret och
uppgifter om vikt och lédngd i fysioterapiformulé-
ret. | regioner som saknar logoped ar det bra om
andra professioner, pd samma sétt som tidigare,
gor uppfoljningar av dessa funktioner och regi-
strerar in i logopedformuléret.

Malséttningen dr att rapporteringsgraden for barn
och ungdomar enligt respektive uppféljningsfor-
mulér och region ska vara >90%. Inom logopedi
uppfyllde endast ett fital regioner denna malsatt-
ning under 2024.



M3l 8 barn - Deltagande regioner kognitionsformulir barn

17 N :
s .

1 (vitt ) = Inga barn rapporterade
2 (orange) = 1-19 % rapporterade
3 (gult) = 20-49 % rapporterade

4 (gront) = 50 % eller mer rapporterade
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Enligt riktlinjerna for kognitionsuppfoljning i
CPUP bér alla barn med cerebral pares erbjudas
en kognitionsutredning fore skolstart, vid ca 5-6
ars alder. Dérefter rekommenderas ytterligare en
kognitionsutredning innan hogstadiet vid ca 11—
12 ars alder. Kognitionsutredning rekommende-
ras vid vissa aldrar men kan registreras in oavsett
vid vilken alder den genomforts.

Kartan visar hur stor andel 5-6 &ringar (barn fodda
2018 och 2019) som har nagot kognitionsformu-
lar registrerat vid ndgon tidpunkt fram till sista de-
cember 2024.

I Sverige ér det bara 12% av alla 5-6 aringar som
foljs i CPUP som fétt en kognitionsutredning re-
gistrerad innan skolstart. Endast region Kalmar ar
gronmarkerad och har genomfort kognitionsut-
redning hos 53% av 5-6 aringarna i regionen.

Det ar 5 regioner som registrerat in kognitionsbe-
domningar for minst 20% av 5-6 dringarna. Reg-
ion Ostergdtland har genomfért kognitionsutred-
ning hos 40%, foljt av Dalarna och Visternorr-
land som genomfort kognitionsutredning hos
33% av 5-6- aringarna infor skolstart. I Uppsala
och Virmland &r det 29% respektive 27% av 5-6
aringarna som har fétt en kognitionsutredning. I 8
av 21 regioner (vitmarkerade) saknas kognitions-
utredningar for samtliga barn fodda 2018 och
2019 inf6r skolstart.



Mal 9 barn och vuxna — Deltagande regioner ortosformulir

o

0 -

0 (vit) = inga ortosformular rapporterade

1 (gul) =ortosformular inrapporterade av arbets-
terapeut men inte ortopedingenjor

2 (gron) =ortosformular inrapporterade, ortope-
dingenjorer har behorighet
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Ortoser &r en viktig del i behandlingen av barn
och vuxna med cerebral pares. Ortoser anvéands
bade for att underlitta aktivitet och funktion
samt for att forebygga och behandla kontrakturer
och felstillningar. Sedan 2020 har det varit moj-
ligt att registrera detaljerade uppgifter om ortoser
i CPUP for bade barn och vuxna. Mélet for or-
tosformulédret ar att alla regioner i Sverige ska
vara anslutna fullt ut och registrera ortoser oav-
sett om de provas ut inom privat eller offentlig
verksamhet. Formuléret fylls i av den legitime-
rade ortopedingenjor, arbetsterapeut eller fysio-
terapeut som provar ut ortosen.

Glidjande nog har under 2024 totalt 20 av 21 reg-
ioner skapat mdjligheter for legitimerade ortope-
dingenjorer att rapportera in ortoser pa samma sétt
som arbetsterapeuter och fysioterapeuter. Detta
bidrar till viktig kunskapsutveckling om effekt av
ortosbehandling. Under 2024 har ortopedingen;jo-
rer 1 region Jamtland glddjande nog fatt behdrig-
het och har nu borjat rapportera in ortoser. Det dr
endast region Norrbotten (gulmarkerad) dar det
fortsatt bara &r arbetsterapeuter rapporterar in or-
toser. I 6vriga regioner ar ortopedingenjorer sedan
tidigare igdng och rapporterar ortoser (gronmar-
kerade, se karta).

Rapportering av ortoser har 6kat efter hand i de
regioner dir man har mojlighet att registrera och
kontaktpersoner for ortosformuléret finns i alla
regioner. Flest registreringar gors i Stockholms-
regionen foljt av region Jonkoping och Skane. Det
finns anledning att jobba vidare aktivt med att 6ka
mdjligheterna att samtliga regioner kan folja upp
ortoser i CPUP med ortosformulér samt att dka
registreringen med fler handlaggare inom yrkes-
grupperna som levererar ortoser.



Mal 10 barn — Hoftluxation

Andelen barn utan héftluxation (%)

Blekinge (67)
Dalarna (86)
Gotland (17)
Gavleborg (97)
Halland (109)
Jdmtland (44)
J6nkoping (129)
Kalmar (101)
Kronoberg (66)
Norrbotten (68)
Skane (465)
Stockholm (719)
Soérmland (121)
Uppsala (125)
Varmland (90)
Vasterbotten (119)
Vésternorrland (83)
Vastmanland (86)
Vistra Gotaland (612)
Orebro (110)
Ostergétland (179)

Sverige (3514)
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Andel barn fédda 2008 och senare som rapporterats vara fria fran hoftluxation 2024,
redovisat per region och nationellt. OBS! Skalan gar fran 90 till 100%

Malet med hoftuppfoljningen ar att forhindra
hoftluxation, dvs. att hoften gar ur led. Malnivan
i CPUP ér att andelen barn 0—16 &r utan hoftlux-
ation skall dverstiga 99,5%. For hela landet &r re-
sultatet 99,6% det vill sdga uppnétt mal med end-
ast 0,4% av barnen i Sverige med hoftluxation.
Det dr 15 regioner som uppnar malet 2024, varav
13 regioner helt kunnat foérhindra hoftluxationer
och 6 regioner ligger mellan 97,7% och 99,4%.

Under 2024 var det totalt 15 barn med hoftluxat-
ion i landet. Detta gédller barn i dldrarna 0-16 ar
(fodda 2008 och senare) som foljts i CPUP, jam-
fort med 17 barn 2023 och 22 barn under 2022
och 2021. Barn som flyttat in i landet med redan
manifest luxerad hoftled &r inte inkluderade i sta-
tistiken. Det ar en mycket positiv utveckling dér
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antalet hoftluxationer nu dterigen minskat efter en
viss 6kning under pandemin.

Av de 15 barnen med luxerad hoft dr det 1 barn
som har en oséker luxation pga. att vridningen pé
rontgenbilden inte var optimal, 2 har bedomts
vara i for svagt allméntillstdnd for att genomga
hoftoperation och 2 barn planeras for operation.

Vi vet att 9% av alla barn med CP utvecklade
hoftluxation med de uppfoljningsrutiner vi hade
fore CPUP. Utan CPUP skulle vi nu ha haft 6ver
480 barn med luxerad hoft i Sverige. Mot bak-
grund av de ofta svéra konsekvenserna av hoftlux-
ation vid CP &r det mycket positivt att vi fortsitter
att forhindra hoftluxation i sé stor utstrackning.



Mal 11 barn — Rygg, skolios

Andelen barn utan mattlig eller uttalad skolios (%)

Blekinge (67)
Dalarna (86)
Gotland (17)
Gavleborg (97)
Halland (109)
Jamtland (44)
Jénkoping (129)
Kalmar (101)
Kronoberg (66)
Norrbotten (68)
Skane (464)
Stockholm (719)
Sormland (121)
Uppsala (125)
Varmland (89)
Vasterbotten (119)
Vasternorrland (83)
Véastmanland (86)
Vastra Gotaland (610)
Orebro (110)
Ostergétland (179)

Sverige (3510)
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Andel barn fodda 2008 till 2023 utan mattlig eller uttalad skolios under 2024,
redovisat per region och nationellt.

Mal 11 i CPUP ir att forhindra skolios hos barn
med cerebral pares. Mélet dr att minst 90% av alla
barn i &ldrarna 0—16 ar inte ska ha nagon skolios
alls eller endast en létt kurva som bara syns vid
framétbdjning och forsvinner nir barnet sitter rakt
upp. I &rets analys har vi réknat pa alla barn fodda
2008-2023. I analysen riaknas ryggar som redan
ar skoliosopererade inte som skolios.

For Sverige totalt sett ar resultatet for 2024 92%,
jamfort med 91% 2023 och 90% 2022. Det ér en
mycket positivt och innebér att den systematiska
kliniska och rontgenologiska uppféljningen lett
till att allt férre barn har en maéttlig eller svér sko-
lios. En svar skolios gor det svért for barnet att
sitta och paverkar bade andning och sviljférméga.

I ar var det 16 av 21 regioner som uppnadde ma-
let, vilket ér en fantastisk 6kning med 5 regioner
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sedan forra aret. I 7 av dessa regioner var malupp-
fyllelsen 6ver 95% (Blekinge, Gotland, Jamtland,
Jonkoping, Visterbotten, Vésternorrland och
Orebro). Av de 5 regioner som inte nar upp till
90% é&r det 3 som ligger ndra malet med 89%
(Skéne, Vastmanland och Sérmland) och 2 reg-
ioner med 85,4% respektive 83,5% maluppfyl-
lelse (Halland och Uppsala).

Malet med rygguppfoljningen ir att minska upp-
komsten av operationskriavande skolios och att
upptécka operationskrdvande skolios i tid. Perso-
ner som remitteras sent for operation kan behdva
opereras med mer omfattande kirurgi och det ar
inte sékert att man kan korrigera felstdllning av
rygg och bécken lika bra som om operationen ge-
nomfors pé ett tidigare stadium.



