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Forord
Vilkommen till den tjugoforsta arsrapporten 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 blev ett Nationellt kvalitetsregister 2005 och har sedan 2015 haft den hogsta certifieringsni-
vén for Nationella kvalitetsregister. Under 2026 har nya certifieringsnivéer utarbetats och CPUP beddms
fortsatt uppfylla samtliga kriterier for den hdgsta nivan (viletablerat register). Samtliga regioner i Sverige
deltar i CPUP och for barn har vi en tickningsgrad over 95%. Sedan 2009 omfattas dven vuxna med CP och
CPUP ér det enda nationella uppfoljningsprogrammet for vuxna i vérlden, trots den internationella sprid-
ningen av CPUP for barn. Det betyder att CPUP som uppfoljningsprogram for barn fyller 32 &r och vuxen-
uppfoljningen fyller 17 &r.

CPUP borjade som ett lokalt forbattringsprojekt mellan ortopeder och fysioterapeuter inom habiliteringen i
Skéne och Blekinge. Uppfoljningen baserades pa standardiserad klinisk uppf6ljning av rygg och nedre ex-
tremitet hos barn med CP samt rontgenuppfoljning och operationsrapportering. CPUP har dérefter utokats
till att omfatta 16 olika delformuldr med diagnostik och medicinsk uppfoljning av barnneurologer och vux-
enhabiliteringslékare, uppfoljning av 6vre extremitet med arbetsterapeuter och handkirurger, kommunikat-
ion och sviljférméiga med logopeder, kognition med psykologer och ortoser med ortopedingenjorer.

Under 2025 utokades antalet personer som foljs i CPUP frdn 8002 till 8280. Data har rapporterats in till
registret av 8 olika professioner inom barn- och vuxenhabilitering, ortopedtekniska avdelningar, riksgym-
nasium, barnkliniker och ortopedkliniker. Rapporteringsgraden i de olika formulédren ar fortsatt hog och
implementeringen av nya formuldr 6kar successivt (sid 22, 23). I ar har ortosformuléret uppnatt malet med
implementering i samtliga regioner (sid 24). Det &r viktigt att vi fortsatter att ha en sa fullstindig rapporte-
ring som mdjligt, bade for uppfoljningen av den enskilda personen och for CPUP som kvalitetsregister. Ett
syfte med CPUP ér att forhindra att hoften gér ur led (hoftluxation) och vi ser att andelen barn med héftlux-
ation fortsatt minskar och att vi nationellt nu uppfyller mélet och andelen barn med héftluxation ar 0,4%
under 2025 (se sid 25).

Det har varit ett omvélvande ér for alla nationella kvalitetsregister. Hosten 2024 fick Socialstyrelsen i upp-
drag att se 6ver fordelningen av statliga medel till nationella kvalitetsregister. Detta medforde att de statliga
medel som tidigare finansierat kvalitetsregistren drogs in 2025. Pengarna omfordelades till sex centralt per-
sonuppgiftsansvariga (CPUA) myndigheter for finansiering av statistik, IT, juridik och tillgdngliggérande
av data. Samtidigt beslutades att de medel som tidigare betalats ut till kvalitetsregistren frdn Sveriges Kom-
muner och Regioner (SKR) foréindrades sé att register med hog kvalitet, hog certifieringsnivd och god tick-
ningsgrad (som CPUP) fick betydligt lagre ersittning. Detta har medfort att CPUP under de tre forsta kvar-
talen 2025 var kraftigt underfinansierat. For att klara detta tvingades vi under 2025 pausa allt utvecklings-
och kvalitetsarbete och har sedan dess inte langre tillgang till den anvéndarsupport vi varit vana vid via
RCSyd. Detta arbete har aterupptagits under 2026 och ett omfattande arbete med datakvalitet pagér.

Ansvar, inflytande och beslut flyttas frdn de nationella kvalitetsregistren till de sex CPUA myndigheterna
dar CPUP hor till region Skane. Nationella programomraden (NPO) far ocksa ett betydligt storre ansvar och
ett utdkat samarbete med NPO blir helt avgorande for kvalitetsregistren framover. Det dr nu néstan lika
maénga vuxna som barn som foljs i CPUP och dérfor ér vi glada att CPUP nu flyttat Sver till det nationella
programomrédet for Rehabilitering, habilitering och forsdikringsmedicin. 1 &rsrapporten beskriver vi mer
om arbetet som pagér nationellt kring organisation, certifieringsnivaer och riktlinjer for kvalitetsregister.

Styrgruppen genom Elisabet Rodby Bousquet, registerhdllare
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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.

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet. For CPUP &r det Region Skéne.

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

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 funktionsniva.

Gross Motor Function Classification Measure, test for bedomning av grovmotorisk kapa-
citet i testsituation.

Manual Ability Classification System. Klassifikation av manuell formaga.

Migrations-Procent = Reimers Index. Rontgenmaétt som visar hoftlateralisering, dvs. hur
stor andel av larbenshuvudet som ligger utanfor ledskalen.

Neuropediatriker dr en barnldkare, specialist 1 ”barn- o ungdomsneurologi med habilite-
ring”, dvs. neuropediatrik.

Nationella programomraden. En del av kunskapsstyrningen.

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

Sveriges Kommuner och Regioner

Instrument utarbetat av WHO {0or 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
forsdmring intraffar.

Ar 2005 kunde vi visa att det gar 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
underlittar 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 jamlik vard i landet.

Vi uppfyller ddirmed de uppsatta Overgripande
malen med CPUP.

Under 2014 togs 11 mélindikatorer fram f{or
CPUP, 6 processmatt och 5 resultatmatt. Resulta-
ten for de 11 indikatorerna redovisas som dyna-
miska rapporter pa hemsidan.

Efterhand som CPUP utvidgas sé revideras mélin-
dikatorerna, da fler yrkesgrupper deltar och rap-
porterar data. Under 2023 utvidgades process-
malen sé att de tre nya formuldren for logopeder,
kognition och ortosrapportering lagts till.

Systematisk uppfoljning av vuxna paborjades
2009 och erbjuds sedan 2019 i samtliga 21 reg-
ioner. Under 2023 inférdes dven fem resultatmal
for uppfoljningen av vuxna med som baseras pa
varje individs senaste status jamfort med utgang-
sldget vid forsta undersdokningen med vuxenfor-
mular.

Malen ér att bibehalla eller forbéttra status och att
undvika forsdmring. Ett av de viktiga mélen med
uppfoljningsprogrammet dr att undvika smdirta
och i synnerhet smérta som paverkar aktivitet. Ett
annat viktigt mal hos vuxna och éldre ar fallpre-
vention och att undvika fall. Fallforekomsten okar
med éldern men hos vuxna med cerebral pares
sker denna 6kning ofta betydligt tidigare &n hos
vuxna utan cerebral pares. Fall okar dven risken
for frakturer och andra skador. Dérfor 4r bade
smirta och fallférekomst viktiga indikatorer att
folja upp.

Ledrdorligheten minskar generellt med aldern hos
bade barn och vuxna med cerebral pares. Hos
vuxna sker den storsta minskning i ledrorlighet
vanligtvis 1 de proximala lederna med stort rorel-
seomfang som axelled och hoftled. Minskad led-
rorlighet kan paverka funktion och 6kar risken for
ytterldgessmairta och felbelastning. Ett nytt resul-
tatmal i vuxenuppfoljningen &r darfor att 6ka eller
bibehalla ledrorligheten i axel, hoft och kniled.

Under 2026 pagar ett utdkat samarbete med vért
Nationella programomrade (NPO) for Rehabilite-
ring, Habilitering och Forsékringsmedicin dér
véra indikatorer forankrats. NPO har bedomt att
indikatorerna dr kliniskt relevanta. Denna bedom-
ning ligger dven till grund for den samlade be-
domningen av CPUP som ett véletablerat register
enligt de nya certifieringsnivéerna.



Mailindikatorerna for CPUP ir:
Processmaél barn och vuxna

1. Prevalens barn f6ljda i CPUP i regionen i al-
dern 5-16 &r >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 uppf6ljning
av barn enligt logopedformular 100%

8. Antalet deltagande regioner med uppfdljning
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 dldern 0—16 ar utan méttlig el-
ler uttalad skolios >90%

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

13. Andelen barn i dldern 0—16 ar med grona eller
gula vérden 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 oférdandrad sméartpaverkan vid
aktivitet

16. Minskad eller oférandrad fallforekomst

17. Ledrorlighet, forbattrad eller bibehallen axel
flexion

18. Ledrorlighet, forbédttrad eller bibehéllen hoft-
flexion

19. Ledrorlighet, forbattrad eller bibehallen kna-
extension



Pagiende och genomforda 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.

Genomforda utvecklingsprojekt
Sékerstdilla CP diagnos

Kate Himmelmann har genomfort regelbundna
digitala ronder med barnneurologer for att erbjuda
stod till ratt diagnos och klassifikation av subtyp,
samt sprida aktuell kunskap om CP, inklusive be-
handling.

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 orsaker till behandlingsvariationer
i landet

Vi har i CPUP identifierat stora regionala variat-
ioner for olika behandlingsmetoder. En enkétun-
dersokning har genomforts for att kartldgga orsa-
kerna till variation i behandling med korsettbe-
handling och spasticitetsreducerande behandling
med botulinumneurotoxin och som varierar kraf-
tigt mellan olika regioner.

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 dr négot vi behover diskutera vidare for en
mer likvérdig vard i landet.

Nationellt och nordiskt samarbete kring Fysisk
aktivitet

Fysioterapi i uppf6ljningen av barn paborjade un-
der 2024 ett arbete nationellt och samnordiskt for
att se over variablerna i Fysisk aktivitet. Frdgorna
i denna del gav inte svar pé hur fysiskt aktiv bar-
net var, vilket 6nskades fran professionen. Pga.
oklara ekonomiska forutsittningar pausades detta
under 2025, men startades upp under slutet av
samma 4r. Beslutet blev att infora Saltin-Grimby
skalan, precis som i1 uppfoljningen av vuxna. Fy-
sisk aktivitet dr viktig for bade fysisk och psykisk
hélsa och det dr en stor fordel att kunna folja fy-
sisk aktivitet under hela livet bdde hos barn och
vuxna Det &r en standardiserad, enkel och vilan-
vénd skattning for att méta en persons fysiska ak-
tivitet pa fritiden. Det inférdes under varen 2026
i fysioterapiformuléret.

Nytt formuldr for medicinsk uppfoljning av vuxna

Ett medicinskt formuldr f6r vuxna blev klart for
inrapportering i borjan av 2024. Det anvinds for
att faststélla CP-diagnos, subtyp och komplettera
grundliggande medicinsk information om till-
dggsdiagnoser som t.ex. epilepsi, syn- eller hor-
selnedséttning som ar av vikt for uppféljningen av
varje individ. Det medicinska formulédret dr avsett
for alla vuxna och dldre som f6ljs inom vuxen-
uppfoljningen. Allt fler regioner har borjat fylla i
formuldret vilket siakerstiller att de personer som
ingar i CPUP har en faststélld CP diagnos.

Nytt kognitionsformuldr for vuxna

Vis arsskiftet infordes kognitionsformulér for ut-
redning av vuxna som har utarbetats tillsammans
med psykologer och koordinatorer inom vuxen-
habiliteringarna och forankrats inom verksamhet-
erna. Kognitionsformuléret baseras pa en utred-
ning av en samnordisk expertgrupp som tillsam-
mans med brukarorganisationer utrett hur kognit-
ion bést kan kartliggas och foljas for vuxna med
CP. Under 2025 startade CPUP ett nitverk for
psykologer inom vuxenhabiliteringarna som &r
intresserade av kognitionsutredning inom CPUP.



Revidering av logpedformuldret

Mini-EDACS, en ny klassifikation av at-, drick
och sviljférméga hos de allra minsta barnen 0-3
ar infordes i logopedformuldret och kompletterar
EDACS som anvinds for barn och ungdomar
over 3 ar.

Rapportering av data for vikt/langd har varit brist-
fallig och saknats for en stor andel barn. Uppgifter
om vikt och ldngd &r av stor vikt for att kunna
uppticka och atgédrda eventuell underniring och
samre tillvéxt. Data har darfor flyttats fran logo-
pedformuléret till fysioterapiformuléret som har
en hogre rapporteringsgrad.

Revidering av fysioterapiformuldret

Det arbete som gjordes under 2024 for att gora
formuldret mer funktionellt och jamstaillt med da-
tabasen 3C, reviderades under 2025 och imple-
menterades av RCSyd under boérjan av 2026.
Detta da formuléret och 3C inte stdmde i ordning
samt att bade spérrar och forenklingar/fortydli-
ganden lagts in i 3C fOr att forhindra felrapporte-
ring.

Revidering av vuxenformuldret

Mojligheten att folja talformaga har efterfragats
av logopeder inom vuxenhabiliteringarna och un-
der aret inférdes Viking Speech Scale for klassi-
ficering av talproduktion i vuxenformuléret. Efter
diskussion med vuxenkoordinatorerna har Saltin-
Grimbys skala for fysisk aktivitet lagts till for att
pa ett standardiserat sitt kunna rapportera fysisk
aktivitet bade avseende intensitet och frekvens.
Saltin-Grimby &r en vél utvérderad skala.

Revidering av malindikatorerna for CPUP.

Arbete med att ta fram nya malindikatorer med
nya processmal och resultatmal for CPUP genom-
fordes under 2023-2024. Malen ar forankrade via
kontaktpersonerna i CPUP hos verksamhetsche-
ferna inom habiliteringen i landet. De &r dven for-
ankrade med NPO Rehabilitering, Habilitering
och Forsdkringsmedicin. Arbetet med tekniska
16sningar for att redovisa de nya malen pa hemsi-
dan ligger nu hos RCSyd.

Uppdatering av manualer

Aven ett omfattande arbete med att uppdatera och
fortydliga manualerna har genomforts under 2025
och borjan av 2026 for att underlétta undersok-
ning och klassificering av tex spasticitet och for
att sdkerstélla god datakvalitet.

Nya rapporter for malindikatorer och regionala
Jjamforelser till hemsidan

P& CPUP-hemsidan finns dynamiska mélrappor-
ter i systemet Qlikview. I projekt tillsammans
med RC Syd planerade vi att ta fram nya rapporter
i ett modernare system. Rapporterna ska visa mal-
resultat anpassade for bade profession och bru-
kare men arbetet har pausats. Nu avvaktar vi att
RCSyd hittar en teknisk 16sning pa detta.

Ny utdatarapport

Ny utdatarapport har skapats fér logopedformula-
ret.

Implementeringsstod for motorikuppfoljning barn

Sedan varen 2023 har regelbundna nationella
webb-baserade traffar genomforts med lokala
kontaktpersoner for barnfysioterapeuter och habi-
literingschefer. Detta for att samverka kring im-
plementering av nya bedomningsinstrument kring
uppfoljning av motorik. Formuldr dr framtaget
men implementeringen har fatt skjutas upp pga.
bristande finansiering.