M3l 12 barn - Ledrorlighet kniiled

Andelen barn gréna eller gula varden for kndextension (%)

Blekinge (67)
Dalarna (86)
Gotland (17)
Gavleborg (97)
Halland (109)
Jamtland (44)
Jénkdping (129)
Kalmar (101)
Kronoberg (66)
Norrbotten (68)
Skéne (464)
Stockholm (719)
Sérmland (121)
Uppsala (125)
Varmland (89)
Vésterbotten (119)
Vasternorrland (83)
Vastmanland (86)
Véstra Goétaland (610)
Orebro (110)
Ostergétland (179)

Sverige (3510)
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Andel barn fédda 2008 — 2023 med grona eller gula varden for kndextension under 2024,
redovisat per region och nationellt

Mal 12 innebar att minst 90% av alla barn 0—16 ar
skall ha grona eller gula métvérden for kndextens-
ion. Vi har olika grinsvérden for nedre extremite-
ten beroende pad om barnet dr klassificerat i
GMFCS I-Il eller IV-V. Vi har réknat pa de olika
gransvirdena for varje enskilt barn.

For Sverige dr méaluppfyllelsen 85% vilket ar 5%
under malet. Mélet 90% uppnéaddes i 5 regioner
(Blekinge, Jimtland, Kronoberg, Norrbotten och
Visternorrland). Det dr vilket ar 2 regioner mer &n
forra éret.

Ytterligare 9 regioner har en maluppfyllelse mel-
lan 85% och 90% (Gévleborg, Jonkdping, Kal-
mar, S6rmland, Virmland, Visterbotten, Véstra
Goétaland, Orebro och Ostergdtland).

Det &r viktigt att behélla god kndextension for
barn i alla GMFCS-nivaer: for att undvika crouch
vid gang (kndande géng), smirta och felbelast-
ning pé lederna och for att minska risken for fel-
stdllning 1 hofter (windswept) och rygg (skolios).



M3l 13 barn - Ledrorlighet fotled

Andelen barn med groéna eller gula varden for dorsalflexion i fotleden (%)

Blekinge (67)
Dalarna (86)
Gotland (17)
Gavleborg (97)
Halland (109)
Jamtland (44)
Jonkaéping (129)
Kalmar (101)
Kronoberg (66)
Norrbotten (68)
Skane (464)
Stockholm (719)
Sérmland (121)
Uppsala (125)
Varmland (89)
Vésterbotten (119)
Vasternorrland (83)
Véastmanland (86)
Vastra Gotaland (610)
Orebro (110)
Ostergotland (179)

Sverige (3510)
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Andel barn fodda 2008 — 2023 med gréna eller gula varden for dorsalflexion i fotleden
(med rakt knd) under 2024, redovisat per region och nationellt

MAI 13 innebir att minst 90% av alla barn 0—16 ar
skall ha gréna eller gula métvérden for dorsalflex-
ion i fotleden med rakt knd. Vi har olika grénsvér-
den for nedre extremiteten beroende pa om barnet
ar klassificerat i GMFCS I-1II eller IV-V. Vi har
raknat pa de olika gransvérdena for varje enskilt
barn.

For Sverige ar resultatet 89,6%, vilket ar 0,4 pro-
centenheter under malet. Malet 90% uppnaddes i
10 regioner (Blekinge, Gotland, Jonkdping, Kal-
mar, Kronoberg, Norrbotten, Skéne, Sérmland,
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Viérmland och Vistra Goétaland). Ytterligare 7
regioner ligger mellan 85% och 90% (Gévleborg,
Stockholm, Uppsala, Visterbotten, Vaisternorr-
land, Vistmanland och Ostergdtland). Ovriga
regioner har en maluppfyllelse 6ver 80%

Det dr viktigt med god fotledsrorlighet for att
mojliggora eller bibehalla en god gangformaga,
ett bra sittande och stdende samt minska risken for
smirta, felbelastning och kontrakturutveckling i
intilliggande leder.



M3l 14 barn - Ledrorlighet 6vre extremitet

Andelen barn med grona eller gula varden for 6vre extremitet (%)

Blekinge (67)
Dalarna (86)
Gotland (17)
Gavleborg (97)
Halland (109)
Jémtland (44)
JBnkoping (129)
Kalmar (101)
Kronoberg (66)
Norrbotten (68)
Skane (464)
Stockholm (719)
Sormland (121)
Uppsala (125)
Varmland (89)
Vésterbotten (119)
Vasternorrland (83)
Vastmanland (86)
Véstra Gotaland (610)
Orebro (110)
Ostergétland (179)
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Andel barn fédda 2008 — 2023 med grona eller gula varden for samtliga
fyra rorelsematt i 6vre extremiteten under 2024, redovisat per region och nationellt

Mal 14 &r att minst 90% av alla barn 0—16 ar skall Ytterligare 6 regioner ligger mellan 85% och 90%
ha grona eller gula métviarden for samtliga fyra (Kalmar, Skéne, Stockholm, Uppsala, Vistra Go-
rorelsematt i dvre extremitet (axelflexion, arm- taland och Orebro).

bagsextension, supination och handledsextension

med raka fingrar), Att bibehalla god rorlighet dr viktigt for att inte

ytterligare forsvara funktionell anvéndning av
For Sverige totalt &r resultatet 89,1% vilket ar 0,9 handen och armen. En ndrmare analys behover
procentenheter under malet. goras for att identifiera vilka rorelser som &dr mest
kontrakturbendgna och for att identifiera tidiga

o 0 o . . _
Malet 90% uppnas av 13 regioner (Blekinge, Da tecken pa rorelseinskrankning.

larna, Gotland, Gévleborg, Halland, Jamtland,
Jonkdping, Kronoberg, Norrbotten, Sérmland,
Viarmland, Visterbotten och Visternorrland).
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Mal 15 vuxna — Minskad eller oforandrad smértpaverkan vid aktivitet

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

Blekinge
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Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Viéstra Gotaland
Orebro

Ostergétland
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Andel vuxna som uppfyller malet — minskad eller oférdandrad sméarta som paverkar aktivitet
redovisat per region och nationellt

Systematisk uppfoljning av vuxna pabdrjades for
16 &r sedan och erbjuds sedan 5 ar i samtliga 21
regioner. Under de senaste &ren har vi arbetat fram
resultatmal som baseras pa varje individs senaste
status jamfort med utgangslaget vid forsta under-
sokningen med vuxenformulér.

Malet &r att bibehalla eller forbéttra status och att
undvika forsdmring. Ett av de viktiga mélen med
uppfoljningsprogrammet ar att undvika smérta
och 1 synnerhet smirta som paverkar aktivitet. Vi
har darfor som mal att undvika smérta som ger en
okad paverkan pa aktivitet som ett resultatmal.
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Resultatmalet for hela landet dr 69,4% vilket ar en
forbattring med drygt 1% jamfort med foregéende
ar. Detta &r en fantastiskt positivt med tanke pa att
personerna blivit ytterligare ett ar dldre och att na-
turalforloppet utan insatser sannolikt medfort en
betydligt mindre andel utan smaérta.

Hogst andel vuxna som uppnétt malet att undvika
smirta som ger en Okad péverkan pa aktivitet
finns i Vistmanland (86,2%), Vésternorrland
(83,8%), Gotland (80,0%), Jonkdping (75,9%),
Uppsala (75,6%) samt Varmland och Gévleborg
(75,0%).



Mal 16 vuxna — Minskad eller oforiandrad fallforekomst

Andelen vuxna med minskad eller oférandrad fallforekomst (%)

Blekinge
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Halland
Jamtland
Jénkoping
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Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Soérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Véstmanland
Vastra Gotaland
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Andel vuxna som uppfyller malet — minskad eller oférandrad fallforekomst
redovisat per region och nationellt

Ett viktigt m&l hos vuxna och éldre &r fallprevent-
ion och att undvika fall. Fallforekomsten okar
med aldern och hos vuxna med cerebral pares
sker denna 0kning ofta betydligt tidigare dn hos
vuxna utan cerebral pares. Fall 6kar dven risken
for frakturer och andra skador.

Ett nytt resultatmal &r att undvika okad fallfore-
komst. Malet baseras pa fallforekomsten hos
varje individ vid senaste undersokningen jamfort
med utgéngsliget vid forsta undersokningen med
vuxenformuldr. Mélet &r att bibehdlla eller for-
bittra status och att undvika forsdmring.

Resultatmalet for landet ar 85,0% vilket ér
mycket positivt. Det ér en forbéttring med 1,3%
jamfort med foregdende ar och det dr 17 av 21
regioner som har ett resultatmal dver 80% vilket
ar helt fantastiskt.

Hogst andel vuxna som uppnatt mélet finns i reg-
ion Visternorrland (92,3%), Halland (88,9%),
Ostergétland (88,2%), Skane (87,9%), Blekinge
(87,5%) och Sérmland (87,1%).



Mal 17 vuxna — Ledrorlighet, forbéttrad eller bibehéllen axelflexion

Andelen vuxna med forbittrad eller bibehallen axelflexion (%)

Blekinge (82)
Dalarna (84)
Gotland (49)
Gavleborg (71)
Halland (74)
Jamtland (64)
Jonkoping (92)
Kalmar (156)
Kronoberg (90)
Norrbotten (91)
Skane (635)
Stockholm (282)
Sormland (78)
Uppsala (173)
Véarmland (32)
Vasterbotten (65)
Vésternorrland (135)
Vastmanland (101)
Vastra Gétaland (608)
Orebro (272)
Ostergétland (234)
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Andel vuxna som uppfyller malet - forbattrad eller bibehallen ledrorlighet i axelflexion
redovisat per region 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
oOkar risken for ytterlagessmérta och felbelastning.

Ett nytt resultatmal i vuxenuppf6ljningen ar att 6ka
eller bibehalla ledrorligheten i axel, hoft och kné-
led. Maélet baseras pa ledrorligheten hos varje indi-
vid vid senaste undersokningstillfallet jimfort med
utgéngsliget vid forsta undersdkningen med vux-
enformuldr. Mélet &r att bibehalla eller forbdttra
status och att undvika forsdmring. Det innebér att
regioner som deltagit i uppfoljningen sedan starten

29

2009, genom systematisk uppfoljning och insatser,
lyckats vil med att 6ka eller bibehalla ledrorlig-
heten hos ménga vuxna under 16 ars tid och déri-
genom forhindra kontrakturer.

Resultatmalet for landet ar 81,1% vilket dr mycket
positivt men hénsyn till att &ven personer dver 80
ar ingar 1 uppfoljningen. Det &r 13 av 21 regioner
som har ett resultatmal 6ver 80%.

Nar det géller enskilda regioner ar det storst andel
vuxna som uppnatt mélet med bibehéllen i Véirm-
land (100%), Sormland (93,3%), Visterbotten
(89,7%), Gavleborg (87,8%) och Kalmar (86,6%).



Mal 18 vuxna — Ledrorlighet, forbéttrad eller bibehéllen hoftflexion

Andelen vuxna med forbattrad eller bibehallen hoftflexion (%)
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Andel vuxna som uppfyller malet - forbattrad eller bibehallen ledrérlighet i hoftflexion
redovisat per region och nationellt

Ledrorligheten minskar generellt med aldern hos
vuxna med cerebral pares. Storst minskning i
ledrorlighet sker vanligtvis i de stdrsta lederna
med stort rorelseomfang som hoftled och axel-
led. Minskad ledrorlighet kan paverka funktion
och oka risken for ytterldgessmaérta och felbelast-
ning. Ett resultatmal i vuxenuppfoljningen &r att
Oka eller bibehalla ledrorligheten i hoftflexion
vilket paverkar mdjligheten att sitta. Om hoft-
flexionen dr mindre dn 90 grader tippas backenet
bakat i sittande, bélen sjunker ihop och man fér
nedsatt huvudkontroll. Detta okar risken for fel-
stdllningar 1 ryggen och kan dven leda till saimre
andningsfunktion och sviljfunktion.

Malet baseras pé ledrorligheten hos varje individ
vid senaste undersokningstillféllet jamfort med

utgingsldget vid forsta undersokningen med
vuxenformulér.

Malet dr att bibehalla eller forbéttra status och att
undvika férsdmring.

Resultatmalet for landet ar 81,7% vilket ar en li-
ten forbattring med 0,2% jamfort med forega-
ende ar. Det dr 14 av 21 regioner som har ett re-
sultatmal over 80% och Gvriga regioner har ett
resultatméal over 70%.

Hogst andel vuxna som uppnétt mélet finns i reg-
ion Varmland (96,2%), Géavleborg (91,1%), Hal-
land (89,5%), Sormland (87,8%), Vésternorrland
(87,7%) och Stockholm (87,6%).



Mal 19 vuxna — Ledrorlighet, forbittrad eller bibehéllen kniiextension

Andelen vuxna med forbattrad eller bibehallen kndextension (%)

Blekinge (84)
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Andel vuxna som uppfyller malet - férbattrad eller bibehallen ledrorlighet i kndextension
redovisat per region och nationellt

Ledrorligheten 1 knédleden ar viktig for att
minska risken for felbelastning som i sin tur
Okar risken for smérta och artros. Bibehéallen
knéextension &r dven viktig for balans i stdende
och gangformégan. En reducerad kndextension
oOkar risken for felstillningar i andra leder som
hoft (windswept) och rygg (skolios) och gor det
dven svart att hitta en bra sovstdllning i lig-
gande.

Ett resultatmal i vuxenuppfoljningen &r att ka
eller bibehélla ledrorligheten i knéextension.
Malet baseras pa ledrorligheten hos varje

individ vid senaste undersokningstillfallet jam-
fort med utgangslédget vid forsta undersdkningen
med vuxen-formuldr. Mélet &r att bibehélla eller
forbéttra status och att undvika forsdmring.

Resultatmalet for landet ar 94,3% vilket ar ex-
ceptionellt bra. Det dr 20 av 21 regioner som har
ett resultatmal over 90%.

Hogst andel vuxna som uppnatt malet att ka el-
ler bibehalla ledrorligheten i knéleden finns i
region Halland (98,8%), Vistra Gotaland
(96,9%), Dalarna (96,4%), Virmland (96,2%),
Kalmar (95,8%) och Gévleborg (95,6%).



Ortopediska operationer

Vid jamforelse med Socialstyrelsens slutenvards-
register har vi historiskt en mycket hog tacknings-
grad vad géller operationsrapporteringen fran de
samlade operations-, fysioterapeut-, arbetstera-
peut- och vuxenformuldren. Rapporteringen till
operationsformuléret ar inte komplett (c:a 60% av
totalantalet opererade barn ar 2024) och rapporte-
ringsfrekvensen varierar stort dver landet. Onske-
malen om automatgenererade operationsuppgifter
fran SPOR (Svenskt Perioperativt Register) kvar-
star séledes.

Vi har jamfort antalet rapporterade operationer
2024 for personer fodda 2007 eller senare, med
antalet opererade 2023 fodda 2006 eller senare,

samt med motsvarande justerade aldersgrupper
fran tidigare ar. Arets operationsantal r i niva
med pandemiédren 2020 — 2022, men det forelig-
ger sa pass stora regionala variationer att det finns
skl att tro att rapporteringsfrekvensen for 2024
varit lagre dn foregdende ar. Orsakerna skulle del-
vis kunna bero pé organisatoriska fordndringar pa
bade nationell och regional niva och det dr darfor
av vikt att regelbundet kontrollera och uppdatera
rapporteringsrutinerna. Saledes ser vi nu att vi ror
oss mot liknande nivéer som vid pandemin, om
man ser till samtliga operationer i rygg och nedre
extremiteterna i landet. Antalet skoliosoperat-
ioner ar fortfarande lagre dn 2018-2019. Samma
trend for totalantalet operationer ses i flera sjuk-
vérdsregioner. Gissningsvis bidrar dock légre rap-
porteringsfrekvens till arets resultat.
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Fysioterapeutformularet

Under perioden 1 januari 2023 till den 31 decem-
ber 2024 har 3732 barn rapporterats med fysiote-
rapiformuléret vid minst ett tillfélle. Det var 41%
flickor och 59% pojkar. For att f& med data dven
for barn i GMFCS som beddms vartannat ar, har
vi tagit med senaste bedémningen for bade 2023
och 2024. Fler-talet barn undersoktes vid mer dn
ett tillfélle och totalt genomfordes 6427 fysiotera-
pibedéomningar under tidsperioden.

Knappt hélften av barnen (47%) ar klassificerade
i GMFCS niva I och endast 8% ar i GMFCS II1.

Ankel-fot-ortoser (AFO)

De vanligast anvidnda ortostyperna &r ankel-fot-
ortos (AFO) och spinal ortos (korsett). Stahjélp-
medel &r hér beskrivet som summan av rapporte-
rat stdende med stéskal, tippbrdda, stastod och
starullstol.

Under 2024 anvéndes AFO av 51% av alla barn
fodda 2008-2023. Det dr en successiv minskning
med 2% per ar jamfort med 53% 2023, 55% 2022
och 57% 2021. Anvéndningen av AFO varierar
stort mellan regioner frdn 35-36% av barnen pa
Gotland och i Visterbotten till 74% av barnen i
Dalarna och Virmland.

Spinal ortos

Spinal ortos (korsett) anvindes av 22,5% av bar-
nen i GMFCS III-V jamfort med 20% 2023. An-
viandning av spinal ortos varierar fran 9-10% i
region Bleking, Skéne och Ostergétland till 40%
av barnen i region Varmland och Vistmanland.

33

3500
3000
2500
2000
1500
1000

0

GMFCS| GMFCSII GMFCSIII GMFCSIV GMFCSV

Antal barn i varje GMFCS niva

Stahjilpmedel

Stahjdlpmedel anvindes av 73% av alla barn i
GMEFCS III-V under 2024. Det ar en liten 6kning
jamfort med 72% 2023 och 70% 2022. Anvénd-
ningen av stahjdlpmedel varierar mellan regioner
fran 62% av barnen i GMFCS III-V i region
Skane till 91-92% av barnen i region Norrbotten
och Vistmanland.

Tva tredjedelar av barnen anvénder stdhjilpmedel
regelbundet, 7 dagar/vecka (33%) och 5-6 dagar
(32%), medan en tredjedel anvénder stahjalpme-
del 1-4 dagar/v, 3-4 dagar (22%) och 1-2 dagar
(13%). De flesta stdr max 1 timme per dag (60%)
medan 38% stir 1-2 timmar/dag och 2% stér 3
timmar eller mer. De allra flest barn (80%) star
uppritt i stit stdhjdlpmedel med ett belastnings-
lage 0-10 grader fran lodlinjen medan 20% har en
vinkel pa mer &n 10 grader. De allra flesta star ne-
utralt med hofterna med en stabredd pa 0-10 gra-
ders abduktion (73%) medan 22% har en stdbredd
pa 11-20 grader och mindre dn 5% har en stdbredd
over 20 grader.



Andelen barn fédda 2008-2023 i GMFCS I-V som anvander AFO (%)

Blekinge (72)
Dalarna (93)
Gotland (17)
Gavleborg (97)
Halland (113)
Jamtland (45)
Jénkoping (130)
Kalmar (102)
Kronoberg (71)
Norrbotten (71)
Skane (483)
Stockholm (750)
Sormland (126)
Uppsala (131)
Varmland (92)
Viasterbotten (117)
Vasternorrland (84)
Viastmanland (93)
Véstra Gotaland (640)
Orebro (115)
Ostergétland (185)

i

Sverige (3652)

0

R

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

Andel barn fédda 2008—-2023 i GMFCS |-V som anvande ankel-fot-ortos (AFO) under 2024 redovisat per
region. Totala antalet barn rapporterade 2024 i respektive region inom parentes.

Andelen barn fodda 2008-2023 i GMFCS IlI-V som anvander Spinal ortos (%)
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Andel barn fédda 2008-2023 i GMFCS 1lI-V som anvande spinal ortos 2024 redovisat per region.
Totala antalet barn i GMFCS III-V per region inom parentes (Gotland har <5 rapporterade barn).