Pagiende utvecklings- och forbéttringsprojekt
Bedomningsplaner och utrapporter

Bedomningsplaner och utrapporter planeras for
kognitionsformuléret och det medicinska formu-
laret men arbetet pausades under 2025 pga. oklar
finansiering av registren och registercentrum. Det
ska nu &terupptas igen. Aven utdatarapport for
vuxenformuldret skall uppdateras.



Datakvalitet

Under 2025 och 2026 har styrgruppen i CPUP pri-
oriterat arbete med datakvalitet. Det ar ett omfat-
tande arbete som pabdrjades i slutet av 2025 och
pagér under 2026. Felsokning och logiska kon-
troller genomfors. Det 4r en genomgéng av vari-
abler avseende ifyllandegrad, andel saknade och
felaktiga data. Oversyn och justering av data i de
olika formuldren gors for att underldtta inrappor-
tering, minska andel missing. Kontakter sker med
kontaktpersoner och koordinatorer i de fall data
behover kontrolleras, justeras eller kompletteras.

Neuropediatrik

Neuropediatrikformuldret ska fyllas i for varje
barn i CPUP-databasen och efter 4-arsdagen ska
CP-diagnosen bekriftas och typ av CP noteras.
Detta ar en viktig del av kvalitetsregistrets funkt-
ion. Registret bor bara innehélla personer med be-
kraftad CP.

Da det inte dr en rutinmaissig, regelbunden uppda-
tering som 1 t.ex. fysioterapeut- och arbetstera-
peutformuléret riskerar ifyllande/uppdatering av
neuropediatrikformuléret att inte bli gjort.

Vi har nu startat ett forbattringsprojekt for att 6ka
datainmatning. Kontaktpersoner for regioner med
behov av uppdatering har fatt information och er-
bjudande om stdd i uppdatering. Flera har glad-
jande nog horsammat detta och inmatning pagar
runtom i landet.

Tillgdnglighetsanpassning av hemsidan

Arbete pagar med att migrera hemsidan till
RCSyd och Region Skane. I samband med detta
gor vi 1 CPUP ett omfattande arbete med att till-
ginglighetsanpassa information, layout och
funktioner pa hemsidan. En grundlig genomgang
har gjorts med syntolkning och flera funktioner
ska anpassas for att underlétta syntolkning. Hem-
sidan har dven anpassats efter genomgang och
forslag frén personer med cerebral pares och
Medverkanderadet. Aven kontaktpersoner och
koordinatorer har fatt limna synpunkter pa hem-
sidan som &r under uppbyggnad.

Nya rutiner skapas for okat personskydd och
integritet

Vi arbetar under aret med att 6ka sékerheten yt-
terligare kring data for personer med skyddad
identitet. Det innebér bland annat att alla person-
uppgifter och kontaktuppgifter fOrsvinner om
man anger att personen har skydda identitet.

Vi har dven i samarbete med jurist pa SKR arbetat
fram nya rutiner for att sékerstilla korrekt hante-
ring vid byte av personnummer pga. konskorrige-
ring. Personen tillfrdgas om personnumret skall
uppdateras enligt sedvanliga rutiner for byte av
samordningsnummer eller reservnummer till nytt
personnummer. Detta alternativ gor det majligt
att fortsitta folja tidigare inrapporterade data for
tex. hoftrontgen och ledstatus. Det innebér dven
att personen har kvar mdjligheten att begéra att
uppgifter raderas. Om personen inte véljer att
dndra befintligt personnummer avslutas det gamla
personnumret i 3C och ett nytt patientformuldr
skapas for den nya individen med nytt person-
nummer. Inga tidigare uppgifter for tex. rontgen
eller ledstatus kan dé sparas till individen. Perso-
nen forlorar mdjligheten att radera tidigare inrap-
porterade data kopplade till det gamla person-
numret eftersom den da &r en ny juridisk person.

En ny rutin har dven utarbetats i samrad med jurist
pa SKR for att kunna fora dver data for individer
vid flytt mellan regioner dér samtycke for flytt av
data inhdmtas och registreras i patientformuléret.

Internationellt samarbete och kunskapsutbyte

CPUP ér unikt och flera internationella samar-
beten pagar for att stotta andra lander att komma
igang med motsvarande uppfoljningsprogram och
kvalitetsregister. Elisabet Rodby Bousquet och
Per Astrand fran styrgruppen har i samarbete med
NorCP i Norge deltagit i deras arbete med att ta
fram evidensbaserade kliniska riktlinjer for cere-
bral pares som ar tillgdngliga online via
https://metodebok.no/bok/cerebralparese/cere-
bral-parese-(norcp)

Fredrik Bergljung bidrar till kunskapsutbyte om
ortopedteknik, ortoser, cerebral pares och register
mellan CPUP och Ukraina.


https://metodebok.no/bok/cerebralparese/cerebral-parese-(norcp)
https://metodebok.no/bok/cerebralparese/cerebral-parese-(norcp)

Vilken nytta for varden tillfor CPUP?

Kliniska forbittringar for patienten

Genom att vi har en historisk kontrollgrupp som
visar vara resultat innan CPUP inf6rdes, 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 ska undersokas 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 méjliggjort en mer struk-
turerad journalhantering dir man mer dverskad-
ligt ser personens status, funktion och utveckling
over tid.

Pé 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. I ndgra reg-
ioner gors en gemensam CPUP-bedémning (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 beddmning dir 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 arliga ”’CPUP-dagar” i oktober.
Under dessa dagar diskuteras och informeras om
CPUP. Dagarna innehéller ocksé utbildningar och
yrkestréffar kring CP och CPUP. Samtliga yrkes-
kategorier kring personer med CP &r represente-
rade och det kommer deltagare fran samtliga reg-
ioner i landet. Under 2025 genomfordes CPUP-
dagarna digitalt men under 2026 har vi aterigen
en konferens i Stockholm. I ndgra regioner anord-
nas dessutom regionala CPUP-dagar med analys
av regionens CPUP-resultat.

Medverkanderad och diagnosforening for ce-
rebral pares

CPUPs medverkanderad (brukarrad) bestar av
personer med CP och foréldrar till personer med
CP. Medverkanderddet har till uppgift att 6ka di-
rektkontakt, delaktighet och samverkan med de
personer och familjer som deltar i CPUP. Med-
verkanderédet 4r med i styrgruppen och i arbets-
gruppen for vuxenuppfoljningen. Medverkande-
rddet ger dven synpunkter och rad till CPUP i
olika drenden. Under 2020 tog medverkanderadet
tillsammans med styrgruppen for CPUP initiativ
till att bilda CP Sverige som &r en diagnos-
forening for cerebral pares.

Mer jamlik 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 mojliggdr jamforelser
mellan regioner och interventioner.

Enkitundersokning bekriftar resultaten

Via en webbenkat har fragor stéllts till drygt 1000
anvéndare och dessutom har formuldr med lik-
nande frdgor 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 over 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.



Forandringar av kvalitetsregisterorganisationen

Det finns 26 nationella programomréden (NPO) i
Sverige som ska leda kunskapsstyrningen inom
sitt respektive omradde. CPUP hor numera till
NPO rehabilitering, habilitering och forsékrings-
medicin. Representant fran NPO ingér nu i var
styrgrupp. Under aret har nya kriterier utarbetats
for certifiering av nationella kvalitetsregister, se
nedan.

Certifieringsnivéerna verifieras av de centralt per-
sonuppgiftsansvariga myndigheter (CPUA) som
ansvarar for registren och registerplattformarna.

Berdrt NPO har verifierat
behavet av ett kvalitetsregister
och indikatorer fér uppféljning

har faststillts i samrid med
NPO.

Data samlas in i samrad med
berdrda aktrer for att sdkra
relevans och anvandbarhet fir
verksamheterna.
Kwalitetsregistret ach berdrda
aktdrer har identifierat och
definierat registrets
anslutningsgrad och malniva.

Kvalitetsregistret har med

Registret innehiller och
redovisar indikatorer som
identifierats av MPO som
nationellt relevanta, far
verksamhetsutveckling och far
nationell uppfdljning.

Data finns tillganglig far
farbattringsarbete

Kvalitetsregistret har uppfylit
minst hilften av den
definierade mélnivan.

NPO fér allt storre betydelse i den nya organisat-
ionen for kvalitetsregister och har &ven en nyck-
elroll vid faststéllande av certifieringsniva. CPUP
uppfyller kriterierna for ett viletablerat register.

Allt mer ansvar for de nationella kvalitetsregist-
ren fors over fran de nationella kvalitetsregistren
till CPUA myndigheterna. CPUA fattar beslut om
medelstilldelning till registren utifrén beviljade
medel och riktlinjer fran staten och Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR).

Etablerad Viletablerad
Grundliggande i L i
EE: 100% av grundidggandenivan  100% av grund- och etableradniva Informationskalla
100% uppfylit & av 8 omraden upphyll och 6 av 8 omraden fran

wiletableradnivin uppfylit.

Registret bidrar med indikatorer via
exempelvis Virden i siffror.
Process- och resultatindikatorer NPO eller den NPO utser
redavisas och har hag relevans far

uppfdljning av omradet.

Data fran registret anvands i
farbattringar i vard och behandling.
Data fran registret fungerar som
aktivt stid i férbattringsarbetet.

Vardgivare

NPO eller den NPO utser +
registermedarbetare samt
RCO

Malnivan uppnadd arligen.

berdrda aktarer identifierat ach
definierat registrets
tackningsgrad samt malniva.

Det finns en plan far
systematiskt arbete med
kvalitetssdkring.

Kontakt med aktdr med
nationellt metadataverktyg.
Uppdaterad och standardiserad
variabellista finns publicerad pd
registrets webbplats.

Etablerat samarbete med
patientfdretradare dar det ar
relevant, eller annan form av

strukturerad inh3mtning av
patientperspektiv.

Patientfaretradare ingar i

styrgruppen
Registret har en dokumenterad
|attillganglig process for
farskningsférfragningar.

Nya certifieringsnivaer for nationella kvalitetsregister

Kuvalitetsregistret har uppfylit
minst hilften av den
definierade malnivan.

Malnivan uppnadd arligen.

Kvalitetssdkringsarbetet faljer

plan och implementeras i Det finns en plan far ett

dagligt arbete. systematiskt walideringsarbete.
Kvalitetsregistret har gjort en  Datavalidering och bortfallsanalys
bortfallsanalys de senaste fem  genomford senaste fem aren.
arer.

Anslutning till nationelit
metadatawerktyg 3r slutférd och
rutin finns far att informationen i

variabellistan halls aktuell.

Anslutning till nationellt
metadataverktyg Sr pabdrjad.

Anpassat information om resultat
som ar I3tta att hitta och forsta for
mélgruppen finns pa svenska och

Anpassad information om
registrets resultat som dr
enkel att hitta och firstd fér

malgruppen finns pa svenska. uppdateras kontinuerligt.

Insamlade data finns
tillgsingliga fér forskning

Insamlade data finns tillgdngliga fir
forskning
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NPO eller den NPO utser +
registermedarbetare samt
RCO

Registermedarbetare samt
RCO

Registermedarbetare samt
RCO

Relevant patient/
narstiendeftretridare.

Registermedarbetare samt
RCO



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. Det &r viktigt bade for att kunna
upptécka eventuella forsamringar pa ett tidigt sta-
dium och kunna sétta in atgirder for varje individ.
Det &r dven viktigt med god datakvalitet for att
kunna utvdrdera och analysera vad vi gor. Vi
maste dven sidkerstélla att den information som
hiamtas ur registret &r tillforlitlig och av hog kva-
litet bdde for verksamhetsuppfoljning, forskning
och for regionala och nationella jamforelser som
en del i kunskapsstyrningen av hilso- och sjuk-
varden. I detta kapitel beskrivs hur vi bedriver ar-
betet med det.

Kompletta uppgifter:
Det kan beskrivas pé olika nivaer;

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 88% och 90% for den kliniska
uppfoljningen av barn, 83% for rontgenuppfol;-
ning av hofter, samt pa 94% for den kliniska upp-
foljningen 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 mgjligt i
CPUP, allt ifran logiska kontroller i databasen,
spiarrar  for orimliga vérden, ival av
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standardiserade variabler och méatmetoder samt
ett omfattande arbete med manualer och utbild-
ning.

Kunskap — utbildning

Genom diskussion och utbildning pa CPUP-da-
garna, webbinarier, yrkes- och koordinatortraffar
hjilps vi at att hoja var kunskap om CP, om mét-
metoderna i CPUP och om rapporteringsfunktion-
erna i 3C. En viktig del &r ocksé att vi méter och
definierar pa samma sitt i landet. Detta har vi
nytta av dven i vart arbete och vid diskussion
kring personer med andra diagnoser dn CP. In-
struktioner 1 manualerna, instruktioner i formula-
ren (’pop-up-fonster”’) bidrar ocksa, liksom an-
vandarsupport, webbinarier och andra utbild-
ningsaktiviteter utover 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-
varden dér vi ofta ser misstag, tex fotledsrorlighet
dér plantigrad fot ibland anges som 90 grader i
stéllet for O grader.

Kontroll med hjdilp av befolkningsregistret

Varje ar samkors CPUP mot befolkningsregistret
(SPAR). Vi far genom denna kdrning information
om personer som avlidit eller flyttat utomlands.
Vi kompletterar dir detta inte redan &r rapporterat
13C.

Kontroll med felsékningsprogram
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
Neuropediatrikformulér.

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



e Mojliga dubbletter i Patientformuldret med
utgingspunkt fran efternamn kon och fodel-
sedatum.

e Felaktiga personnummer eller personnummer
stémmer inte med angivet kon.

e Olika regioner angivna i Patientformuléret
och senaste Ovriga formular.

Fellistorna analyseras forst av CPUP och RC Syd
centralt. Uppenbara fel, t.ex. dubbletter, korrige-
ras centralt. Vid tveksamheter kontaktas berérda
kontaktpersoner for kontroll och justering.

Kontroll av rapporterade uppgifter.
Rapporterade uppgifter analyseras regelbundet av
formuldr/professionsansvariga i styrgruppen. Uti-
fran information om vanliga fel har mer informat-
ions/varningstext lagts in i 3C.

Under 2025 och 2026 genomfor vi ett omfattande
arbete med Oversyn av datakvalitet for att minska
andel felaktiga data och ofullstdndiga data. Det &r
glddjande att vi i &r kan se att bade rapporterings-
frekvens och andelen inrapporterade data har 6kat
jamfort med foregdende ar. Ett steg i detta r dven
att vi ser over i vilka formuldr data ldmpligast
foljs. Detta har bland annat lett till att data for vikt
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och ldngd hos barn flyttas 6ver fran logopedfor-
muléret till fysioterapiformuléret. Ett omfattande
arbete pagar ocksa i samarbete med er dar ni kon-
taktas for kontroll och komplettering alternativt
korrigering av felaktiga data eller saknade data.