Andelen barn fédda 2008-2023 i GMFCS IlI-V som anvinder Stahjdlpmedel (%)
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Arbetsterapeutformularet

Under perioden 1 januari 2023 till den 31 decem-
ber 2024 har 3680 barn rapporterats med arbets-
terapiformulédret vid minst ett tillfille. Det var
41% flickor och 59% pojkar. For att f& med data
aven for barn i GMFCS som bed6ms vartannat ar,
har vi tagit med senaste bedomningen for bade
2023 och 2024. Flertalet barn undersoktes vid
mer &n ett tillfalle och totalt genomfordes 6250
arbetsterapeutbedomningar under tidsperioden.
Uppgifter om kommunikation (CFCS) och ét-
drick-sviljforméaga (EDACS) registreras from 1
jan 2024 enbart i logopedformuléret oavsett vil-
ken profession som genomfor bedomningen.
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Antal barn och arbetsterapeutbedémningar per
region inrapporterade under 2023-2024
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Handfunktion och aktiv rorlighet

Handfunktion klassificerad enligt MACS var an-
given for 3556 barn och saknades for 124 barn.
Det var 58,6% av barnen som Kklassificerats i
MACS niva I eller 11, vilket betyder att fler dn
hiften av barnen hanterar foremaél i vardagen latt
och med gott resultat eller med nigot begrédnsad
kvalitet och/eller snabbhet.
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Antal barn férdelat per MACS niva

Majoriteten, 81% av barnen har bimanuell for-
maga. Mer an hilften av barnen (53%) hade for-
magan att manipulera foremal, motsvarande
Handfunktionsklassifikation modifierad House 7
eller 8. Det ar endast ett fatal barn som har testats
med AHA (75 barn), Mini-AHA (5 barn) och
BoHA (2 barn).

En femtedel, 21% av barnen hade angiven Thumb
in palm (TIP) och ca 15% har angivet att stramhet
foreligger vid uttag av tummens rorlighet.

Formégan att né till nacken, munnen och ryggslu-
tet med sina hinder ar viktigt for att kunna utféra
aktiviteter i det dagliga livet. Drygt 74% av bar-
nen kunde na till munnen, 66% kunde na till
nacken och 63% av barnen kunde na till ryggslu-
tet med minst en hand.

For passiv ledrorlighet, se mal 14 sid 26. Det ar
89% av barn i dldrarna 0-16 &r som har grona eller
gula mitvarden for samtliga fyra rorelsematt i
Ovre extremitet (axelflexion, armbagsextension,
supination och handledsextension med raka fing-
rar).



Interventioner

Sedan arsskiftet rapporteras interventioner utifran
ICF (se nésta sida). Storst antal interventioner var
inriktade péd aktivitet/delaktighet och omgiv-
ningsfaktorer och lagst antal var inriktade pa

kroppsstruktur. Mal med interventionen uppfyll-
des helt i storst utstrackning nar det gillde omgiv-
ningsfaktorer och delvis nir det gillde aktivitet
och delaktighet.

Omghningstaktorer (426) S

Aanetcetakagher (4cc) R
Kroppstuiion (37) N

M Ja, mél uppfylldes helt

M Ja, mal uppfylldes delvis
M Ja, méluppfylldes intealls
M Nej, hade inga mal

M Vetinte
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Antal barn med interventioner angivna for olika ICF doméaner (inom parentes) och
graden av rapporterad maluppfyllelse per doman.

Spasticitetsreducerande behandling

Totalt 317 barn (9%) har behandlats med
Botulinum neurotoxin-A i 0vre extremiteterna se-
dan foregédende bedomningstillfalle. Storst antal
behandlingar var inriktade p&4 tummens muskula-
tur f6ljd av armbagsmuskulaturen.

120

100

Skuldra

[=2]
=]

=y
o

N
=1

Armb3ge Pronator Handled Fingrar  Tumme

W Hoger W Vanster

Muskelgrupper som behandlats med Botulinum
neurotoxin-A injektioner
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Kirurgi

Det var bara 45 barn (1,2%) med operation av
hand eller 6vre extremitet inrapporterad sedan fo-
regdende bedomningstillfalle. Det ar ett flertal
olika operationer inrapporterade av bland annat
tumme, flexorsenor, samt muskell6sning av pro-
nator och biceps.

Ortoser

Det dr 1011 (27,5%) av barnen som uppges ha en
eller flera ortoser for Ovre extremiteterna for att
frimja funktion eller paverka ledrorlighet. Lik-
som foregdende &r hade 8% en ortos som inte an-
vinds. Uppgift saknas for 461 barn. Storst andel
ortoser anvéands for att behandla eller forebygga
kontraktur, i handled (13%), tumme (12%) och
fingrar (8%). Det ér dven 8% som anvénder tu-
mortos for att underlétta funktion. Anvéndnings-
tiden for ortosen uppges vara 6 timmar per dygn
eller mer hos 303 barn (8%) och mindre &n 6 tim-
mar hos 202 barn (5,5%).

Under éret har vi arbetat tillsammans med ortos-
gruppen for att se 6ver hur vi kan optimera rap-
porteringen av ortoser i arbetsterapiformuléret.



Logopedformuléiret

For barn och ungdomar f6ljs tal, kommunikation,
at-, drick- och sviljfunktion och ldngd och vikt
upp genom registreringar i Logoped- eller AT-
formuldret. For vuxna gors denna uppfoljning och
registrering av ndgon av hilsoprofessionerna
inom vuxenteamet. I detta avsnitt rapporteras re-
gistrerade data for barn och ungdomar. I &rets
sammanstillning redovisas uppgifterna for é&t-
och sviljfunktion och kommunikation samman-
slaget fran logoped- och AT-formulédren.

Uppfdljningen gors baserat pA CFCS- respektive
EDACS-niva och alder. Barn i EDACS och CFCS
I-1I bedoms en géng per ar fram till 6 ars &lder,
dérefter vid jaimna fodelsetal, dvs vid 8, 10, 12
och 14 ars alder. Barn i EDACS och/eller CFCS
III-V (dvs minst en funktion var klassificerad till
niva I1I-V) bedoms tva ganger per ar fram till 6
ars alder, dérefter varje ar fram till 15 &rs alder.
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Figur 1. Procentandel av totalt 2233 registre-
ringar under 2024 férdelat per region.
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Efter 16 ar rapporteras antingen med logopedfor-
mulér eller vuxenformulér. I négra regioner har
man beslutat att géra de logopediska uppfoljning-
arna glesare dn rekommenderat p.g.a. hog arbets-
belastning. Under 2024 har bedomningar av tal,
kommunikation och &t-, drick- och svéljfunktion
dven gjorts av arbetsterapeuter. Malsattningen for
samtliga hilsoprofessioner dr att rapporterings-
graden for barn och ungdomar enligt respektive
uppfoljningsformuldr och region ska vara >90%.
Inom logopedi uppfyllde endast ett fatal regioner
denna malsittning under aret.

Under 2024 har kommunikation- och dt- och
sviljfunktion for totalt 2639 barn rapporterats,
varav 2233 for kommunikation, se figur 1.

Under éret hade samtliga regioner rapporterat in
en eller tva kontaktpersoner till logopedarbets-
gruppen. Samtliga kontaktpersoner bjuds in till
arliga digitala moten. Under dessa moten har
praktikaliteter i samband med bedémningarna
diskuterats. Kommunikation och &t- och svélj-
funktion dr viktiga funktioner att f6lja for optimal
utveckling och livskvalitet varfor dessa uppfol;-
ningar bor prioriteras.

Talproduktion

Hur tydligt talet dr bedoms enligt den fyrgradiga
Vikingskalan.

Niva [: Talet dr inte paverkat av motorisk stor-
ning.

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

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

Niva IV: Inget forstaeligt tal.

Totalt 2312 registreringar har gjorts av talpro-
duktionen med Vikingskalan under éret, se figur
2.



Viking I respektive IV hade flest registreringar.
Totalt 34,1 % av barnen hade ett otydligt och
svarforstaeligt tal eller saknade helt tal, dvs har
klassificerats till Viking III och IV (n=727). Dér-
utdver saknas en klassificering for 262 barn.

12,3%
‘ 37,4%
21,8%
12,3% 16,2%
m Viking | m Viking Il
Viking 111 m Viking IV

= Ej klassificerad

Figur 2. Procentandel klassificeringar av talpro-
duktion enligt Vikingskalan, N=2312.

Kommunikation

CFCS (Communication Function Classification
System, Hidecker et al., 2011; dverséttning Him-
melmann et al 2013) anvénds for att klassificera
kommunikation. CFCS klassar kommunikations-
formégan utan hansyn till alder, vilket innebar att
yngre barn forvintas ha en mer begriansad kom-
munikation och forstaelse och ddrmed hdogre
CFCS-niva.

Niva IV motsvarar kommunikation hos en typiskt
utvecklad ettaring och niva I en typiskt utvecklad
fyraéring (Cunningham et al., 2016). CFCS har
totalt fem nivéer. P4 samtliga nivaer skattas kom-
munikationen i termer av “’sédndare” och “motta-
gare”, vilket innebér att savél forstaelse som ex-
pressiv kommunikation ingédr. CFCS inkluderar
dven kommunikationstempo och vem barnet
kommunicerar med.

Niva [: Effektiv sindare och mottagare med
kanda och okdnda partners

Niva II: Effektiv men langsammare séndare
och/eller mottagare med okdnda och kidnda part-
ners
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Niva II: Effektiv sindare OCH effektiv mottagare
med kénda partners

Niva IV: Ej konsekvent sdndare och/eller motta-
gare med kdnda partners

Niva V: Sillan effektiv sdndare och mottagare
med kénda partners

Riktlinjerna for klassifikationen beskrivs i logo-
pedmanualen. Under trining pa CFCS hemsida
finns material for att 6ka sékerheten i bedomning-
arna (http://cfcs.us/53-2/). Emma Kristoffersson,
i den logopediska arbetsgruppen, har undersokt
rapporterad kommunikation hos barn med cp med
CFCS (Kristoffersson et al 2020). Under aret har
dven ett digitalt utbildningstillfille pa svenska
tillhandahéllits. Till hjilp i skattningen finns dven
ett flodesschema med ja-/nej-fragor (Hidecker et
al., 2011).

CFCS kompletteras med en skattning av hur ofta
ett kommunikationssétt anvénds. Skalan har fyra
steg: 0-Mer sdllan/aldrig, 1-Ndgra ganger/vecka,
2-Enstaka gdanger/dag, 3-Flera ganger/dag.,

15,0% 0,2%

35,5%
18,7%
15,3% 15,2%
m CFCS| u CFCS I
CFCs CFCS IV
m CFCSV m Ej klassificerad

Figur 3. Procentandel skattningar av kommuni-
kation enligt CFCS, N=2214.