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 utviarderade avseende validitet och
reliabilitet och det arbetet fortgar kontinuerligt.

Validering genom jamforelse med journaluppgif-
ter

Tidigare har smértrapportering till CPUP jamforts
med journalinnehdll (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
pagar (Stockholm och Skane). Jimforelse av in-
rapporterad information i ortosformuldret mot
journaldata planeras (Skéne).



Deltagare i CPUP

CPUP fortsitter att vdxa och vid slutet av 2025 400
fanns det 8280 deltagare. Av dessa var 4201
(51%) vuxna i aldrarna 19-83 ar. Den aldersgrupp 350

som star for 6kningen &dr de vuxna, och hir sker

det ett tillflode fran bade de som blir vuxna i 300 e

CPUP och de som tillkommer i vuxen alder. -

Av de vuxna hade 1875 (45%) foljts som barn i 200 . if:arar
CPUP. Under 2023 var denna siffra 66%, vilket

talar for en 6kad rekrytering av vuxna till CPUP. 150 " odlar
Liksom tidigare ar det manlig overvikt (57%) m0-4ar
bland deltagarna. 100

Det var 363 nytillkomna deltagare varav 116 var 50

vuxna (19-73 ar gamla). Aven hir var det manlig

dvervikt (55%). Atta nya deltagare (6 barn och 2 0

vuxna) kom frén andra ldnder.

Nya deltagare i CPUP verksamhetsar 2025
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Antal deltagare i CPUP verksamhetsaren 2007-2025
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Deltagare i CPUP Sverige 2025

Alder
0-4 ar | 5-84r | 9-124r | 13-184r | 19-24 ar | 25-39 4r | >40 ar | Totalt 2025

Blekinge 11 18 39 27 60 7 171
Dalarna 27 27 41 30 54 10 198
Gotland 5 3 10 11 19 20 72
Giivleborg 15 29 25 49 57 35 13 223
Halland 23 22 31 56 53 43 5 233
Jamtland 9 7 10 21 19 29 17 112
Jonkoping 19 31 40 52 63 51 9 265
Kalmar 14 32 26 42 38 60 60 272
Kronoberg 13 21 18 28 29 59 23 191
Norrbotten 9 24 16 32 32 43 29 185
Skane 61 109 131 244 239 454 99 1337
Stockholm 104 184 208 356 281 144 61 1338
Sérmland 16 30 40 39 49 32 3 209
Uppsala 14 33 36 66 66 80 29 324
Virmland 18 26 22 48 35 3 1 153
Viisterbotten 18 29 25 53 50 20 2 197
Visternorrland 9 23 18 44 35 64 27 220
Vistmanland 8 14 24 52 43 57 33 231
Vistra Gotaland 93 156 182 300 261 336 164 1492
Orebro 10 30 26 62 45 114 111 398
Ostergétland 25 39 47 82 81 101 63 438
Region saknas 0 2 3 3 7 5 1 21
Sverige 500 884 976 1719 1551 1863 787 8280

14

Kate Himmelmann




Funktionsniva

Svarighetsgraden av cerebral pares klassificeras
utifran fem funktionsnivaer dar nivd [ motsvarar
god funktion och sjilvstindighet medan niva V
motsvarar mycket begriansad funktion.

Gross Motor Function Classification System
(GMFCS) anvénds for beddmning av
grovmotorisk formaga och baseras pa hur man
forflyttar sig, och ev. stdd for att sitta och sta.

Manual Ability Classification System (MACS)
anvénds for bedomning av manuell férmaga och
baseras pd hur man anvinder sina hinder i
vardagliga aktiviteter.

Communication Function Classification System
(CFCS) anvinds for kommunikationsforméga
och baseras pa hur effektivt man kan
kommunicera med kénda och okénda personer.
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Eating and Drinking Ability Classification System
(EDACS) anvénds for bedomning av dt-, drick
och sviljformaga och baseras pa hur sikert och
effektivt man far i sig mat och dryck.

Den storsta andelen barn ar klassificerade i
funktionsniva 1 nir det giller samtliga fyra
klassifikationer, GMFCS 1 (50%), MACS 1
(38%), CFCS 1 (40%) och EDACS I (53%). Det
ar en lagre andel barn som har mer uttalade
funktionsnedsattningar i vardagen (niva I11-V).

Detta skiljer sig nagot fran de vuxna som har en
lagre andel i funktionsnivd 1 nér det géller
grovmotorik GMFCS nivda 1 (28%), och
handfunktion MACS I (29%), och en hogre andel
med god kommunikation, CFCS I (47%). At- och
sviljformagan ar relativt lika bland vuxna och
barn med 52% av de vuxna i EDACS niva L.

m GMFCS

n MACS

mCFCS
EDACS

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

B MACS

mCFCS
EDACS

Fordelning av funktionsniva avseende grovmotorik (GMFCS), handfunktion (MACS),
kommunikation (CFCS) samt &t- och drickformaga (EDACS) hos vuxna
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Mal 1 barn - Prevalens barn i CPUP

Prevalens per 1000 barn 5-16 ar

Blekinge (55)
Visterbotten (92)
Kalmar (84)
Sérmland (99)
Orebro (99)
Ostergdtland (147)
Gévleborg (86)
Dalarna (84)
Varmland (80)
Visternorrland (69)
Vistra Gétaland (529)
Uppsala (115)

Jamtland (34) FEE e
Jonkoping (108) I
Skane (405) T
Gotland (15) I
Kronoberg (56) e
Norrbotten (60)  FE
Halland (87) I
Stockholm (636) I
Véstmanland (70)  FE

Sverige: (3010) |

0,0 0,5 1,0

1,5 2,0 2,5 3,0

Prevalens barn 5-16 ar fédda (2009-2020) med faststalld CP-diagnos per region ar 2025.
Antal barn i CPUP i denna alder i respektive region inom parentes.

Prevalens for barn 5-16 ar (fodda 2009-2020) som
foljs i CPUP var 2,0/1000 barn for hela landet,
vilket dr det mal man satt upp utifran aktuell kun-
skap. Nio regioner ligger under 2,0/1000.

Om man bara skulle rdkna med andel barn med en
faststalld CP-diagnos skulle denna siffra bli
1,6/1000 barn.

Sannolikt dr denna laga siffra mera beroende pa
brist pa ifyllda neuropediatrikformulér 4n att barn
som inte har CP f6ljs och dr med i databasen,
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eller att forekomsten av CP har minskat sa
mycket. Det har rapporterats en sjunkande fodel-
seprevalens av CP i flera studier, vilket kan moti-
vera en diskussion om dndrad malbild, men forst
bor det finnas ett bra underlag.

Okad satsning pa inrapportering av faststilld CP-
diagnos for kommande ar kan komma att paverka
siffrorna framover, sé att de mera speglar verklig-
heten.



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

Andel barn med faststélld CP diagnos (%)

Skane (405)
Jamtland (34)
Sérmland (99)
Varmland (80)

Norrbotten (60)
Ostergétland (147)
Vistmanland (70)

Gotland (15

Kalmar (84

Dalarna (84,

Halland (87,

Stockholm (636)
Gavleborg (86)
Blekinge (55)

Véstra Gotaland (529)
Kronoberg (56)
Jonkdping (108)
Orebro (99)
Vasterbotten (92)
Uppsala (115)
Visternorrland (69)

)
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Andel (procent) av samtliga barn 516 ar (fodda 2009—2020) i respektive region dar neuropediatriker
faststallt att kriterierna for CP ar uppfyllda. Antal barn i respektive region inom parentes.

Malet att ha minst 90% med faststélld CP-diagnos
uppfylldes inte. Totalt for Sverige var det 82,3%
jamfort med 83,2% for 2024. Det ar totalt 13 reg-
ioner som uppnidde malet. Atta regioner ligger
under 90% varav tre regioner ligger under 70%.

Det ar viktigt att 6ka andelen barn som far sin CP-
diagnos faststilld, och vi sag en tydlig forbattring
efter den satsning som gjordes 2022. En ny sats-
ning pa 6kad inmatning av data har pabdrjats un-
der 2026 vilket redan har resulterat i ett béttre
halvarsresultat under 2026.

Vid fyra ars &lder ska ldkarbeddmning av om kri-
terierna for CP-diagnos ar uppfyllda eller inte go-
ras. Det finns 433 barn i dldern 5-16 &r som sak-
nar bekréftelse om de har CP i databasen. Brist pa
barnneurologer och habiliteringslékare i landet dr
fortsatt en bidragande faktor, men det beror troli-
gen ocksé pé att dessa data liggs in vid négra en-
staka tillfillen och inte &r del av en befést rutin.
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Angiven neurologisk huvudtyp av CP (spastisk,
dyskinetisk eller ataxi) av barnen med bekraftad
CP var spastisk 1 86%, med ungefar lika manga
med bilateral spasticitet som unilateral spasticitet.
Dyskinetisk CP rapporterades i 11% och ataxi i
3%. Detta dr en fordelning av CP-typer som é&r
samstdmmig med andra rapporter. Men i 76 fall
beddmdes inte typen vara klassificerbar, och for
45 barn fanns ingen information alls.

Det finns en rapporterad MR-undersdkning av
hjarnan for 80% av barnen 5-16 ar gamla med be-
kréiftad CP, vilket dr en forbattring jamfort med
2023, da det endast var 66%.

Av genomforda MR-undersokningar utgjordes
drygt 10% av missbildningar, medan den storsta
gruppen, 46%, var skador 1 hjarnans vita substans,
vilket oftast intraffar tidigt i sista tredjedelen av
graviditeten. Nést vanligast, 26%, var skador i gré
substans, vilket talar for senare uppkommen
skada. Normalt fynd pd MR hade rapporterats i
drygt 8%, och oklara fynd hos ovriga.



Mal 3 barn - Rapporteringsfrekvens fysioterapiformulér

Andel barn rapporterade av fysioterapeut (%)

Gotland (19)
Varmland (98)
Vastmanland (78)
Ostergétland (172)
Skane (466)
Kronoberg (69)
Kalmar (98)
Jémtland (43)
Jonkoping (127)
Stockholm (740)
Sérmland (115)
Vasternorrland (78)
Halland (110)
Gavleborg (101)
Norrbotten (69)
Dalarna (93)
Visterbotten (110)
Vastra Gotaland (622)
Uppsala (129)
Orebro (109)
Blekinge (64)
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Andelen barn fodda 2009-2024 som rapporterats bedémda enligt fysioterapeutformular
i varje region och nationellt 2025. Antalet barn i respektive region 2025 inom parentes.

Av de 3510 barnen fodda 2009-2024 som foljts i
CPUP under 2025 hade 90,5% beddmts och rap-
porterats enligt fysioterapeutformuldret vid minst
ett tillfdlle under 2025. Det ar en nagot hogre an-
del &n under 2024. Det innebér att malet 90% rap-
portering uppnatts for hela landet dven i ar. Ef-
tersom barn i GMFCS-niva [ bara behdver rappor-
teras vartannat ar efter 6 ars élder har rapporter for
dessa fran 2024 medréknats i statistiken.

Det &r en nagot hogre andel och jimnare fordel-
ning mellan regionerna under 2025 jamfort med
foregaende ar. Malet 90% naddes av 12 regioner
vilket ar tva farre an forra aret (Gotland,
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Virmland, Vistmanland, Ostergotland, Skéane,
Kronoberg, Kalmar, Jimtland, Jonk6ping, Stock-
holm, Sérmland, Visternorrland, Halland). Sex
regioner lag nira malet med minst 85% rapporte-
ringsfrekvens (Gévleborg, Norrbotten, Dalarna,
Visterbotten, Véstra Gotaland och Uppsala), me-
dan tva regioner hade en rapporteringsfrekvens
under 80% (Orebro och Blekinge).

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



Mal 4 barn - Rapporteringsfrekvens arbetsterapiformulér

Andel barn rapporterade av arbetsterapeut (%)

Gotland (19)
Jéamtland (43)
Vastmanland (78)
Skane (466)
Ostergodtland (172)
Kalmar (98)
Véarmland (98)
Kronoberg (69)
Stockholm (740)
Gévleborg (101)
Sormland (115)
Jonkoping (127)
Halland (110)
Véasternorrland (78)
Vastra Gotaland (622)
Viasterbotten (110)
Uppsala (129)
Orebro (109)
Norrbotten (69)
Dalarna (93)
Blekinge (64)
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Andelen barn fédda 2009-2024 som rapporterats bedéomda enligt arbetsterapeutformular
i varje region 2025. Antal barn i respektive region 2025 inom parentes.

Av de 3510 barnen fodda 2009-2024 som foljts i
CPUP under 2025 hade 88% beddmts och rappor-
terats med arbetsterapeutformuldr vid minst ett
tillfalle under 2025. Motsvarande siffra 2024 var
87% och 2023 85% sa det ar en positiv trend med
en ndgot storre andel som uppnér malet. Eftersom
barn i GMFCS-niva I bara behdver rapporteras
vart annat ar efter 6 ars alder har rapporter for
dessa fran 2024 medréknats i statistiken.

Malet 90% néaddes av 10 regioner (Gotland, Jimt-
land, Vistmanland, Skane, Ostergotland, Kalmar,
Virmland, Kronoberg, Stockholm, Gavleborg).
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Region Sérmland var mycket nira mélet med
89% och ytterligare tre regioner 14g néra maélet
med 85-88% rapporteringsfrekvens (Jonkoping,
Halland och Visternorrland). Fyra regioner hade
en rapporteringsfrekvens under 80% (Orebro,
Norrbotten, Dalarna och Blekinge).

Resultaten kan inte jamstdllas med bedomnings-
listorna i 3C eller ”Rapportstatistik” p&4 hemsidan
som baseras strikt pa fodelsemanad och rapporte-
ring tva ganger per ar for barn 0-6 ar i GMFCS
1I-Vv.



M3l 5 barn - Rapporteringsfrekvens rontgenformulir

Andel barn med héftrontgen enligt vardprogram (%)

Blekinge (7)
Dalarna (12)
Gavleborg (16)
Jamtland (4)
Ostergétland (22)
Jonképing (12)
Vasterbotten (13)
Kalmar (12)
Stockholm (84)
Skane (42)
Sérmland (20)
Vastmanland (10)
Uppsala (14)
Visternorrland (12)
Orebro (12)
Kronoberg (8)
Viéstra Gotaland (78)
Norrbotten (7)
Halland (10)
Gotland (0)
Virmland (8)
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Andelen barn med GMFCS llI-V fédda 2017 och senare som rapporterats undersokta med hoftrontgen
under 2025. Antal barn i motsvarande alder och GMFCS-nivaer i respektive region 2025 inom parentes.
(Observera att Gotland har inga rapporterade barn i aktuell grupp).

Ett mal i CPUP ér att forhindra hoftluxation och
2025 ar det bara 0,4% av barnen som har utveck-
lat en hoftluxation. En viktig del i uppfoljningen
ar darfor regelbunden rontgenundersokning av
hofterna. Risken for hoftluxation dr stdrre hos
yngre barn och vid hogre GMFCS-niva. Enligt
vérdprogrammet skall dérfor alla barn i GMFCS
II-V hoftrontgenundersdkas en gang per ar fram
till 8 ars alder, darefter sker individuell uppfolj-
ning.

Vi har analyserat andelen barn fodda 2017 och se-
nare i GMFCS III-V som rapporterats ha under-
sokts med hoftrontgen under 2025. Resultatet for
Sverige 2025 var 83% vilket dr en 6kning med 4%
jamfort med 2024 men fortsatt ldgre 4n 2023 med
90%. I arets statistik ingar dven barn som star pa
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véntelista for operation eller har luxerad hoft, vil-
ket skiljer sig mot foregéende ar.

Det var 12 regioner som uppnadde mélet 2025 att
minst 90% av barnen ska fa sina hofter rontgade
enligt vardprogrammet (Blekinge Dalarna, Gév-
leborg, Jimtland, Ostergétland, Jonkdping, Vis-
terbotten, Kalmar, Stockholm, Skéane, Sormland
och Vistmanland). Det &r en 6kning och betydligt
fler regioner dn 2024. Ytterligare 3 regioner hade
over 80% rapporterade (Uppsala, Visternorrland
och Orebro). I region Halland var det bara 50%
och 1 Viarmland saknas hoftrontgen for samtliga
barn. I regioner med f& barn i CPUP kan enstaka
barn som uteblivit frin undersdkning visa sig som
en procentuellt stor minskning, sa resultaten for
regioner med fa individer i dessa aldersgrupper
och GMFCS-nivaer ska tolkas med forsiktighet.



M3l 6 vuxna - Rapporteringsfrekvens vuxenformuliar

Andel vuxna rapporterade enligt bedémningsplan (%)

Gotland (39)
Gavleborg (92)
Sérmland (71)
Vastmanland (127)
Vastra Gotaland (638)
Skane (610)
Dalarna (64)
Jamtland (55)
Qstergbtland (207)
Halland (44)
Uppsala (168)
Norrbotten (83)
Véarmland (41)
Jonkoping (104)
Kalmar (114)
Vasterbotten (70)
Vasternorrland (132)
Blekinge (76)
Stockholm (461)
Kronoberg (105)
Orebro (276)
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Andel personer rapporterade med vuxenformular enligt bedémningsplan per region 2025.
Antal personer pa bedémningsplan i varje region inom parentes.

Mélet for vuxenuppfoljningen ar att >90% av per-
sonerna som deltar ska vara bedomda enligt vard-
programmet. Vi har hdmtat uppgifterna fran be-
domningsplanerna som finns Computo/3C for
varje region.

Av de 3577 personerna i CPUP vuxen hade 94%
blivit beddomda enligt plan. Motsvarande siffra
2024 var 83%. Det var 17 regioner som uppnadde
maélet 90% vilket &r 10 fler dn foregdende éar.

Ytterligare tva regioner ligger mycket ndra malet
med 87 respektive 88% undersdkta enligt plan
(Blekinge och Stockholm). Det &r en mycket po-
sitiv utveckling jamfort med foregaende ar.

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



M3l 7 barn - Deltagande regioner logopedformuliir barn

) ¢

L 10 11 w2

0 = Deltar inte med uppf6ljningar av barn i
CPUP.

1 = Deltar med enstaka uppfdljningar.

2 = Erbjuder uppfoljning till samtliga barn med
CP.
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Malet for logopeduppfoljning &r att dt-, drick- och
sviljfunktion samt kommunikation ska f0ljas
kontinuerligt under uppvéxten. Det dr angeldget
bade for att minska risken for undernéring och for
att forebygga sviljproblem med aspiration dir
mat hamnar i luftstrupen vilket kan leda till luft-
vagsstopp.

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

Fram till slutet av 2025 har 2869 individer rappor-
terats in med logopedformular fran 20 av 21 reg-
ioner (se karta). Antalet gronmarkerade regioner
och antalet registreringar har glddjande nog o6kat,
och region Norrbotten (vitmarkerad) ar i dagsla-
get den enda region som inte erbjuder uppfoljning
av nutrition och kommunikation till nadgot barn
med CP oavsett dlder och funktionsniva.

Tidigare foljdes ét-, drick- och svéljfunktion samt
kommunikation i arbetsterapeutformuléret. I reg-
ioner som saknar logoped &r det bra om andra pro-
fessioner, pd samma sétt som tidigare, gor upp-
foljningar av dessa funktioner och registrerar in i
logopedformuléret. | uppfoljningen av barn ingér
dven att registrera lingd och vikt. Denna inform-
ation flyttas under 2026 tillbaka till fysioterapi-
formuldret for 6kad rapporteringsgrad.

Malséttningen é&r 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 2025.



Mal 8 barn - Deltagande regioner kognitionsformuléar barn

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 bor 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 &rs élder. Kognitionsutredning rekommende-
ras vid vissa &ldrar men kan registreras in oavsett
vid vilken &lder den genomforts.

Kartan visar hur stor andel 5-6 aringar (barn fodda
2019 och 2020) som har ndgot kognitionsformu-
lar registrerat vid ndgon tidpunkt fram till sista de-
cember 2025.

I Sverige ér det bara 17% av alla 5-6 aringar som
foljs i CPUP som fétt en kognitionsutredning re-
gistrerad innan skolstart. Detta dr dock en 6kning
jamfort med 12% under 2024 sé det sker en suc-
cessiv 0kning. Endast region Kalmar &r gronmar-
kerad och har genomfort kognitionsutredning hos
mer &n hélften (59%) av 5-6 aringarna i regionen.
Det dr en fortsatt 6kning fran 2024,

Det ar 8 regioner som registrerat in kognitionsbe-
domningar for minst 20% av 5-6 aringarna. Os-
tergotland har genomfort kognitionsutredning hos
44% av forskolebarnen, foljt av Dalarna och Vis-
ternorrland som genomfort kognitionsutredning
hos 41% av 5-6 aringarna infor skolstart. Det dr
en uppgéng sedan foregdende ar. I Skane har
drygt vart tredje barn (35%) fatt en kognitionsut-
redning infor skolstart och i Visterbotten, Upp-
sala, Vasternorrland och Vistmanland ar det mel-
lan 20-27%.

Ytterligare 3 regioner har rapporterat in kognit-
ionsutredningar for 6-14% av barnen (Halland,
Stockholm och Jonkoping). I Véstra Gotaland har
ett forskolebarn rapporterats in.

18 av 21 regioner (Blekinge, Gotland, Gédvleborg,
Jamtland, Kronoberg, Norrbotten, Sérmland och
Orebro) saknas kognitionsutredningar for samt-
liga barn f6dda 2019 och 2020 infor skolstart.



Mil 9 - Deltagande regioner ortosformuléir

10 11

| 2

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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Under 2025 har glidjande nog mal 9 uppnatts i
samtliga regioner. Ortosformuldret ar det formu-
lar som har gatt sirklass snabbast att implemen-
tera runt om i Sverige trots initiala utmaningar
med nya vardgivare, forordnanden och behorig-
heter for ortopedingenjorer. Det dr en fantastisk
utveckling som mdjliggjorts tack vare ett ofor-
trottligt arbete, stort engagemang och samarbete
sé vi vill rikta ett stort tack till alla er som bidrar
och gor detta mojligt.

Ortoser ér en viktig del i behandlingen av barn
och vuxna med cerebral pares och en stor andel
har ortoser. Ortoser anvénds bade for att under-
latta aktivitet och funktion samt for att forebygga
och behandla kontrakturer och felstéllningar. Ge-
nom systematiskt och standardiserad information
om ortoser och dess egenskaper kan det bidra till
angeldgen kunskap om behandlingeftekter.

Sedan 2020 har det varit mojligt att registrera de-
taljerade uppgifter om ortoser i CPUP {or bade
barn och vuxna. Malet for ortosformuléret har va-
rit att alla regioner i Sverige ska vara anslutna fullt
ut och registrera ortoser oavsett om de provas ut
inom privat eller offentlig verksamhet. Formul&-
ret fylls i av den legitimerade ortopedingen;jor, ar-
betsterapeut eller fysioterapeut som provar ut or-
tosen.

Under 2025 har samtliga 21 regioner kommit
igdng med inrapportering av ortoser. Detta bidrar
till viktig kunskapsutveckling om effekt av ortos-
behandling. Under 2025 har region Norrbotten
kommit igdng med ortosrapporteringen dven for
ortopedingenjorer och det ar redan ett flertal orto-
ser inrapporterade.

Rapportering av ortoser har dkat efter hand i de
regioner dar man har mojlighet att registrera och
kontaktpersoner for ortosformuléret finns i alla
regioner. Flest ortosformuldr &r inrapporterade i
Stockholm (499) f6ljt av region Skane (325),
Vistra Gotaland (201) och Ostergdtland (182).



Mal 10 barn - Hoftluxation

Andel barn utan héftluxation (%)

Dalarna (93)
Gotland (19)
Gavleborg (101)
Jamtland (43)
Kalmar (98)
Kronoberg (69)
Norrbotten (69)
Uppsala (129)
Véarmland (98)
Vasternorrland (78)
Vastmanland (78)
Orebro (109)
Ostergétland (172)
Stockholm (740)
Skane (466)

Véstra Gotaland (622)
Jonkoping (127)
Halland (110)
Vasterbotten (110)
Blekinge (64)
Sérmland (115)
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Andel barn fédda 2009 och senare som rapporterats vara fria fran hoftluxation 2025,
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. Mélnivan
i CPUP ir att andelen barn 0—16 ar utan hoftlux-
ation skall overstiga 99,5%. For hela landet &r re-
sultatet 99,6% det vill sdga uppnéatt mal med end-
ast 0,4% av barnen i Sverige med hoftluxation.
Det dr 15 regioner som uppnar malet 2025, varav
13 regioner helt kunnat forhindra hoftluxationer
och 6 regioner ligger mellan 97,3% och 99,4%.

Under 2025 var det totalt 15 barn med hoftluxat-
ion i landet. Detta géller barn i &ldrarna 0—16 ar
(fédda 2009 och senare) som foljts i CPUP, jam-
fort med 15 barn 2024, 17 barn 2023 och 22 barn
under 2022 och 2021. Barn som flyttat in i landet
med redan manifest luxerad hoftled &r inte inklu-
derade i statistiken. Det &r en mycket positiv ut-
veckling dér antalet hoftluxationer nu dterigen

25

minskat efter en viss O0kning under pandemin.
I Vistra Gotaland &r det 4 barn vars hofter luxerat
och 1 Sormland 3 barn trots att de upptickts i tid.
I Stockholm och Skéne ér det 2 barn vardera. Av
de 15 barnen med luxerad hoft 4r det ett barn som
har en oséker luxation pga. att vridningen pa ront-
genbilden inte var optimal, ett har bedomts vara i
for svagt allméntillstand for att genomga hoftop-
eration och ett 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 nér-
mare 500 barn med hoftluxation i Sverige. Mot
bakgrund av de ofta svéara och livslanga konse-
kvenserna av hoftluxation vid CP dr det mycket
positivt att vi fortsétter att forhindra hoftluxation
i sd stor utstrackning.



Mal 11 barn - Rygg, skolios

Andelen barn utan mattlig eller uttalad skolios (%)

Gotland (19)
Jamtland (43)
Vasterbotten (110)
Kronoberg (69)
Dalarna (93)
Blekinge (64)
Orebro (109)
Stockholm (740)
Vastra Gotaland (622)
Vastmanland (78)
Jonkoping (127)
Kalmar (98)
Ostergdtland (172)
Sormland (115)
Skane (466)
Vasternorrland (78)
Norrbotten (69)
Varmland (98)
Gavleborg (101)
Uppsala (129)
Halland (110)
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Andel barn fodda 2009 till 2024 utan mattlig eller uttalad skolios under 2025,
redovisat per region och nationellt. Antal barn per region under 2025 inom parentes.

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
2009-2024. 1 analysen riaknas ryggar som redan
ar skoliosopererade inte som skolios.

For Sverige totalt sett ar resultatet for 2025 91%,
vilket dr tdimligen ofordndrat jamfort med tidigare
ar. Det dr en mycket positivt och innebér att den
systematiska kliniska och rontgenologiska upp-
foljningen lett till att f& barn har en maéttlig eller
svér skolios. En svér skolios gor det svért for bar-
net att sitta och paverkar bade andning, svéljfor-
maga och huvudkontroll.

I &r var det 12 av 21 regioner som uppnadde ma-
let, I 5 av dessa regioner var maluppfyllelsen 6ver

26

95% (Gotland, Jamtland, Visterbotten, Krono-
berg och Dalarna).

Av de 5 regioner som inte nér upp till 90% ar det
4 som ligger nédra malet med 89% (Skéne, Sorm-
land, Ostergdtland och Visternorrland) och Norr-
botten har 88%. I ytterligare tre regioner 4r det en
maluppfyllelse pd 86-87% (Véarmland, Gévleborg
och Uppsala) medan region Halland ligger pa
79%

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



Mal 12 barn - Ledrorlighet kniled

Andel barn med grona eller gula varden fér kndextension (%)

Kronoberg (69)
Blekinge (64)
Vasternorrland (78)
Kalmar (98)
Véarmland (98)
Ostergétland (172)
Jonkaping (127)
Sérmland (115)
Véstra Gotaland (622)
Stockholm (740)
Dalarna (93)
Vdsterbotten (110)
Gavleborg (101)
Norrbotten (69)
Gotland (19)
Jamtland (43)
Skane (466)
Halland (110)
Orebro (109)
Uppsala (129)
Vastmanland (78)
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Andelen barn fédda 2009 — 2024 med grona eller gula varden fér kndextension under 2025,
redovisat per region och nationellt. Antal barn per region under 2025 inom parentes.

Mal 12 innebdr att minst 90% av alla barn 0-16 ar
skall ha gréna eller gula métvérden for kndextens-
ion. Vi har olika gransvirden for nedre extremite-
ten beroende pd om barnet &r klassificerat i
GMFCS I-II eller IV-V. Vi har rdknat pa de olika
griansvirdena for varje enskilt barn.

For Sverige dr méluppfyllelsen 85% vilket ar 5%
under malet. Malet 90% uppnaddes i 4 regioner
(Kronoberg, Blekinge, Visternorrland och Kal-
mar), vilket dr en region mindre &n forra aret.