At-, drick- och sviljfunktion

At-, drick- och sviljfunktion hos barn fran tre ars
alder skattas med EDACS (Eating and Drinking
Ability System, Sellers et al, 2014; Oversittning
Sjostrand 2015). Skattningen med EDACS bor
goras under en maltidsobservation tillsammans
med patient och vardnadshavare, men informat-
ion kan dven inhdmtas via intervju med patient
och/eller vardnadshavare. EDACS klassificerar



at-, drick och sviljfunktion i fem nivéer. For varje
niva bedoms sikert och effektivt dtande samt om
det finns ett behov av assistans i samband med
maltiden. I manualen diskuteras 4ven matens kon-
sistens och om man bedomer att det finns risk for
s.k. tyst aspiration, som innebér att patienten aspi-
rerar mat eller dryck utan att hosta. Tyst aspirat-
1on ar ett tillstand som kan leda till infektioner och
andra komplikationer.

Foljande nivéer ingar i EDACS:
Niva I: Ater och dricker sikert och effektivt.

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

Niva III: Ater och dricker med vissa begrins-
ningar avseende sidkerhet; det kan finnas begrins-
ningar i effektivitet.

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

Niva V: Oformogen att ata eller dricka sdkert —
sondmatning bor overvigas for néringstillforsel.

Under 2024 gjordes totalt 2208 klassificeringar
med EDACS. For 84 barn saknas en klassifikat-
ion. Det giller frimst yngre barn < 3 ar. Det ar
viktigt att folja upp dven dessa barn sé att eventu-
ella &t-, drick-, och svéljsvarigheter uppmérksam-
mas pga. dess negativa inverkan pa utveckling
och tillvixt (Nyman, McAllister, Rodby-
Bousquet 2025, inskickat manuskript).

Fordelningen av skattningar relaterat till EDACS
niva redovisas i figur 4. Totalt 1019 barn (46,2 %)
har skattats till niva I, vilket innebér att de har ett
sdkert och effektivt dtande. Niva II (383/17,3 %)
innebér en paverkan pa tiden det tar att dta ett hu-
vudmal, men att barnet dter sdkert. Fran niva II1
finns risk for aspiration/felsviljning utover att
maéltiden tar ldngre tid att genomfora for barnet.
Totalt 722 individer (32,7 %) har klassats till niv
T eller hogre. Dessa barn dter och dricker med
varierande grad av begridnsningar avseende bade
sdkerhet och/eller effektivitet. For individer pa
niva V bor sondmatning dvervagas.
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Figur 4. Procentandel skattningar av at- och
drickféormaga enligt EDACS, N=2208

Vikt har registrerats for 1477 barn och léangd for
1359 barn. P4 habiliteringar i vissa regioner sak-
nas vag vilket forsvarar/omojliggoér en systema-
tisk uppfoljning. For totalt 2088 barn har fragan
om gastrostomi besvarats varav 424 barn (20,3 %)
hade en gastrostomi och 10 barn hade nasogast-
risk sond.

Arbetsgruppens arbete

Logopedarbetsgruppen har sammantrétt via ldnk
vid totalt sex tillfallen under aret. Darutover ge-
nomfordes ett digitalt mote med kontaktperso-
nerna i landets regioner i juni 2024. Infér motet
skickades fragor ut om hur det gar att skatta med
instrumenten i logopedformuldret och om det
fanns generella synpunkter kring vad som funge-
rat bra i regionen och vad som kan forbittras.
Kontaktpersoner finns i samtliga regioner.

Svérigheter med implementeringen av CPUP-
uppfoljningen beror oftast pa bristande personella
resurser, men dven svarigheter med logistik och
samordning. Intervallen for de logopediska upp-
foljningarna diskuterades.

Svérigheter att genomfora vissa beddmningar
p.g.a. avsaknad av vagar inom habiliteringen i
nédgra regioner diskuterades. Avsaknaden av vag
pa habiliteringen gor att gamla uppgifter kan ligga
till grund for registreringen eller att man upplever
att det inte gar att gbra nagon registrering. En ute-
bliven registrering av vikt kan innebéra att en po-
tentiell risk for undernéring inte uppméarksammas.



P& CPUP-dagarna i oktober 2024 presenterades
flera foredrag med koppling till kommunikation
och it- och sviljfunktion/nutrition.

Den 7 februari holl forskaren och logopeden He-
lena Tegler ett lunch-webbinarium med titeln:
Kommunikativ kompetens med hjilp av samtals-
apparat.

Framtiden

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

Arbetsgruppens sammanséttning under 2024

Det har varit en del fordndringar i arbetsgruppens
sammansittning under aret. De som medverkat
under hela &ret var Lina Juhlin och Anita McAl-
lister.

Mimmi Jakobsson, Skane

Emma Kristoffersson, Skane
Anita McAllister, Stockholm

Lina Juhlin, Stockholm

Elsa Bengtsson, Kalmar

Kristina Hammar, Skane

Ulrika Stark, Skane

Kirsi Mustaniemi, Skane
Magdalena Wahll, Vista Gotaland

Samantha Bevan, Ostergétland
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Vuxenuppfoljningen

Uppfdljningsprogrammet for vuxna har nu varit
igdng 1 16 ar. Det startade 1 sddra Sverige 2009
och sedan 2019 erbjuds uppfoljning av vuxna
med cerebral pares i olika omfattning i hela landet
(se karta). Under dessa 16 ar har drygt 13 000
undersokningar genomforts.

I 012
1 2015
[ 2018

[ 2013
[ 2018
[ 2019

Region och artal for paborjad vuxenuppfoljning

Fram till den 31 december 2024 har totalt 3454
personer inkluderats i CPUP. Det dr en 6kning
med 222 personer sedan forra aret. Det dr 1932
(55,9%) min och 1522 (44,1%) kvinnor. Den
storsta andelen &r unga vuxna mellan 20 och 29 &r
och medelaldern &r 29,4 ar (16-82 &r).
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Antalet deltagare har 6kat i samtliga regioner se-
dan forra aret. Flest antal personer f6ljs av vuxen-
habiliteringarna i Region Skéne (646), Vistra Go-
taland (606), Stockholm (292), Orebro (266) och
Ostergotland (222).

Blekinge (75)
Dalarna (84)
Gotland (46)
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Prevalens

Om man tittar pa andelen vuxna i aldrarna 18 till
69 éar som foljs i CPUP i forhéllande till folk-
méngd i respektive region 2024, s &r det region
Orebro som foljer storst andel vuxna med CP, tiitt
foljda av Gotland och Kalmar. I Orebro &r preva-
lensen 1,38 per 1000 invanare, pa Gotland 1,2 och
i Kalmar 1,03. Detta ar en hog prevalens och in-
nebér att nistan alla vuxna med cerebral pares i
regionen inkluderats i uppfoljningen. Aven Vis-
ternorrland har en hdg prevalens med 0,83 och
dérefter kommer Blekinge, Jimtland, Kronoberg,
Skéne och Ostergdtland med en prevalens mellan
0,71 och 0,78. Lagst andel vuxna i férhallande till
folkmingd f6ljs i Stockholm och Vérmland.

Blekinge
Dalarna
Gotland

Gévleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
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Orebro

Ostergdtland

0 02040608 1 12 14 16

Andel vuxna som inkluderats i uppfoljningen i
forhallande till regionens folkméangd
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Transition och fortsatt uppfoljning

Av samtliga 5017 individer i CPUP fodda 2008
eller tidigare, &r det 101 personer (2%) som har
flyttat utomlands, 269 (5,4%) som har avlidit och
27 (0,5%) som har fatt sin diagnos avskriven. Det
ar 3055 personer (61%) som uppges ha ldmnat
barn- och ungdomshabiliteringen och ytterligare
1302 personer som &r 20 &r och éldre. Av de 4357
som har ldmnat barn och ungdomshabiliteringen
eller &r 20 ar och dldre &r det enligt patientformu-
laret 860 (20%) som tackat nej till fortsatt upp-
foljning 1 CPUP. Nagra av dessa har dock avslu-
tats av habiliteringarna for att de inte uppfyller
regionala riktlinjer som verksamheterna satt upp
avseende tex &ldersgrupp (Dalarna), funktions-
niva (Halland) eller boendeform (Ostergdtland).
Av de 2235 vuxna som samtycker till fortsatt upp-
foljning 4r det 1403 (63%) som remitterats till
vuxenhabiliteringen, 30 till kommunal habilite-
ring, 62 till primérvard medan 35 inte har ndgon
planerad 6vergéng till annan verksamhet.

Funktionsniva

Det &r en lidgre andel vuxna klassificerade i
GMFCS niva 1 (28%) jamfort med barn (47%).
Det 4r dven en nagot ldgre andel vuxna i MACS 1
(28%) jamfort med barn (35%). Vi vet inte om
denna skillnad beror pé att vuxna i GMFCS I och
MACS 1 i storre utstrackning tackar nej till att
delta, om farre erbjuds fortsatt uppfoljning eller
om det &r tecken pa forsdmrad grovmotorik och
handfunktion i vuxen alder. Néar det giller kom-
munikation samt dt- och sviljforméga ar det en
hogre andel vuxna klassificerade i CFCS 1 (42%)
och EDACS I (43%), jamfort med barn (CFCS 1
36% respektive EDACS 146%). Detta tyder pa att
kommunikationsférméagan och &t-och drickfor-
magan snarare dr ndgot bittre hos vuxna.
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Kommunikation

Kommunikationsférmagan  bedoms  utifran
formagan att kommunicera med kénda och
okdnda personer och klassificeras enligt CFCS
(Communication Function Classification
System). Den storsta andelen vuxna, 1458
personer (42%), kommunicerar effektivt bide
med kidnda och okinda personer och ér
klassificerade i CFCS niva 1. Det stora flertalet
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personer i CFCS I och II kommunicerar primért
via tal. Vuxna i CFCS Il och IV anvénder ett fler-
tal olika kommunikationsmetoder som tal, ljud,
blick, handtecken och kommunikationsbok eller
bilder. Ljud och blick, gester, pekning ér de van-
ligaste kommunikationsmetoderna hos vuxna i
CFCS V (se nedan).