Ytterligare 7 regioner har en maluppfyllelse mel-
lan 85% och 90% (Virmland, Ostergétland,
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Jonkoping, Sormland, Vistra Goétaland, Stock-
holm och Dalarna). Det &r 2 regioner som har en
maluppfyllelse under 80% (Véstmanland och
Uppsala). Resultaten for mindre regioner med
farre deltagare paverkas till storre del av enskilda
individers védrden och kan darfor vara lite svéarare
att generalisera.

Det dr viktigt att behalla god kndextension for
barn i alla GMFCS-nivéer: for att undvika crouch
vid gang (kndande ging), smérta och felbelast-
ning pa lederna och for att minska risken for fel-
stéillning i hofter (windswept) och rygg (skolios).



M3l 13 barn - Ledrorlighet fotled

Andel barn med grona eller gula virden for dorsalflexion i fotleden (%)

Gotland (19)
Varmland (98)
Jamtland (43)

Kronoberg (69)
Jonkoping (127)
Uppsala (129)
Vastra Gétaland (622)
Norrbotten (69)
Kalmar (98)
Vasternorrland (78)
Blekinge (64)
Dalarna (93)

Skane (466)
Sérmland (115)
Vastmanland (78)
Gévleborg (101)
Stockholm (740)
Halland (110)
Ostergdtland (172)
Vasterbotten (110)
Orebro (109)
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Andelen barn fodda 2009 — 2024 med gréna eller gula varden for dorsalflexion i fotleden (med rakt kna)
under 2025 redovisat per region och nationellt. Antal barn per region under 2025 inom parentes.

Mal 13 innebar att minst 90% av alla barn 0—16 ar
skall ha grona eller gula métvérden for dorsalflex-
ion i fotleden med rakt knd. Vi har olika gransvér-
den for nedre extremiteten beroende pa om barnet
ar klassificerat i GMFCS I-III eller IV-V. Vi har
riknat pé de olika gransvirdena for varje enskilt
barn.

For Sverige ar resultatet 91%, vilket &r en procent
over mélet. Mélet 90% uppnaddes under 2025 av
17 regioner vilket dr en betydande dkning fran
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foregdende ar och samtliga regioner ligger over
80%.

Ytterligare 3 regioner ligger mellan 85% och 90%
(Visterbotten, Ostergdtland och Halland) och
Orebro har 81%.

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



M3l 14 barn - Ledrorlighet 6vre extremitet

Andel barn med gréna eller gula viarden for 6vre extremitet (%)

Gotland (19)
Dalarna (93)
Kronoberg (69)
Sérmland (115)
Visternorrland (78)
Jamtland (43)
Skéne (466)
Orebro (109)
Vastmanland (78)
Vistra Gotaland (622)
Blekinge (64)
Kalmar (98)
Jonkoping (127)
Varmland (98)
Halland (110)
Vésterbotten (110) i e
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Andelen barn fédda 2009 — 2024 med grona eller gula varden for samtliga fyra rorelsematt i 6vre
extremiteten under 2025, redovisat per region och nationellt. Antal barn per region inom parentes

Mal 14 &r att minst 90% av alla barn 016 ar skall Uppsala, Gévleborg och Uppsala) medan Oster-
ha grona eller gula métviarden for samtliga fyra gotland hade ett resultatmal pa 83% och Norrbot-
rorelsematt i dvre extremitet (axelflexion, arm- ten 78%

bagsextension, supination och handledsextension

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

arm- och handfunktion men dven for att underlatta

For Sverige totalt &r malet uppnatt med 90% av tex av- och paklddning. Hos barn ar det handleds-
barnen som har gula och grona métvirden for led- extensionen som paverkas forst av inskrénkt ror-
rorlighet 1 6vre extremitet. Under 2025 &r det 15 lighet men hos vuxna ser rorligheten ut att {or-
regioner som uppnér malet vilket &r tva regioner sdmras mest i axlarna med inskrinkt flexion och
fler an foregaende ar. Gotland ligger i topp foljt abduktion.

av Dalama. Ytterligare 4 regioner ligger mellan
85% och 90% (Visterbotten, Stockholm,
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Mal 15 vuxna - Minskad eller oférandrad smértpaverkan vid aktivitet

Andel vuxna med minskad eller oférandrad smérta vid aktivitet (%)

Véarmland (39)
Gavleborg (88)
Vastmanland (127)
Gotland (48)
Kalmar (158)
Uppsala (195)
Dalarna (88)
Ostergotland (261)
Vasternorrland (137)
Stockholm (345)
Jdmtland (70)
J6nkoping (109)
Vastra Gotaland (693)
Skane (664)
Kronoberg (103)
Orebro (282)
Blekinge (90)
Norrbotten (99)
Sormland (90)
Vésterbotten (78)
Halland (83)
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Andel vuxna som uppfyller malet — minskad eller oférdndrad smarta som paverkar aktivitet
redovisat per region och nationellt. Andel vuxna per region 2025 inom parentes.

Systematisk uppfoljning av vuxna paborjades 2009
och erbjuds sedan 2019 i samtliga 21 regioner. Un-
der de senaste aren har vi arbetat fram resultatmal
som baseras pa varje individs senaste status jAmfort
med utgingslidget vid forsta undersdkningen med
vuxenformuldr.

Malet ar att bibehélla eller forbéttra status och att
undvika forsdmring. Ett av de viktiga malen med
uppfoljningsprogrammet dr att undvika smarta och
1 synnerhet smérta som paverkar aktivitet. Vi har
darfor som mal att undvika smérta som ger en dkad
paverkan pa aktivitet som ett resultatmal.

Malet ar att minst 70% av de vuxna och dldre inte
ska ha mer smarta vid aktivitet. Resultatet for hela
landet dr 68% under 2025 vilket dr detsamma som

30

2023 och en procent ldgre dn 2024. Det far tolkas
med tanke pa att personerna blivit ytterligare ett ar
dldre och att naturalforloppet utan insatser sanno-
likt medfort en betydligt storre andel med smaérta
vid aktivitet. Resultaten kan paverkas bade av hur
manga personer som foljs i regionen, men dven av
aldersfordelning och funktionsnivd. Detta &r ett
omréade som vi fortsatt kan striva efter att forbéttra.

Det &r 9 regioner som har ett resultatmal 6ver 70%.
Hogst andel vuxna som uppndtt mélet att undvika
smérta som ger en okad paverkan pa aktivitet finns
i Varmland (86%), Gévleborg och Viastmanland
(80%). Det ar tva regioner som ligger under 60%
(Norrbotten och Sérmland) och tva regioner som
ligger under 50% (Visterbotten och Halland).



Mal 16 vuxna - Minskad eller oforindrad fallforekomst

Andel vuxna med minskad eller oférdndrad fallférekomst (%)

Kronoberg (103)
Vasternorrland (137)
Halland (83)

Dalarna (88)
Varmland (39)
Norrbotten (99)
Ostergotland (261)
Véstra Gotaland (693)
Jamtland (70)

Skane (664)
Stockholm (345)
Sormland (90)
Blekinge (90)
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Andel vuxna som uppfyller malet — minskad eller oféréandrad fallférekomst
redovisat per region och nationellt. Andel vuxna per region 2025 inom parentes.

Ett viktigt mal hos vuxna och dldre &r fallprevent-
ion och att undvika fall. Fallférekomsten 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. Maélet baseras pa fallforekomsten hos
varje individ vid senaste undersdkningen jamfort
med utgéngsliget vid forsta undersokningen med
vuxenformuldr. Malet ar att bibehalla eller for-
bittra status och att undvika forsdmring.

Malet &r att 80% av de vuxna ska ha minskad el-
ler oftridndrad fallférekomst och resultatet for
landet &r 85% vilket dr mycket positivt. Det &r
samma niva som foregdende ar vilket dr positivt
men hénsyn till att alla blivit ett ar dldre och att
fallforekomsten vanligtvis 6kar med aldern. Det
dr 16 av 21 regioner som har ett resultatmal over
80% vilket ar helt fantastiskt och samtliga reg-
ioner ligger dver 75%. Hogst andel vuxna som
uppnatt malet finns i region Kronoberg (93%),
Visternorrland (91%), och Halland (90%).



Mal 17 vuxna - Ledrorlighet, forbéttrad eller bibehéllen axelflexion

Andel vuxna med férbéttrad eller bibehallen axelflexion (%)

Varmland (39)
Sérmland (90)
Vasterbotten (78)
Kalmar (158)
Norrbotten (99)
Vasternorrland (137)
Halland (83)
Blekinge (90)
Gavleborg (88)
Vdstmanland (127)
Jénkoéping (109)
Skane (664)
Stockholm (345)
Kronoberg (103)
Vdstra Gotaland (693)
Gotland (48)
Uppsala (195)
Dalarna (88)
Orebro (282)
Ostergotland (261)
Jamtland (70)
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Andel vuxna som uppfyller malet - férbattrad eller bibehallen ledrorlighet i axelflexion
redovisat per region och nationellt. Andel vuxna per region 2025 inom parentes.

Ledrorligheten minskar generellt med &ldern hos
vuxna med cerebral pares. Storst minskning i led-
rorlighet sker vanligtvis i de storsta lederna med
stort rorelseomfang som axelled och hoftled. Mins-
kad ledrorlighet kan paverka funktion och okar ris-
ken for ytterldgessmérta och felbelastning.

Ett nytt resultatmal 1 vuxenuppf6ljningen &r att 6ka
eller bibehélla ledrorligheten i axel, hoft och kniled.
Malet baseras pé ledrorligheten hos varje individ
vid senaste undersokningstillfillet jamfort med ut-
gangsldget vid forsta undersékningen med vuxen-
formuldr. Malet dr att bibehalla eller forbattra status
och att undvika forsdmring. Det innebér att regioner
som deltagit i uppfoljningen sedan starten 2009, ge-
nom systematisk uppfoljning och insatser, lyckats
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vil med att 6ka eller bibehalla ledrdrligheten hos
manga vuxna under 17 ars tid och dérigenom for-
hindra kontrakturer.

Malet ar att 80% av de vuxna inte ska forsdmras av-
seende axelflexion och under 2025 uppnaddes malet
for landet som helhet. Det &r positivt men hansyn till
att dven éldre personer ingar i uppfoljningen. Det &r
15 av 21 regioner som har ett resultatmal dver 80%,
vilket ar tva fler &n 2024. Nir det géller enskilda
regioner &r det storst andel vuxna som uppnatt mélet
med bibehallen axelflexion i Varmland (98%),
Sérmland (95%), Vasterbotten (87%) och Kalmar
(87%). Det ar tre regioner som ligger under 70%
(Orebro, Ostergdtland och Jimtland).



Mal 18 vuxna - Ledrorlighet, forbéttrad eller bibehéllen hoftflexion

Andel vuxna med férbiattrad eller bibehallen héftflexion (%)

Varmland (39)
Gavleborg (88)
Halland (83)
Sérmland (90)
Uppsala (195)
Véastmanland (127)
Stockholm (345)
Vistra Gotaland (693)
Vasternorrland (137)
Dalarna (88)
Kronoberg (103)
Kalmar (158)
Blekinge (90)
Gotland (48)
Vdsterbotten (78)
Ostergotland (261)
Skane (664)
Jonkoping (109)
Jamtland (70)
Norrbotten (99)
Orebro (282)
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Andel vuxna som uppfyller malet - forbattrad eller bibehallen ledrorlighet i hoftflexion
redovisat per region och nationellt. Andel vuxna per region 2025 inom parentes.

Ledrorligheten minskar generellt med aldern hos
vuxna med cerebral pares. Storst minskning i
ledrorlighet sker vanligtvis i de storsta lederna
med stort rorelseomfang som hoftled och axel-
led. Minskad ledrorlighet kan paverka funktion
och oka risken for ytterldgessmairta och felbelast-
ning. Ett resultatmal i vuxenuppfoljningen &r att
oka eller bibehalla ledrorligheten i hoftflexion
vilket paverkar mojligheten att sitta. Om hoft-
flexionen dr mindre 4n 90 grader tippas backenet
bakat i sittande, bélen sjunker ihop och man fér
nedsatt huvudkontroll. Detta 6kar risken for fel-
stdllningar i ryggen och kan éven leda till simre
andningsfunktion och svéljfunktion.

Malet baseras pa ledrorligheten hos varje indi-
vidvid senaste undersokningstillfillet jamfort
med utgangsliget vid forsta undersokningen med
vuxenformuldr. Mélet ar att bibehalla eller for-
béttra status och att undvika forsdmring.

Malet ar bibehallen hoftflexion hos 80% resulta-
tet for landet &r 82%, detsamma som foregdende
ar. Det dr 15 av 21 regioner som har ett resul-
tatmal 6ver 80% vilket 4r en mer dn under 2024.
Ovriga regioner har ett resultatmal ver 70%.

Hogst andel vuxna som uppnétt mélet finns i reg-
ion Varmland (95%), Gavleborg (91%) medan
Halland, Uppsala och Vistmanland har 89%.



Mal 19 vuxna - Ledrorlighet, forbiittrad eller bibehillen knéextension

Andel vuxna med férbittrad eller bibehallen knéextension (%)

Varmland (32)
Dalarna (84)
Véstra Gotaland (609)
Halland (76)
Sérmland (78)
Kalmar (156)
Vasternorrland (135)
Gotland (49)
Gévleborg (72)
Jamtland (64)
Skéne (640)
Blekinge (84)
Stockholm (282)
Brebro (271)
Ostergétland (233)
Jonkoping (92)
Norrbotten (90)
Vésterbotten (66)
Kronoberg (95)
Vastmanland (101)
Uppsala (176)
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Andel vuxna som uppfyller malet - férbattrad eller bibehallen ledrorlighet i kndextension
redovisat per region och nationellt. Andel vuxna per region 2025 inom parentes.

Ledrorligheten 1 knéleden dr 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 felstéllningar i andra leder som
hoft (windswept) och rygg (skolios) och gor det
dven svart att hitta en bra sovstéllning i lig-
gande.

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

individ vid senaste undersokningstillféllet jam-
fort med utgangslaget vid forsta undersokningen
med vuxen-formuldr. Mélet dr att bibehalla eller
forbattra status och att undvika forsdmring.

Malet &r att 80% ska ha bibehallen kndextension
och resultatet for landet dr 94% vilket dr except-
ionellt bra. I &r har samtliga regioner ett resul-
tatmal over 90%.

Hogst andel vuxna som uppnétt malet att 6ka el-
ler bibehalla ledrorligheten i kndleden finns i
region Véarmland (100%), Dalarna (97%) och
Vistra Gotaland (97%).