W Talapparat, talsyntes

® Kommunikationsbok, bilder
Handtecken

m Blick, ansiktsuttryck, gester, pekning

 Ljud

HTal

Kommunikationsmetoder i forhallande till kommunikationsférmaga (CFCS)



Nutrition

Halften av alla vuxna &r normalviktiga (51%) och
13% ar underviktiga. Det dr 22% som ar overvik-
tiga och 15% har ett Body Mass Index (BMI) som
klassificeras som fetma. Det dr en storre andel i
EDACS niva I och II som har dvervikt (23-26%)
eller fetma (16-18%).

EDACS | EDACSII EDACS I
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Andelen personer med dvervikt och fetma mins-
kar med stigande EDACS nivd medan andelen
med undervikt okar. Storst andel personer med
undervikt ar klassificerade i EDACS niva IV
(27%) och 111 (18%).

m Fetma (BMI >29,9)
Overvikt (BMI 25-29,9)
B Normal (BMI 18,5-24,9)

B Undervikt (BMI <18,5)

EDACS IV EDACSV

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

Medelldingden minskar med stigande EDACS
nivé och skiljer 14 cm mellan personer klassifice-
rade i EDACS 1 (167 cm) och EDACS V (153
cm). Medelvikten skiljer ndrmare 20 kg mellan
personer i EDACS I (70,3 kg) och EDACS V
(50,3 kg). Omkring 7% saknar uppgift om vikt el-
ler ldngd.

Det ar 156 av 2240 personer (7%) som saknar un-
derhudsfett vilket kan vara ett tecken p& underné-
ring. Detta méts som ett hudveck mindre an 0,5
cm och mits subskapulért (under skulderbladet).
Uppgift saknas for 1214 personer (35%) och det
vore bra om detta rapporteras i storre utstrickning
sé att vi kan identifiera personer med risk for un-
dernéring.
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Tillsammans ger vikt. lingd, BMI och hud-
veckstjocklek ett bra underlag for att kunna be-
doma nutritionsstatus hos vuxna. Region Gotland
och Gévleborg har rapporterat in vikt, lingd, BMI
och hudveckstjocklek for ndstan samtliga perso-
ner, medan dessa uppgifter saknas hos drygt half-
ten av de vuxna inrapporterade i region Uppsala.

Det ér 351 av 3454 personer (10%) som har gast-
rostomi (knapp pd magen). Uppgift saknas for
848 personer (25%). Det dr 183 av 262 (70%) i
EDACS nivd V som har gastrostomi och uppgift
saknas for 59 personer (23%).  EDACS IV ér det
54 av 217 som har gastrostomi (25%) och dven
hér saknas uppgift for 49 personer (23%).



Ledrorlighet vuxna U .
Detta skiljer sig ndgot fran mal 17-19 som visar

Nedan visas andel vuxna i varje region med bibehéllen eller forbittrad rorlighet jamfort med
grona/gula viarden for passiv ledrorlighet. forsta métviarde med vuxenformulr.
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for axelflexion

Armbagsextension

Blekinge

Dalarna
Gotland
Gévleborg
Halland
Jamtland
Jonkoping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sormland
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrland
Vastmanland
Vastra Gotaland
Orebro
Ostergotland
Totalt Sverige 1

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

Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for armbagsextension
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Supination
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Hoéftabduktion
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for hoftabduktion

Hoftflexion
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Knaextension
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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 &dr 38% som uppges ha skolios i ndgon grad.
Av dessa dr det 23% som har en létt skolios som
bara syns vid framatb6jning av ryggen och inte i
uppritt stdllning. Det dr 9% som har en maéttlig
skolios och 4,8% som har en uttalad skolios. Dér-
utover ar det 8% som &r skoliosopererade. Data
saknas for 7%. En nyupptidckt mattlig skolios
som inte kan korrigeras eller en uttalad skolios
bor remitteras till ryggrontgen. En uttalad skolios
vid klinisk beddmning motsvarar ofta en Cobb-
vinkel pa minst 35 grader och kan behéva bedo-
mas av ryggkirurg. Cobbvinkel vid rontgensvar
och progresshastighet avgor fortsatt uppfoljning.

I region Visterbotten ar det bara tvé personer med
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mattlig eller uttalad skolios medan andelen som
ar skoliosopererade dr nagot hogre (16%) an i
andra regioner. Detta tyder pa att den vilfunge-
rande rygguppfoljningen och vardkedjan vi ser
for barn i Vésterbotten dven fortsatt omfattar de
vuxna.

Ryggrontgen ér enligt vuxenformuldret inrappor-
terad vid 2763 tillfallen for 1116 personer fodda
2006 och senare. I rontgenformuléret dr ryggront-
gen med Cobbvinkel inrapporterad vid 962 till-
féllen for 475 individer fodda 2006 och senare.
Cobbvinkel vid senaste ryggrontgen: thorakalt
median 19° (0-117), thorakolumbalt 24° (0-114)
och lumbalt 20° (0-96) grader.

|
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Andel vuxna per region och nationellt som har skolios eller &r skoliosopererade. Skalan visar 0-70%.
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Fatigue

Fatigue severity scale (FSS) ér ett separat fragefor-
muldr som anvénds for sjalvskattning av trotthet.
FSS bestér av 9 fragor om trotthet som besvaras pa
en 7-gradig skala. Ett medelvérde pa minst 4 poing
klassificeras som fatigue. FSS kan skickas hem och
fyllas i infér undersdkningen.
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an Kvinnor 16-19

20-29

Hittills har 3655 formuldr inrapporterats for 1765
personer- Det dr 46% som har fatigue, en nagot,
storre andel kvinnor (54%) som har fatigue &n mén
(41%). Forekomsten av fatigue okar med é&ldern
fran 41% 1 aldersgruppen 16-19 ar till 56% 1 ald-
rarna 40-49 ar.

30-39 40-49 50-59

Andel med fatigue i férehallande till kon och alder

Angest och depression

Angest och depression kartliggs med HAD som dr
ett frageformulédr med 14 fragor som besvaras pa en
4-gradig skala. Totalpodng >10 indikerar risk for
angeststorning eller depressionstillstdnd. Fragefor-
muléret kan fyllas i infér undersokningen. Det dr

244 formulér ifyllda. Det dr 27% med mild-mattlig
angest och 25% med angest.
sl sl I
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Andel med angest i forhallande
till kén och alder
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Det ér en betydligt hdgre andel kvinnor med dngest
(33%) 4n mén (18%), och fler i dldersgrupperna 30-
49 ar (se nedan). Det dr 9% med nedstdmdhet och
6% med risk for depressionstillstind som kan kréva
likarbehandling. Aven hir ir det en betydligt hdgre
andel kvinnor med depression (9%) 4n mén (3%).

Depression
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M Depression Nedstamdhet  ® Ingen depression

Andel med depression i forhallande
till kén och alder



Smairta

Det dr 62% av de vuxna som har ont, det &r
samma niva som foregdende ar. Tva tredjedelar
(68%) har besvarat smirtfragorna sjélv, varie-
rande fran 94% i GMFCS 1 till 22% i GMFCS V
Det dr hogst andel i GMFCS II som har ont (68%).
Lite oroande &r den laga andelen vuxna i GMFCS
V som uppfattas ha ont (54%). Det beror sanno-
likt inte pé lager smértforekomst utan svarigheter

80%
70%

Man Kvinnor 16-19

att uttrycka smérta. Det dr som tidigare ar en
hogre andel kvinnor som har ont (69%) &n mén
(56%). Smartforekomsten okar med aldern fran
54% av de yngsta till 74% av 50-59 aringarna. %).
Region Visterbotten har ldgst andel vuxna med
smirta 36% foljt av Blekinge 40% jamfort med
smartforekomst pa 62% nationellt.
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Fallforekomst och fallriadsla

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

Det ér 1179 personer (34%) som har fallit under
det senaste aret. Uppgift saknas for 370 personer
(11%). Det ér 36 personer som faller dagligen,
104 som faller varje vecka och 203 som faller
varje méanad. Det dr en hogre andel kvinnor
(38%) an min (32%) som har fallit under aret.
Fallférekomsten dkar med aldern fran 30% i den
yngsta aldersgruppen till drygt hélften (52%) av
de vuxna i dldrarna 50-59 &r. Det dr en stor andel
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i GMFCS 1I (62%) och GMFCS III (55%) som
har fallit senaste aret.

Hos 211 personer har antalet fall 6kat det senaste
aret. Fallrisk &r ndgot som bor uppmérksamma
eftersom det dven Okar risk for frakturer och
andra skador.

Det dr 1066 personer (31%) som har uppgett att
de &r rddda for att falla. Uppgift saknas for 581
personer vilket dr en forbattring jamfort med £6-
regdende ar. Fallrddslan paverkar aktiviteter hos
18%. Av dessa uppger 14% att aktiviteter paver-
kas till viss del och 4% till stor del. Fallrddsla &r
vanligare hos kvinnor, hos personer dver 40 ar
och personer klassificerade i GMFCS 11 till IV.
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M Ja, mer sdllan
Ja, varje manad
M Ja, varje vecka

M Ja, varje dag
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Fallforekomst senaste aret redovisat per kon, dlder och GMFCS-niva
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Fallrddsla och dess paverkan pa aktivitet redovisat per kén, alder och GMFCS-niva
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WHODAS

WHODAS 2.0 ir ett separat frigeformulédr som
finns i tre versioner: intervjuform, sjdlvrapporte-
rad och ombudsrapporterad (nédrstaende eller per-
sonal). Formuldret kan skickas hem med kallel-
sen och fyllas i infor besoket. WHODAS baseras
pa ICF och bestér av 12 frigor. Dessa handlar om
eventuella svarigheter for personen att tex ta hand
om hushéll, léra sig ny uppgift eller delta i akti-
viteter pa grund av sitt hilsotillstind. WHODAS
fylls i vid samma aldrar och tidsintervall som 6v-
riga frigeformulér for vuxna.

WHODAS bestér av tva fragor per doméin avse-
ende: forflyttning, personlig vard, dagliga aktivi-
teter, delaktighet, kognition och relationer.
WHODAS skattas utifran det sétt personen van-
ligtvis genomfor aktiviteten pad. Om hjilpmedel
eller personlig assistans vanligtvis finns till hands
ska den som svarar ta med detta i berdkningen.
En kortversion av manualen med exempel pa fra-
gor finns pa hemsidan.

Hittills har totalt 2208 WHODAS-formular in-
rapporterats for 1522 individer sedan start. Detta
ar en fantastisk 6kning med 423 formuldr sedan
forra &ret. Av WHODAS formuldren var 67%
sjalvrapporterade vilket ar en fortsatt 6kning se-
dan foregaende ar, 24% ombudsrapporterade och
bara 9,5% intervjuadministrerade.
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De tre omréden som flest rapporterar att de inte
har nagra svarigheter med &r: att behélla vin-
skapsrelationer (58%) bemota okdnda (51%), och
att koncentrera sig i 10 minuter (49%). De tre
omraden dir flest rapporterar nigon grad av sva-
righet ar: att gd langre stricka (71%), std ldngre
stund (70%) och péverkas kénslomaéssigt av hél-
sotillstandet (69%). Att ga och st &r dven de tva
omraden dér storsta andel rapporterar stora eller
extrema svarigheter.

Kvinnor har genomgaende nagot hogre poing an
min pd WHODAS, vilket indikerar en hdgre
funktionshinderniva, med en medianpodng for
min (29 p) och for kvinnor (35 p). Storst skillna-
der mellan mén och kvinnor &r det mellan domaé-
nerna att gd lingre strickor och dagligt ar-
bete/studier. Dér det néstan &r 10% fler av mén-
nen som inte har ndgra svarigheter jamfort med
kvinnor. Férmégan att koncentrera sig i 10 min
ar mest lik mellan kdnen.

Nér man tittar pa aldersgrupper ér det en storre
andel dldre som har svarigheter inom omréaden
som kriver motorik och balans. Det giller bland
annat att std, g och ADL aktiviteter som att ta
hand om hushéllet, tvitta sig, och kli pé sig Dar-
emot dr det en storre andel dldre som inte har
nagra svarigheter att bemdta okéinda, behalla
vénskapsrelationer, lira sig en ny uppgift eller

koncentrera sig.
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Andel vuxna med “ingen” till "extrem” svarighet inom sex olika domaner, enligt WHODAS 2.0



Nya formular for vuxna

Medicinskt formulir

Frén 2024 finns ett nytt medicinskt formuldr for
vuxna. Det anvinds for att komplettera grundléag-
gande medicinsk information som diagnos, subtyp
och tillaggsdiagnoser som autism, epilepsi, syn- el-
ler horselnedsittning, lungsjukdomar mm som ar av
vikt for uppfoljningen av varje individ. Det vore bra
om formuléret fylls i infor remitteringen till vuxen-
uppfoljningen men i de flesta fall fylls det i av vux-
enhabiliteringen. De regioner som kommit igang
snabbast med att fylla i det medicinska formularet
under 2024 ir region Givleborg, Kalmar och Ore-
bro, men det &r redan 14 regioner som bdrjat an-
vénda formuléret.

MEDICINSKT FORMULAR FOR VUXNA 2024-02:2

CPUP - MEDICINSKT FORMULAR fér vuxna med cerebral pares

Namn:

Iyt av:

Nivi 1 (Dominerande
neurologiskt symptom)
Spasticitet

Nivi 2 Niva 3 (ICD-10 kod)

G800 Tetraplegi
[ G8.1 Diplegi

G803 Chore
G803 Dystor

O Ataxi G80.4 Enkel ataxi
G80.4 Ataktisk diplegi

G80.6C Blandform

Det medicinska formularet

Hittills kan vi se att 13% av de vuxna har
hoftluxation och 25% har haft frakturer tidigare i
livet. Lungsjukdomar som astma forekommer hos
15% och kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL)
hos 2%. Det ar 38 % som har epilepsi och ytterliga-
re 17% som har haft epilepsi. Synnedséttning fore-
kommer hos 21% och CVI hos 6%.
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Kognitionsformulér

En nordisk arbetsgrupp under ledning av neuropsy-
kolog Kristine Stadskleiv har utarbetat forslag for
kognitionsbeddmning av vuxna med CP. Rekom-
mendationen ir att utredning av kognitiva funkt-
ioner bor ske ndgon gang tidigt i vuxenlivet (om-
kring 24 ars alder) och en géng i medelaldern (om-
kring 54 ars alder).

Baserat pa detta har vi under ett par ars tid arbetat
fram ett kognitionsformuldr for vuxna. Det arbetet
har genomforts med stort engagemang fran psyko-
logerna i arbetsgruppen for vuxenuppféljningen
och alla vuxenkoordinatorer. Det har varit ute pa
flera remissrundor och det nuvarande kognitions-
formulédret blev klart for inrapportering vid arsskif-
tet 2024/2025.

Kognitionsformulédret omfattar utredning av intel-
lektuell funktionsnedsattning, exekutiva funktioner,
adaptiv formaga och mdjlighet att rapportera vi-
suospatial formaga och minne. De instrument som
rekommenderas ar:

Wechsler Adult Intelligence Scale (WAIS).

e Behavior Rating Inventory of Executive Func-
tion — Adult Version (BRIEF-A)

o Vineland Adaptive Behavior Scales (VABS)

Men det finns dven mojlighet att anvénda andra test.

Vuxenhabiliteringen i Varmland har arbetat fram
ett fint informationsmaterial om kognition riktat till
vuxna. Det finns pa hemsidan och é&r fritt att an-
vénda.

Under 2025 har vi dven startat upp ett nétverk for
psykologer inom vuxenhabiliteringen som &r intres-
serade av kognitionsutredningar hos vuxna. Forsta
traffen holls i september och en ny traff dr inplane-
rad 1 borjan av nésta ar. Alla psykologer inom vux-
enhabiliteringen dr varmt vilkomna att delta. Grup-
pen leds av véra tva psykologer i vuxengruppen,
Jenny Dahlborg Starkes och Séverine Hedberg, och
tva psykologer fran barnhabiliteringen med stor er-
farenhet av kognitionsutredningar och av att rap-
portera in kognitionsformulér for barn, Lisa Engde
och Sandra Andersson.



Ortosformular

Ortosformuléret infordes 2020 som komplement till
den information som finns i 6vriga formulédr. For-
muléret fylls i av den legitimerade ortopedingenjor,
arbetsterapeut eller fysioterapeut som provar ut or-
tosen. Sedan ortosformuldret inférdes har samtliga
regioner borjat rapportera in ortoser, vilket dr helt
fantastiskt.

Under 2024 fick ortopedingenjorer i region Jamt-
land-Hérjedalen glddjande nog behdrighet till data-
basen och har borjat rapportera in ortoser. I dagsla-
get dr det bara i region Norrbotten dér inte ortoped-
ingenjorerna har borjat registrera ortosformulér. I
Ovriga regioner ir ortopedingenjorer sedan tidigare
igang och rapporterar ortoser.
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Fram till den 31 december 2024 har 4680 ortosfor-
mulér registrerats for 2002 individer. Det ar en 0k-
ning med 1421 formulér sedan forra dret. Storst an-
tal ortosformulér har rapporterats in i Region Stock-
holm (1226), Skéne (588), Ostergétland (440),
Sormland (352), Véstra Gétland (334) och Jonko-
ping (320).

Hittills ar 3330 (71%) av alla ortoser utprovade av
ortopedingenjorer och 1144 (24%) av arbetstera-
peuter (se nedan). I region Halland, Norrbotten,
Vistmanland och Vistra Gotaland provas den
storsta andelen ortoser ut av arbetsterapeuter medan
ortopedingenjorer provar ut 90% av ortoserna i Ble-
kinge, Jonkoping, Kronoberg och Skane.
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Ortostyp och alder

Betydligt fler ortoser ér rapporterade for barn 0-6 ar
(1568) och 7-12 ar (1694) én till ungdomar 13-18 ar
(957) och unga vuxna 19-24 ar (223) (121). Enbart
2,6% av ortoserna (121) ar utprovade for personer
over 24 ér.
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Antal ortoser i forhallande till alder

Detta skiljer sig en hel del frdn data om ortosan-
viandning i vuxenformuldret diar 44% uppges an-
vinda ortoser for nedre eller dvre extremitet, 7%
har stéskal, 11,5% formgjuten sits och 4,6% TLSO.
Skillnaden kan delvis bero pa att vixande individer
behover byta ortoser oftare men dven att det fortfa-
rande dr fler ortopedingenjorer som arbetar med
barn som har borjat anvinda ortosformuldret. Vi
hoppas att allt fler som arbetar med vuxna borjar
anvinda ortosformuléren.

Specialanpassade ortoser

De flesta ortoser dr specialanpassade (78%) och
20% é&r prefabricerade. De flesta ortoser ar specia-
lanpassade utifran avgjutning eller skanning for
nedre ex dr (74%) och ovre ex (45%), medan spi-
nala ortoser antingen tillverkats utifrdn matt (47%)
eller fran avgjutning/skanning (41%)

60% Prefabricerad

50% Specialanp - fran prefab
40% m Specialanp - matt

30% ® Specialanp - ind formad

Ortos nedre ex Ortos 6vre ex  Spinal ortos

Andel specialanpassade och prefabricerade
ortoser
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Ortoser nedre extremitet

Det dr 2919 ortosformulér inrapporterade for nedre
extremitet, vilket motsvarar 62% av alla ortoser. Av
dessa dr det 1477 som avser bilaterala ortoser sa det
totala antalet ortoser for nedre ex dr 4396. Ankelfo-
tortoser (AFO) ar i sédrklass vanligast och det &r hit-
tills 2052 formuldr med AFO, varav 1172 ar AFO
for bade hoger och vénster sida (totalt 3224 AFO).
Aven kniortoser (KO), supramalleolira ortoser
(SMO) och inldgg (FO) &r ofta utprovade bilateralt,
diaremot ar det fler Kndankelfotortos (KAFO) som
ar utprovade till en sida (33 av 47). Det dr 418
stdskal inrapporterade men bara 22 héftortoser.
Ankelfotortos (AFO

) —
Fotortos (FO, inldgg) [l
Héftortos (HpO) |
Kn3ankelfotortos (KAFO) |
Knéortos (KO) M
Staskal (HKAFO) [

Supramalleolér ortos ||

0 500 1000 1500 2000 2500

Antal och typ av nedre extremitetsortoser

Ortoser ovre extremitet

Det ar 1457 ortosformuldr for Ovre extremitet
(31%). Den storsta andelen 6vre extermitetsortoser
ar utprovade till en sida men 433 avser bilaterala or-
toser vilket innebér att det ar 1890 ortoser for Gvre
extremitet. Handledhandfingerortos (WHFO) ar
den vanligaste ortosen och motsvarar 12% av alla
ovre extremitetsortoser. Darefter kommer handled-
tumortos (5,7%) och handledsortos (WO) (5%).