Ortopediska operationer

Vid jamforelse med Socialstyrelsens slutenvards-
register har vi historiskt en mycket hog tacknings-
grad vad géller operations-rapporteringen fran de
samlade operations-, fysioterapeut-, arbetstera-
peut- och vuxen-formuléren. Rapporteringen till
operationsformuléret dr inte komplett, men glad-
jande nog forefaller rapporteringsfrekvensen
2025 betydligt battre dn 2024. Dock kvarstar be-
tydande variationer 6ver landet. Av sekretesskal
kan opererande ldkare endast rapportera in oper-
ationer utforda pa barn i den egna regionen. Ons-
kemaélen om automatgenererade operationsupp-
gifter fran SPOR (Svenskt Perioperativt Register)
kvarstér ocksa.

Vi har jamfort antalet rapporterade operationer
2025 for personer fodda 2008 eller senare, med

antalet opererade 2024 fodda 2007 eller senare,
samt med motsvarande justerade aldersgrupper
fran tidigare &r. Arets totala operationsantal dr
hogre 4n tidigare ar och andelen barn som opere-
rats 1 de olika sjukvardsregionerna ar betydligt
jamnare fordelad jamfort med forra aret. Antalet
hoftoperationer dr avsevért hogre i ar vilket delvis
kan bero pa att operationsmetoden “guided
growth” kommit att anvindas alltmer. Mycket
glddjande dr att det under aret inrapporterats 29
skoliosoperationer. Nagra av dessa skulle kunna
vara tempordra operationer (t.ex. “magnetstag”).
Saledes ar resultaten nu ikapp de som forelag fore
pandemin, om man ser till samtliga operationer i
rygg och nedre extremiteter i landet. Sammanfatt-
ningsvis r siledes arets redovisning av operat-
ionerna patagligt battre dn forra aret, men fortfa-
rande &r det viktigt att regelbundet kontrollera och
uppdatera rapporteringsrutinerna.
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Fysioterapeutformuliret

Under perioden 1 januari 2024 till den 31 decem-
ber 2025 har 3768 barn rapporterats med fysiote-
rapiformuléret vid minst ett tillfalle. Det var 41%
flickor och 59% pojkar. For att fd med data dven
for barn i GMFCS som beddms vartannat ar, har
vi tagit med senaste bedomningen for bade 2024
och 2025. Antalet barn skiljer sig fran malrappor-
teringen som enbart baseras pa barn fodda 2009-
2024. Flertalet barn undersoktes vid mer an ett
tillfdlle och totalt genomfordes 6447 fysioterapi-
bedémningar under tidsperioden.

Blekinge  [iim
Dalama |
Gotland |
Gévleborg |
Halland  |—

Jamtland

Jénképing | —
Kalmar |

Kronoberg [

Norrbotten [

Skane

e —
St ckholm e —
Sérmland h
Uppsala ‘
Varmland ‘
Vasterbotten L
Vasternorrland h
Vastmanland ‘
Viistra Gotaland | ———
Orebro ‘
Ostergétland ‘
0 200 400 600 800 1000 1200 1400

®Bam M Beddmningar

Antal barn och fysioterapeutbedémningar per
region inrapporterade under 2024-2025

Grovmotorisk funktion

Knappt hélften av barnen (48%) dr klassificerade
1 GMFCS niva I, 17% i niva II, 8% 1 niva IlI,
13% niva IV och 15% i GMFCS V.
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Vanligaste forflyttningssétt klassificeras enligt
Functional Mobility Scale (FMS) for korta av-
stind hemma (FMS 5m), lite ldngre avstand i
skolmiljo eller forskola (FMS 50m) eller langre
strackor utomhus (FMS 500m). Flertalet barn ar
antingen klassificerade i FMS 5 och 6 och gar
sjdlva utan hjalpmedel i alla omgivningar eller i
FMS 1 som innebir att de antingen forflyttar sig
med rullstol, blir kdrda i barnvagn, gér med gastol
eller blir burna (beroende pé alder och funktions-
nivd). Endast ett fatal anvinder ganghjilpmedel
(FMS 2-4) och 245 barn och ungdomar kryper nér
de forflyttar sig hemma (FMS C).
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Ankel-fot-ortoser (AFO)

De vanligast anvinda ortostyperna dr ankel-fot-
ortos (AFO). Under 2024 anvindes AFO av 54%
av alla barn fodda 2009—2024. Det ar en viss 0k-
ning jamfort med 51% 2024 efter en nedgéende
trend pa 2% per ar frdn 57% 2021. Anvindningen
av AFO varierar stort mellan regioner fran 39%
av barnen i Jimtland och Vésternorrland till 77%
av barnen i Norrbotten.

Spinal ortos, skolios

Spinal ortos (korsett) anvindes av 24% av barnen
1 GMFCS III-V fodda 2009-2024 vilket &r en viss
Okning jamfort med 22,5% 2024 och 20% 2023.
Behandlingsskillnaderna mellan regioner har dkat
ytterligare sedan forra &ret och varierar fran 7%
av barnen i region Ostergdtland och Jamtland till
48-49% av barnen i region Kronoberg och Vist-
manland.

Andel barn med skolios varierar ocksd mellan
regioner vilket kan forklara en del av behand-
lingsvariationen. Det &r 8% av barnen i GMFCS
II-V med uttalad skolios, 11% med mattlig och
18% med mild skolios, se nista sida.

Sitt- och stihjalpmedel

Sitthjdlpmedel anvénds av 89% av barnen i
GMEFCS II-V fodda 2009-2024. Det varierar fran
81% av barnen i Kronoberg till 97% av barnen i
region Kalmar och Orebro. Sitthjilpmedel inklu-
derar alla typer av forskrivna sitthjalpmedel.

Stahjalpmedel anvéindes av 69% av alla barn i
GMFCS 1III-V under 2025. Stahjélpmedel inklu-
derar staskal, tippbrdda, stastod och starullstol.
Det ér en viss minskning jimfort med 73% 2024.
Anvindningen av stdhjidlpmedel varierar fran
47% av barnen i Halland till 86% av barnen i Ore-
bro. Tva tredjedelar av barnen anvénder stéhjailp-
medel regelbundet, 7 dagar/vecka (36%) och 5-6
dagar (36%), medan en tredjedel anvinder
stdhjélpmedel 3-4 dagar (19%) och 1-2 dagar
(8%). De flesta star max 1 timme per dag (58%)
medan 41% star 1-2 timmar/dag och 1,6% stér
mer dn 2 timmar/dag. De allra flesta barn (82%)
star uppritt med ett belastningsldge 0-10 grader
frén lodlinjen medan 18% har en tiltvinkel pa mer
dn 10 grader. Tva tredjedelar star neutralt med
hofterna i 0-10 graders abduktion (67%), 28% har
11-20 grader och mindre 4n 5% har >20 grader.

Andel barn fodda 2009-2024 i GMFCS I-V som anvander AFO (%)
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Andelen barn fodda 2009-2024 i GMFCS I-V som anvande ankel-fot-ortos (AFO) under 2025
redovisat per region. Totala antalet barn i respektive region inom parentes.
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Andel barn fédda 2009-2024 i GMFCS 11l-V som anvédnder Spinal ortos (%)
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Totala antalet barn i GMFCS III-V per region inom parentes (Gotland har <5 rapporterade barn).
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Andel barn fodda 2009-2024 i GMFCS I1I-V som anviander Sitthjalpmedel (%)
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Andel barn fédda 2009-2024 i GMFCS I1l-V som anvande sitthjdlpmedel 2025 redovisat per region.
Totala antalet barn i GMFCS III-V per region inom parentes (Gotland har <5 rapporterade barn).

Andel barn fédda 2009-2024 i GMFCS I1l-V som anvinder Stahjalpmedel (%)
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Totala antalet barn i GMFCS III-V per region inom parentes (Gotland har <5 rapporterade barn).

Katina Pettersson
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Arbetsterapeutformularet

Under perioden 1 januari 2024 till den 31 decem-
ber 2025 har 3678 barn rapporterats med arbets-
terapiformulédret vid minst ett tillfille. Det var
41% flickor och 58% pojkar. For att f& med data
aven for barn i GMFCS som bed6ms vartannat ar,
har vi tagit med senaste bedomningen for bade
2024 och 2025. Flertalet barn undersoktes vid
mer &n ett tillfalle och totalt genomfordes 6270
arbetsterapeutbedomningar under tidsperioden.
Uppgifter om kommunikation (CFCS) och ét-
drick-sviljformaga (EDACS) registreras from
2024 enbart i logopedformuldret oavsett vilken
profession som genomfor och rapporterar bedom-
ningen.
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Handfunktion och aktiv rorlighet

Handfunktion klassificerad enligt MACS var an-
given for 3615 barn och saknades for 63 barn.
Det var 62% av barnen som klassificerats i
MACS niva I eller II, vilket betyder att néstan tva
av tre barn hanterar féreméal i vardagen létt och
med gott resultat eller med nigot begransad kva-
litet och/eller snabbhet. Det dr 13% med MACS
III, 11% med MACS IV och 14% med MACS V.
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Antal barn fordelat per MACS och Mini-MACS

Majoriteten, 82% av barnen har bimanuell for-
maga. Mer &n hélften av barnen (54%) har for-
maga att manipulera féoremal, motsvarande Hand-
funktionsklassifikation modifierad (House 7-8),
medan 25% har en aktiv hand (House 4-6) och
12% har en passiv hand (House 1-3). Det dr 105
barn som testas med AHA.

En femtedel, 22% av barnen har Thumb in palm.
Det dr 65% av barnen som kan strécka fingrar och
handled samtidigt (Zancolli 1+X) och ytterligare
24% (1) medan ca 5% antingen kan strécka fing-
rar eller handled (2A), 3% kan stricka fingrar
men inte handled (2B) och 2% som inte kan
stracka vare sig fingrar eller handled (3).

Formagan att na till nacken, munnen och ryggslu-
tet med sina hander ar viktigt for att kunna utféra
aktiviteter i det dagliga livet som att dta, tvétta ha-
ret och klé pé sig. Drygt 94% av barnen kunde na
till munnen, 89% kunde na till nacken och 87%
av barnen kunde na till ryggslutet.

Under 2025 &r det 90% av barnen i aldrarna 0-16
ar som har grona eller gula métvirden for samt-
liga fyra rorelsematt i 6vre extremitet (sid 29).



Interventioner

Sedan 2024 rapporteras interventioner utifran
ICF (se nésta sida). Storst antal interventioner var
inriktade pd omgivningsfaktorer och aktivi-
tet/delaktighet och liagst antal var inriktade pa

kroppsstruktur. Mal med interventionen uppfyll-
des helt i storst utstrickning nér det géllde aktivi-
tet och delaktighet och kroppsfunktion.
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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 340 barn (14%) har behandlats med
Botulinum neurotoxin-A i vre extremiteterna se-
dan foregdende bedomningstillfalle. Storst andel
barn som behandlats med BoNT-A barn var i al-
dersgruppen 5-11 ar med 157 barn vilket motsva-
rar 16% av barnen i den aldersgruppen, foljt av
12-18 aringarna 151 barn (13%) och bland de
yngsta barnen upp till 4 ar var det 32 barn (10%)
som fatt BoONT-A. Flest behandlingar var inrik-
tade pa tummens muskulatur (219), armbége
(201), handled (170) och pronatorer (130). Det ar
stora regionala behandlingsskillnader som varie-
rar fran 2-26%, se nédsta sida.
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Muskelgrupper som behandlats med Botulinum
neurotoxin-A injektioner
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Kirurgi

Det var bara 49 barn (1,3%) med operation av
hand eller 6vre extremitet inrapporterad sedan f6-
regdende bedomningstillfille, jamfort med 45
barn foregaende ar. Det ir ett flertal olika operat-
ioner inrapporterade av bland annat tumme, flex-
orsenor, samt muskellosning av pronator och bi-
ceps. I vissa fall dr operationen endast angiven
som vénster eller armbage och handled men typ
av operation &r inte specificerad.

Ortoser

Det &r 1010 (31%) av barnen som uppges ha en
eller flera ortoser for Ovre extremiteterna for att
frimja funktion eller paverka ledrorlighet. Lik-
som foregaende ar har 8% en ortos som inte an-
vinds. Storst andel ortoser anvédnds for att be-
handla eller forebygga kontraktur, i handled
(13%), tumme (12%) och fingrar (9%). Det dr
aven 8% som anvéander tumortos for att underlétta
funktion. Anvindningstiden for ortosen uppges
vara 6 timmar per dygn eller mer hos 275 barn
(8%) och mindre dn 6 timmar hos 202 barn (6%).
Det dr stora regionala skillnader i ortosbehand-
ling dér 47% av barnen i region Uppsala har ortos
for ovre extremitet medan det endast dr 14% av
barnen i region Jdmtland, se nésta sida.



Andel barn i arbetsterapetformulidret med ortoser for 6vre extremitet (%)
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Andel barn som anvander ortoser for dvre extremitet under 2025 redovisat per region. Totalt antal barn
med uppgift om ortos i Arbetsterapeutformular i respektive region inom parentes.

Andel barn i arbetsterapetformuldret med BoNT-A i 6vre extremitet (%)
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antal barn med uppgift om BoNT-A i Arbetsterapeutformulér i respektive region inom parentes.

Jenny Hedberg-Graff
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Logopedformuliret

Under perioden 1 januari 2024 till den 31 decem-
ber 2025 har 2443 barn rapporterats med logoped-
formularet vid minst ett tillfdlle, vilket motsvarar
omkring 65% av alla barn som foljs i CPUP. Av
dessa var 41% flickor och 58% pojkar. For att fa
med data dven for barn som bedémts vartannat ar,
har vi tagit med senaste beddmningen for bade
2024 och 2025. Flertalet barn undersoktes vid mer
an ett tillfalle och totalt genomfordes 3683 logo-
pedbeddmningar under tidsperioden. Uppgifter
om kommunikation (CFCS) och ét-drick-svéljfor-
maga (EDACS) registreras from 2024 enbart i lo-
gopedformuldret oavsett vilken profession som
genomfor och rapporterar beddmningen. Tidigare
rapporterades dessa uppgifter dven i arbetstera-
peutformuléret.
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Logopedformulédret introducerades 2019 och ma-
let ar att &t-, drick- och svéljfunktion samt kom-
munikation ska f6ljas kontinuerligt under upp-
véxten. Det dr angeldget bade for att mojliggdra
kommunikation med eller utan hjédlpmedel att och
minska risken for underniring och for att fore-
bygga sviljproblem med aspiration ddr mat ham-
nar i luftstrupen vilket kan leda till luftvigsstopp.

Region Norrbotten dr i dagsldget den enda region
som inte erbjuder uppfoljning av logoped till na-
got barn med CP oavsett alder och funktionsniva.
I 6vriga regioner varierar det stor hur stor andel
av barnen som rapporteras in i logopedformularet.
Rapporteringsgraden ér betydligt ldgre 4n i fysio-
terapi och arbetsterapiformuldren diar omkring
90% av barnen undersoks (se mal sid 18, 19, 22).