Armbagehandledhandortos (EWHO) |
Armbégsortos (EO) 1l
Fingerortos (FO)
Handledhandfingerortos (WHFO)
Handledsortos (WO)
Handledtumortos

Handortos (HdO)

Tumortos
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Antal och typ av 6vre extremitetsortos



Spinala ortoser

Det dr 268 spinala ortoser inrapporterade vilket
motsvarar 5,8% av alla ortoser. Av dessa dr 198
korsetter (TLSO). Det dr bara 6 laga korsetter
(LSO), 18 cervikala ortoser och 16 formgjutna sit-
sar inrapporterade. Enligt fysioterapiformuléret ar
det 8,5% av barnen som anvander TLSO, 2,6%
som har sittskal och 6,8% som anvénder formgju-
ten sits. Fordelningen ser lite annorlunda ut for de
vuxna med 4,6% som anvinder TLSO och 11,5%
som har formgjuten sits. Rapporteringsgraden for
sitsar dr forhallandevis lag.

Cervikal ortos (CO)
Formgjuten sits [l

Lumbosakralortos (LSO) N

Sittskal —
Thorakolumbosakral ortos (TLSO) I
0 50 100 150 200

Antal och typ av spinal ortos

Behandlingsmal

Behandlingsmal med ortosen kodas enligt ICF
och de flesta ortoser anvénds for att paverka kon-
traktur/felstéillning (2889), gé (1094), sta (896),
paverka arm/handfunktion (559) eller sitta (380).

Kontraktur, felstallning
Finmotorik
Arm/handfunktion
Personlig vard
Huvudkontroll

Sitta

Sta

Ga

Rora sig omkring

Smartlindring

Skydda vavnad

0 500 1000 1500 2000 2500 3000

Behandlingsmal med ortos (antal)
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De vanligaste behandlingsmélen for nedre extre-
mitetsortoser dr att paverka kontraktur/felstéll-
ning (47%), gé (26%) och st (20%). Motsva-
rande behandlingsmaél for 6vre extremitetsortoser
ar att paverka kontraktur, felstillning (67%) och
forbattra arm-, handfunktion (18%). For spinala
ortoser dr det vanligaste behandlingsmalet att
kunna sitta (69%).

Funktionskrav ortos

Funktionskrav for ortoser klassificeras enligt ISO.
Det ar totalt 6625 funktionskrav angivna for 4680
ortoser. Att forhindra, minska eller stabilisera fel-
stillning dr de vanligaste funktionskraven, rap-
porterat for 3162 (68%) ortoser. Detta stimmer
vil overens med angivna behandlingsmal. For
1532 (33%) ar funktionskravet att kontrollera ef-
fekt av hog muskelaktivitet som spasticitet och
dyskinesi, medan 635 (14%) ska kompensera for
lag muskelaktivitet som hypotoni eller svaghet.
Det dr 570 ortoser (12%) som ska begrinsa led-
rorligheten medan 309 (7%) ska oka ledrorlig-
heten.

Férhindrafelstdlining [N
Minska felstilining [N

Stabilisera (bromsa) felstilining [N
Oka ledrorlighet
Begransa ledrorlighet
Kompensera lag muskelaktivitet
Kontrollera hog muskelaktivitet
Kompensera skillnad i segment
Tryckavlasta/tryckfordela

Annat funktionskrav

Saknas
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Funktionskrav for ortos (antal)

De vanligaste funktionskraven for nedre extremi-
tetsortoser &r att forhindra felstdllning (korrigera
helt) (28%), minska felstéllning (korrigera delvis)
(24%). Motsvarande funktionskrav for 6vre extre-
mitetsortoser ar att forhindra felstdllning (26%)
och minska felstéllning (29%). For spinala ortoser
ar funktionskravet primért att kompensera for lag
muskelaktivitet (hypotoni, svaghet) (36%).



Kognitionsformular barn

Rekommendationen géllande alder for kognit-
ionsutredning dr innan skolstart (5-6 ar), samt in-
nan Overgang till hogstadiet (11-12 &r). I de fall
barnet eller ungdomen gor en kognitiv utredning
vid annan alder sa inrapporteras dven denna in-
formation.

Fran starten 2015 till 31 december 2024 har 928
kognitionsutredningar blivit registrerade i CPUP.
Av dessa har 178 genomforts under 2024 och 153
under 2023 (se nedan).
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Antal kognitionsutredningar per ar

Det ar totalt 747 barn som har genomgatt en kog-
nitionsutredning och négra har mer 4n en utred-
ning rapporterad, dirfor representerar inte rappor-
teringarna unika personer. Det &r 38% som har en
intellektuell funktionsnedsittning (F70-F79) och
1,6% som har nidgon annan diagnos som tex
ADHD eller autism (F84-F98).

Ett flertal olika test har anvénts for bedomning av
kognitiv och adaptiv formaga.
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Test som anvants vid kognitionsutredning

Flest kognitionsutredningar har genomforts i Hal-
land (163), Ostergotland (137) och Skéne (104).
Det &r dven storst antal barn som rapporterats i
Ostergotland (112), Halland (93) och Skéne (88).
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Antal barn och genomforda kognitions-
utredningar per region



Pagiende forskning baserad pa CPUP

Under 2024 har 7 vetenskapliga artiklar baserade
pa CPUP publicerats, och hittills under 2025 har
ytterligare 7 artiklar publicerats.

Efterhand som CPUP-databasen véxer skapas
storre mojligheter att med forskning analysera
och besvara allt fler frdgor. Det ar ett 6kande antal
personer som utnyttjar detta till allt frin student-
arbeten, masteruppsatser och enskilda arbeten till
doktorandprojekt och internationella projekt.

Hittills har 129 vetenskapliga artiklar baserade pa
CPUP publicerats, varav 44 de senaste fem aren.
Full publikationslista finns pa hemsidan. Publi-
kationer de senaste fem aren finns pa de sista si-
dorna.

I figuren nedan ses utvecklingen av antalet veten-
skapliga artiklar baserade pa CPUP-data som
publicerats genom aren.
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Hittills har 16 doktorsavhandlingar innehallande
studier med CPUP-data slutforts. Under 2024
disputerade Nikos Kiapekos, barnortoped pa
Atstrid Lndgrens barnsjukhus med avhandlingen
”Hip Surgery to Prevent Hip Dislocation in
Children with Cerebral Palsy” vid Karolinska In-
stitutet. For ndrvarande pigar 8 doktorandprojekt
med CPUP-data — se nésta sida.

All forskning med CPUP bedrivs med stod av
forskningsanslag, dvs. ej med anslag fran de Nat-
ionella kvalitetsregistren. Ett projekt “Framat
med cerebral pares” dr finansierat av Forte och
Vetenskapsradet och omfattar ett flertal delstudier
med syfte att utveckla och forbdttra varden for
personer med cerebral pares och andra funktions-
nedséttningar och att géra den mer jamstélld. For
mer information om pagéende forskning, se hem-

sidan.
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Antalet vetenskapliga artiklar baserad pa CPUP-data publicerade per ar.
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Doktorsavhandlingar baserade piA CPUP

Nikos Kiapekos "Hip Surgery to Prevent Hip Disloca-
tion in Children with Cerebral Palsy”
Karolinska Institutet 2024

Derek Asuman “Health Economic Aspects on Living
With Cerebral Palsy”, Lunds Universitet 2023

Frida Degerstedt ”On equal terms? Opportunities and
barriers for activity and participation for children and
adolescents with Cerebral Palsy from a gender per-
spective.” Umed Universitet 2023

Erika Cloodt ”Knee contractures in children with cer-
ebral palsy” Lunds Universitet 2022

Jenny Hedberg Graff ”Upper limb function in chil-
dren with cerebral palsy: range of motion, botulinum
neurotoxin A and accelerometry metrics” Karolinska
Institutet 2022

Jackie Casey” Posture and mobility in children with
cerebral palsy” Lunds Universitet 2022

Evelina Pantzar-Castillo “Crouch Gait in bilateral
cerebral palsy” Orebro Universitet 2021

Helena Tegler “Social Interaction Involving Non-
speaking Children with Severe Cerebral Palsy and In-
tellectual Disability: The role of communication part-
ners and speech-generating devices.”

Uppsala Universitet 2020

Katina Pettersson "Scoliosis in cerebral palsy.”
Lunds Universitet 2019

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

Maria Hermanson “Prevention of hip displacement in
children with cerebral palsy.” Lunds Universitet 2017

Mdns Persson-Bunke “Hip and spine in cerebral
palsy” Lunds Universitet 2015
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Katarina Lauruschkus “Participation in physical ac-
tivities and sedantary behaviour among children with
physical disabilities.” Lunds Universitet 2015

Elisabet Rodby Bousquet “Posture, postural ability
and mobility in cerebral palsy” Lunds Universitet
2012

Areej Elkamil “Spastic Cerebral palsy. Risk factors,
botulinum toxin use and prevention of hip disloca-
tion.” Universitetet i Trondheim 2012

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

Pigiende doktorandprojekt baserade pa
CPUP

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

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

Georgios Apostolidis, ortoped, Stockholm: ”The foot
and ankle in Cerebral Palsy”

Jessica Stockman, fysioterapeut, Nykoping: ”Ortosan-
vandning och komorbiditet hos individer med cere-
bral pares och ryggmérgsbrack”

May Phyu Sin, doktorand Lund: ’Living with a disa-
bility: Research from a Health Perspective”

Olof Lindén, ortoped, Lund: ”The gastrocsoleus com-
plex in cerebral palsy”

Per Larnert, ortoped, Linkoping: “Hoéftdeformitet vid
Cerebral Pares”
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