Talproduktion

Hur tydligt talet ar bedoms enligt Viking Speech
Scale (VSS) niva I-1V. Storsta andel barn (40%)
ar klassificerade 1 VSS I och har ett tal som inte
ar paverkat av motorisk stérning, medan 16% &r
klassificerade i VSS II. Totalt 33 % av barnen
hade ett otydligt och svarforstaeligt tal eller sak-
nade helt tal, dvs har klassificerats till Viking III
(11%) och IV (22%). Dérutover saknas klassifi-
cering for 351 barn, de flesta var under tva ar.
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Kommunikationsforméaga

Kommunikationsformaga graderas enligt CFCS
Communication Function Classification System
(CFCS) niva I-V. Kommunikationsférmaga som
”sdndare” och “mottagare” bedoms i forhdllande
till kéinda och okénda personer. Den storsta ande-
len barn &r klassificerade i CFCS niva I (40%) och
kommunicerar effektivt med kénda och okdnda
personer. Det motsvarar andelen som har ett opa-
verkat tal. Kommunikationsformagan ar dérefter
ganska jamnt fordelad mellan niva II (15%), III
(14%), IV (18%) och V (13), se nedan.
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Antal barn i CFCS och EDACS niva I-V

At-, drick- och sviljfunktion

At-, drick- och sviljfunktion skattas enligt Eating
and Drinking Ability System (EDACS) niva I-V.
For barn upp till 3 ar anvénds mini-EDACS och
for alla frén 3 &r och uppét anvénds EDACS.
EDACS baseras pa sikerhet och effektivitet i mal-
tidssituation samt om det finns ett behov av assi-
stans i samband med maltiden. Over hilften av
barnen och ungdomarna i uppfdljningsprogram-
met édter och dricker sdkert och effektivt och &r
klassificerade i EDACS niva I (53%) och ytterli-
gare 17% éter sédkert men mindre effektivt och ar
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klassificerade i EDACS niva II. Omkring en tred-
jedel av barnen har dysfagi och de ar tdmligen
jémnt fordelade mellan EDCS niva 111 (11%), 111
(8%) och V (11%), se ovan).

Vikt och lingd

Inrapportering av data for vikt och ldngd har varit
ofullstdndigt inrapporterat i logopedformuléret
och aktuella virden har saknats for ndrmare half-
ten av barnen. Vissa habiliteringar saknar vag vil-
ket forsvérar en systematisk uppfoljning. I syfte
att sdkra datakvalitet och minska andelen barn
som saknar uppgift om vikt och ldngd har dessa
data under 2026 helt forts over till fysioterapifor-
muléret. Det 4r mycket angelédget att vi fangar upp
barn som riskerar underniring och forsdmrad till-
vaxt. Detta ar darfor fortsatt ett angeldget omrade
for hela habiliteringsteamet och familjerna att si-
kerstilla att alla barn och ungdomar fér i sig né-
ring pé ett sikert och effektivt sétt.

Gastrostomi och sond

Av de 2323 barn som har uppgift om gastrostomi
inrapporterad under 2024 och 2025 &r det 456
barn (20%) som uppges ha en gastrostomi. Det &r
120 barn som saknar uppgift om detta.

Nar det géller sond sé har uppgifter inrapporterats
for totalt 2241 barn varav 14 har sond (0,6%).
Uppgift saknas for 202 barn.

Framtiden

Diskussioner har forts i arbetsgruppen om att in-
fora en registrering av intervention i formuléret.
Denna diskussion pausades under 2025 pga osa-
ker ekonomi.

Anita McAllister



Kognitionsformularen

Kognitionsuppfoljning for barn paborjades 2015
och nu tio ar senare introducerades dven ett kog-
nitionsformulér for uppféljning av vuxna 2025.

Rekommendationen r att utredning av kognitiva
funktioner ska erbjudas innan skolstart (5-6 &r),
innan Overgéng till hdgstadiet (11-12 ar), tidigt i
vuxenlivet (omkring 24 4r, 19-30) och ytterligare
en ging i medeldldern (omkring 54 ar). I de fall
en kognitiv utredning gors vid annan alder sé rap-
porteras dven denna information.

Kognitionsformulér barn

Fran starten 2015 till 31 december 2025 har 1068
kognitionsutredningar blivit registrerade i CPUP.
Av dessa har 104 genomforts under 2024 och 178
under 2024.
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Antal kognitionsutredningar per ar

Det ar totalt 867 barn som har genomgétt en kog-
nitionsutredning och négra har mer &n en utred-
ning rapporterad, dirfor representerar inte antal
kognitionsutredningar ovan unika individer.

Det ar 18 av 21 regioner som rapporterat in kog-
nitionsformulér for barn. Flest utredningar har ge-
nomforts i Halland (167), Ostergétland (146) och
Skane (140). Dessa regioner har dven undersokt
storst antal barn Skéne (122), Ostergdtland (117)
och Halland (95). Tre regioner har &nnu inte pé-
borjat inrapportering av kognitionsformuldr for
barn (Gotland, Gévleborg och Norrbotten).
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m Barn ™ Utredningar

Antal barn och genomforda
kognitionsutredningar per region

Det ar totalt 414 barn som fatt en kognitionsutred-
ning vid 5-6 érs alder och 142 barn vid 11-12 ars
alder.

Pé sidan 23 i &rsrapporten visas hur stor andel av
arets 5-6 aringar (barn fodda 2019 och 2020) som
har fatt en kognitionsutredning innan skolstart
och har ett kognitionsformular registrerat vid né-
gon tidpunkt fram till sista december 2025. Det dr
12 regioner som rapporterat in kognitionsutred-
ning for ndgra 5-6 aringar medan 8 regioner (Ble-
kinge, Gotland, Gévleborg, Jamtland, Kronoberg,
Norrbotten, Srmland och Orebro) saknar kognit-
ionsutredningar for samtliga barn fodda 2019 och
2020 och i Vistra Gotaland har endast ett forsko-
lebarn rapporterats in innan skolstart.



Kognitionsutredningarna visar att 58% av barnen
inte har ndgon intellektuell funktionsnedséttning
medan 37% har en intellektuell funktionsnedsétt-
ning (F70-F79. Det dr 5% som har nadgon annan
diagnos som tex ADHD eller autism (F84-F98).

Ett flertal olika test har anvénts for bedomning av
kognitiv och adaptiv formaga. De utrednings-
instrument som anvints mest dr VMI (333),
WISC (32), WPPSI-IV (271) och BRIEF-2 (236).
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Test som anvants for adaptiv formaga

Kognitionsformulir vuxna

Vid arsskiftet 2025 blev kognitionsformuléret for
uppfoljning av vuxna klart. Efter flera remissrun-
dor ute pé habiliteringarna.

Rekommendationen ér att utredning av kognitiva
funktioner bor ske ndgon gang tidigt i vuxenlivet
(omkring 24 érs alder) och en géng i medelaldern
(omkring 54 érs édlder).
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Kognitionsformuldret for vuxna omfattar utred-
ning av intellektuell funktionsnedsattning, exeku-
tiva funktioner, adaptiv formaga och mdjlighet att
rapportera visuospatial forméga och minne. De
instrument som rekommenderas &r:

o  WAILS Wechsler Adult Intelligence Scale

o Beery-VMI Beery-Buktenica Developmental
Test of Visual-Motor Integration

e BRIEF-A Behavior Rating Inventory of Execu-
tive Function — Adult Version

e VABS Vineland Adaptive Behavior Scales

Men det finns d&ven mdjlighet att anvénda andra
test.

Arbete runt om i landet padgér med ansdkningar
om behdrigheter for psykologer, inkdp av utred-
ningsmaterial, uppstart och utarbetande av vég-
ledningar och rutiner.

Det ér sju regioner som redan kommit igdng och
borjat registrera kognitionsformuldar for vuxna
(Jamtland, Visternorrland, Visterbotten, Got-
land, Halland, Kronoberg och Kalmar). Det finns
kontaktpersoner i de flesta regioner men saknas
fortfarande i Gévleborg, Norrbotten, Véstman-
land och Viéstra Gétaland.

Under 2025 startade vi upp ett nitverk for psyko-
loger inom vuxenhabiliteringen som é&r intresse-
rade av kognitionsutredningar hos vuxna. Hittills
har vi haft fyra tréffar och alla psykologer inom
vuxenhabiliteringen &r varmt vilkomna att delta.
Gruppen leds av vara tva psykologer i vuxengrup-
pen, Jenny Dahlborg Starkes och Séverine Hed-
berg, och tvd psykologer fran barnhabiliteringen
med stor erfarenhet av kognitionsutredningar och
av att rapportera in kognitionsformulér for barn,
Lisa Engde och Sandra Andersson.

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

Det finns 6nskemal fran bade barn och vuxenpsy-
kologerna om bedomningsplaner for att under-
latta planeringen av kognitionsutredningarna sa
det jobbar vi vidare med.

Elisabet Rodby Bousquet



Vuxenuppfoljningen

Uppf6ljningsprogrammet for vuxna startade 2009
och sedan 2019 erbjuds uppfoljning av vuxna
med cerebral pares i hela landet. Under dessa 17
ar har drygt 15 300 undersokningar genomforts.
Fram till den 31 december 2025 har totalt 4201
personer 19 éar och dldre inkluderats i CPUP, vil-
ket innebér att det nu &r fler vuxna &n barn som
ingar 1 uppfoljningsprogrammet.

Det ér 3748 personer som foljs med vuxenformu-
lar. Det ar en Okning med 294 personer sedan
forra éret. Det 4r 2092 mén (56%) och 1656 kvin-
nor (44%). Antalet deltagare har okat i samtliga
regioner sedan forra aret. Flest antal personer foljs
av vuxenhabiliteringarna i Vastra Gotaland (677),
Skéne (649), Stockholm (340), Orebro (279) och
Ostergotland (256).

Dalarna (82)

Gotland (47)
Gavleborg (88)
Halland (78)
Jamtland (66)
Jonkoping (105)
Kalmar (159)
Kronoberg (100)
Norrbotten (98)
Skane (649)
Stockholm (340)
Sérmland (85)
Uppsala (183)
Varmland (36)
Véasterbotten (76)
Vésternorrland (133)
Vastmanland (124)
Véstra Gétaland (677)

Orebro (279)

Ostergotland (256)
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Antal personer per region som inkluderats
i uppfdljningen tom 2025
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Aldrarna varierar mellan 16 till 83 ar och medel-
aldern ar 30 ar [SD 12]. Den storsta andelen ar
unga vuxna mellan 20 och 29 ar (44%).
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Aldersfordelning samtliga vuxna i CPUP

Prevalens

Om man tittar pa andelen vuxna i aldrarna 18 till
69 ar som foljs i CPUP i forhéllande till folk-
mingd i respektive region 2025, si ar det region
Orebro som foljer storst andel vuxna med CP, titt
foljda av Gotland och Kalmar. I Orebro #r preva-
lensen 1,34 per 1000 invénare, pa Gotland 1,3 och
i Kalmar 1,04. Detta dr en hog prevalens och in-
nebér att nistan alla vuxna med cerebral pares i
regionen inkluderats i uppfoljningen. Aven Blek-
inge (0,92) och Visternorrland har en hog preva-
lens med (0,88) och dérefter kommer Jamtland,
Kronoberg och Ostergdtland med en prevalens
mellan 0,81-0,83. Lagst andel vuxna i forhallande
till folkméngd f6ljs 1 Stockholm (0,2 och Virm-
land (0,22), se nista sida.

Om man istéllet tittar pd prevalens i aldrarna 18-
25 &r, dvs. hur stor andel unga som foljs i CPUP i
forhéllande till folkmangden i denna aldersgrupp
i respektive region sé ér det region Visternorrland
och Bleking som foljer storst andel av de unga.
Béda har en prevalens pa drygt 2,5. Aven region
Sérmland, Jamtland och Véstmanland har en pre-
valens dver 2. Region Stockholm ligger lagst Aven
nar det géller de unga vuxna med en prevalens pa
0,93, se nésta sida.



Orebro (261)
Gotland (48)

Kalmar (155)
Blekinge (89)
Vasternorrland (131)
Jamtland (68)
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Prevalens 18-69 ar, andel vuxna som inkluderats
i forhallande till regionens folkmangd

Vasternorrland (50)
Blekinge (36)
Sormland (58)
Jamtland (24)
Vastmanland (52)
Kalmar (38)
Visterbotten (57)
Ostergotland (89)
Gotland (9)
Gavleborg (42)
Orebro (52)
16nkoping (57)
Halland (46)

Skane (205)
Uppsala (71)
Virmland (36)
Vastra Gotaland (235)
Norrbotten (29)
Kronoberg (25)
Dalarna (23)

Stockholm (207)
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Prevalens 18-25 ar, andel unga vuxna som inklu-
derats i forhallande till regionens folkmangd
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Transition och fortsatt uppfoljning

Av samtliga 4828 individer i CPUP fodda 2009
eller tidigare, &r det 91 personer (1,9%) som har
flyttat utomlands, 273 (5,7%) som har avlidit och
30 (0,6%) som har fatt sin diagnos avskriven. Det
ar 3212 personer (67%) som uppges ha ldmnat
barn- och ungdomshabiliteringen och ytterligare
1432 personer som ar 20 &r och éldre.

Av de 4644 som har 1damnat barn och ungdomsha-
biliteringen eller 4r 20 &r och é&ldre 4r det enligt
patientformuldret 975 (21%) som tackat nej till
fortsatt uppfoljning i CPUP. Nagra av dessa har
dock avslutats av habiliteringarna for att de inte
uppfyller regionala riktlinjer som verksamheterna
satt upp avseende tex aldersgrupp (Dalarna),
funktionsnivé (Halland) eller boendeform (Oster-
gotland). Region Halland sticker ut med 60% som
rapporterats tacka nej. Detta kan jdmforas med
1,4% av de vuxna i Orebro.

Av de 2416 vuxna som rapporterats tacka ja till
fortsatt uppfoljning ar det 1511 (63%) uppges ha
remitterats till vuxenhabiliteringen, 32 (1,3%) till
kommunal habilitering, 65 (2,7%) till priméarvérd
medan 36 (1,5%) inte har ndgon planerad Over-
géng till annan verksambhet.

Funktionsniva

Det dr en ldgre andel vuxna dn barn som ér klas-
sificerade i GMFCS nivé 1 (28%) och en hogre
andel i GMFCS V (22%). Detsamma géller hand-
funktion med en ldgre andel i MACS I (29%) och
en hogre andel i MACS V (17%). Vi vet inte om
denna skillnad beror pa att vuxna i GMFCS I och
MACS 1 i storre utstrackning tackar nej till att
delta, om farre erbjuds fortsatt uppf6ljning eller
om det &r tecken pa forsdmrad grovmotorik och
handfunktion i vuxen alder.

Niér det giller kommunikation samt dt- och svilj-
formaga dr det en hogre andel vuxna klassifice-
rade i CFCS I (47%), medan 4t- och svéljfor-
magan 4r relativt lika bland vuxna och barn med
52% av de vuxna i EDACS niva I.
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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 (47%),
kommunicerar effektivt bdde med kénda och
okdnda personer och ar klassificerade i CFCS 1.

Det stora flertalet i CFCS I och II kommunicerar
primirt via tal. Vuxna i CFCS III och IV anvénder
ett flertal olika kommunikationsmetoder som tal,
ljud, blick, handtecken och kommunikationsbok
eller bilder. Ljud och blick, ansiktsuttryck, gester
och pekning dr de vanligaste kommunikationsme-
toderna hos vuxna i CFCS V (se nedan).
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Kommunikationsmetoder i forhallande till kommunikationsférmaga (CFCS)
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Nutrition

Halften av alla vuxna &r normalviktiga (50%) och
13% ar underviktiga. Det adr 23% som ar dvervik-
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 (23-27%)
eller fetma (17-18%). Andelen personer med
overvikt och fetma minskar med stigande EDACS
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nivd medan andelen med undervikt okar. Storst
andel personer med undervikt &r klassificerade i
EDACS niva IV (28%) och V (20%). Region
Sormland har storst andel vuxna med normalt
BMI (70%). Det ér ocksé en storre andel med un-
dervikt i aldersgruppen 16-19 ar (23%) medan an-
delen med 6vervikt och fetma okar med aldern

EDACS EDACS EDACS EDACS EDACS

m Fetma (BMI >29,9)
Overvikt (BMI 25-29,9)

m Normal (BMI 18,5-24,9)

W Undervikt (BMI <18,5)

l Ll v \

Andel personer med fetma, évervikt, normalvikt och undervikt i férhallande till alder och EDACS niva

Medelldingden minskar med stigande EDACS
nivé och skiljer 13 cm mellan personer klassifice-
rade i EDACS I (167 cm) och EDACS V (154
cm). Medelvikten skiljer ndrmare 19 kg mellan
personer i EDACS I (70 kg) och EDACS V (51
kg). Region Gotland har ldgst andel vuxna med
undervikt (2%) f6ljt av Vastmanland (5%) medan
andelen med undervikt &r storst i Vésterbotten
(27%). Nedan redovisas BMI per region.
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Det dr 169 personer (7%) som saknar underhuds-
fett vilket kan vara ett tecken pd underndring.
Detta méits som ett hudveck mindre 4n 0,5 cm och
mits subskapuldrt (under skulderbladet). Uppgift
saknas for 621 personer vilket &r markant forbétt-
ring mot féregéende at. Det vore bra om detta rap-
porteras i dnnu storre utstrickning sd att vi kan
identifiera personer med risk for undernéring. Det
ar 374 personer (14%) som har gastrostomi
(knapp pé@ magen). Uppgift saknas for 339 perso-
ner (12%) vilket ar en halvering mot foregaende
ar. Det ar 226 personer (81%) i EDACS niva V
som har gastrostomi. I EDACS IV ér det 67 per-
soner (28%) som har gastrostomi.
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Andel personer med avsaknad av underhudsfett
och andel med gastrostomi per EDACS niva



Ledrorlighet vuxna

Nedan visas andel vuxna i varje region med grona Slfﬂj er sig néi.go‘t. frén nilﬁl. 17'12 som visar b}be-
eller gula vérden for passiv ledrorlighet. Detta vi- ha}ler} eller forbttrad rorllgI}etJamfort med forsta
sar mitvirden vid senaste undersdkning och métvérde med vuxenformulér.

Axelflexion

Vasterbotten (66)
Virmland (32)
Sérmland (78)

Viastmanland (101)
Stockholm (282)
Skane (640)
Vasternorrland (135)
Blekinge (84)
Halland (76)
16nkdping (92)
Vastra Gotaland (609)
Gavleborg (72)
Kalmar (156)

Dalarna (84)
Kronoberg (95)
Ostergdtland (233)
Uppsala (176)
Gotland (49)

Orebro (271)
Jamtland (64)
Norrbotten (90)

Totalt Sverige (3847) J
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for axelflexion

Armbagsextension

Visterbotten (66)
Sérmland (78)
Varmland (32)

Blekinge (84)
J6nkdping (92)
Halland (76)

Skane (640)
Véasternarrland {(135)
Kalmar (156)

Ostergdtland (233)
(ronobers 05 =‘
Stockholm (232 ) 1

Gavleborg (72)
Vistmanland (101)
Orebro (271)

Gotland (49)

Véastra Gotaland (609)
Uppsala (176)
Norrbotten (90)
Dalarna (84)
Jamtland (64)

Totalt Sverige (3847) b
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Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for armbagsextension
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Supination

Visterbotten (66)
Varmland (32)
Jonkoping (92)
Sormland (78)

Halland (76)
Jamtland (64)
Ostergdtland (233)
Kronoberg (95)
Blekinge (84)

Skane (640)

Kalmar (156)

Orebro (271)
Viasternorrland (135)
Stockholm (282)
Vastra Gotaland (609)
Gavleborg (72)
Uppsala (176)
Dalarna (84)
Vastmanland (101)
Norrbotten (90)
Gotland (49)

!

Totalt Sverige (3847)

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

Andel vuxna per region och nationellt med grona eller gula varden for supination

Handledsextension

Vasterbotten (66)
Véstemorrland (135)
Varmland (32)
Sdrmland (78)
Kalmar (156)
Uppsala (176)
Ostergodtland (233)
J6nképing (92)
Dalarna (84)
Blekinge (84)
Vastmanland (101)
Kronoberg (95)
Skane (640)
Stockholm (282)
Gotland (49)
Jamtland (64)
Vastra Gotaland (609)
Orebro (271)
Norrbotten (90)
Halland (76)
Gavleborg (72)

Totalt Sverige (3847)

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

Andel vuxna per region och nationellt med gréna eller gula varden for handledsextension
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Hoftabduktion

Varmland (32)
Sérmland (78)
Halland (76)
Kronoberg (95)
Kalmar (156)
Visterbotten (66)
Gavleborg (72)
J6nkbping (92)
Ostergdtland (233)
Skane (640)
Dalarna (84)
Blekinge (84)
Vastmanland (101)
Norrbotten (90)
Vasternorrland (135)
Vdstra Gotaland (609)
Stockholm (282)
Gotland (49)
Uppsala (176)
Jéamtland (64)
Orebro (271)

1

Totalt Sverige (3847)

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

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

Héftflexion

Halland (76)
Sormland (78)
Visterbotten (66)
Dalarna (84)
Gavleborg (72)
Blekinge (84)
Varmland (32)
Stockholm (282)
Vasternorrland (135)
Vdstra Gotaland (609)
Kronoberg (95)
Jonkdping (92)
Vastmanland (101)
Uppsala (176)

Skane (640)
Ostergdtland (233)
Gotland (49)

Kalmar (156)

Orebro (271)
Norrbotten (90)
Jamtland (64)
Totalt Sverige (3847) o
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

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

Sormland (78)
Gotland (49)
Jénkdping (92)
Kalmar (156)
Ostergétland (233)
Halland (76)
Vasternorrland (135)
Gévleborg (72)
Vdsterbotten (66)

1
F
Orebro (271) —

Véstra Gotaland (609)
Blekinge (84)
Dalarna (84)

Skéne (640)
Vastmanland (101)
Jamtland (64)
Norrbotten (90)
Véarmland (32)
Uppsala (176)
Stockholm (282)
Kronoberg (95)

Totalt Sverige (3847)
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Andel vuxna per region och nationellt med grona eller gula varden for kndextension

Dorsalflexion

Sérmland (78)
Halland (76)
Dalarna (84)

Kronoberg (95)
Vésterbotten (66)
Kalmar (156)
Skane (640)

Jamtland (64)

Jonkoping (92)

Uppsala (176)

Vastra Gotaland (609)
Gavleborg (72)
Véastmanland (101)
Véarmland (32)
Vasternorrland (135)
Ostergstland (233)
Stockholm (282)
Blekinge (84)

Orebro (271)
Gotland (49)
Norrbotten (90)

L

Totalt Sverige (3847)
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

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



Rygg

Det &dr 36% som har skolios. Av dessa &r det 22%
som har en latt skolios som bara syns vid framét-
bojning av ryggen och inte i upprétt stillning. Det
ar 9% som har en maéttlig skolios och 4,8% som
har en uttalad skolios. Dérutover ar det 8% som ar
skoliosopererade. En nyupptéickt mattlig skolios
som inte kan korrigeras eller en uttalad skolios
bor remitteras till ryggrontgen. En uttalad skolios
vid klinisk bedémning motsvarar ofta en Cobb-
vinkel pa minst 35 grader och kan behdva bedém-

Blekinge
Dalarna
Gotland
Givleborg
Halland
Jamtland
lénképing
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skane
Stockholm
Sérmland
Uppsala
Varmland
Visterbotten

Visternorrland

Vdstmanland
Vastra Gétaland
Orebro
Ostergotland IR
Totalt Sverige
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W Uttalad m Mattlig
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as av ryggkirurg. Cobbvinkel vid rontgensvar och
progresshastighet avgor fortsatt uppfoljning.

Det ar lagst andel vuxna med uttalad skolios i reg-
ion Viastmanland, Vasternorrland och Visterbot-
ten (1%). I ytterligare tre regioner ar det bara 2%
av de vuxna som har uttalad skolios (Blekinge,
Stockholm och Dalarna). Hogst andel vuxna med
uttalad skolios finns i region Gotland (13%),
Viérmland (11%), Gévleborg och Halland (9%).

Skolios

30% 40% 50% 60%

Latt m Skoliosopererad

Andel vuxna per region och nationellt som har skolios eller ar skoliosopererade.
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Fatigue

Fatigue severity scale (FSS) ir ett separat fragefor-
muldr som anvénds for sjalvskattning av trotthet.
FSS bestér av 9 fragor om trétthet 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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20-29

Hittills har 4217 formulér inrapporterats for 1874
personer- Det dr 46% som har fatigue, en négot,
storre andel kvinnor (53%) som har fatigue dn mén
(42%). Forekomsten av fatigue okar med é&ldern
fran 39% 1 aldersgruppen 16-19 ar till 56% i ald-
rarna 40-49 ar.

30-39 40-49 50-59

Andel med fatigue i forehallande till kon och alder

Angest och depression

Angest och depression kartliggs med HAD som ir
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
556 formulér ifyllda for 492 individer. Det dr 24%
som har mild-mattlig &ngest och 26% é&ngest. Det ar
en betydligt hogre andel kvinnor med angest (33%)

70%
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0%
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16-19 20-29 30-39 40-49 50-59

Man Kvinnor 60+

mAngest = Mild-mattlig angest

Andel med angest i forhallande
till kon och alder

56

dn mén (20%), och fler i aldersgrupperna 30-49 ar
(se nedan). Det ar 10% med nedstimdhet och 7%
med risk for depression som kan kridva ldkarbe-
handling. Det dr en hogre andel med depression i de
dldre aldersgrupperna 40-59 ar (12%) jdmfort med
2% av 16-19 édringarna. Det &r dven négot fler kvin-
nor med depression (8%) dn mén (6%).
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x

Mén Kvinnor

m Depression Nedstamdhet

Andel med depression i férhallande
till kon och alder



Smairta

Det dr 61% av de vuxna som har ont, det dr 59 aringarna. Det &r stora regionala skillnader
samma niva som foregdende &r. Tvé tredjedelar fran 44% i region Blekinge till 72% i region Norr-
(68%) har besvarat smartfragorna sjilv. Det ar botten. Utover Blekinge ér det Visterbotten, Upp-
som tidigare &r en hogre andel kvinnor som har sala och Gotland som har 1dgst andel vuxna med
ont (68%) dn mén (55%). Smartforekomsten dkar smarta.

med aldern fran 53% av de yngsta till 76% av 50-
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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 2828 WHODAS-formular in-
rapporterats for 1723 individer sedan start. Detta
ar en fantastisk 6kning med 820 formuldr sedan
forra &ret. Av WHODAS formuldren var 67%
sjalvrapporterade vilket ar en fortsatt 6kning se-
dan foregaende ar, 23% ombudsrapporterade och
bara 10% 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 (71%) 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 f6r kvinnor (35 p). Storst skillnad
mellan mén och kvinnor &r det i doménen att ga
langre strackor dér 34% av ménnen inte har nagra

problem jamfort med 22% av kvinnorna.

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

koncentrera sig.
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Andel vuxna med “ingen” till “extrem” svarighet inom sex olika doméner, enligt WHODAS 2.0
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Medicinskt formular

Fran 2024 finns ett medicinskt formulér for vuxna.
Det anvinds for att sdkerstélla att de vuxna som
foljs i CPUP har en faststélld CP diagnos. Det me-
dicinska formuldret anvinds i uppfdljningen av
vuxna istéllet for neuropediatrikformuléret som ar
avsett for barn. Ambitionen &r att alla vuxna ska ha
en CP diagnos faststilld av lékare.

Det medicinska formuldret anvidnds dven for att
komplettera grundlidggande medicinsk information
om subtyp och tilliggsdiagnoser som autism, epi-
lepsi, syn- eller horselnedsittning, lungsjukdomar
mm som dr av vikt for uppfoljningen av varje indi-
vid. Det vore bra om formulédret fylls i infor remit-
teringen till vuxenuppfoljningen men i de flesta fall
fylls det i av vuxenhabiliteringen. Det ar 14 reg-
ioner som borjat anvinda det medicinska formulé-
ret och de regioner som har kommit ldngst ar region
Givleborg, Kalmar och Orebro.
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Antal personer med medicinskt formular
inrapporterat per region
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CP diagnosen dr kodad enligt ICD-10, och fordelad
enligt foljande: tretraplegi (22%), diplegi (34%),
hemiplegi (23%), dystoni (9%), ataxi (3%).

Av de som hittills &r inrapporterade ar det 21% som
har en létt intellektuell funktionsnedséttning och
43% som har en maéttlig till svdr intellektuell
funktionsnedséttning. Det dr 13% som har autism,
3% har ADHD och 4% ADD.

Hittills kan vi se att hoftluxation féorekommer hos
9% av de vuxna. Det stimmer vidl med den
forekomst av hoftluxation vi sdg hos barn innan
uppfoljningen infordes. Sedan CPUP startade har
andelen barn med héfluxation sjunkit under 0,5%.

Lungsjukdomar som astma forekommer hos 8%
och kronisk obstruktiv Iungsjukdom (KOL) hos
mindre dn 0,5% Det &r knappt 2% som haft
recidiverande nedre luftvigsinfektioner och drygt
2% som varit inlagda pa sjukhus pga. andnings-
svarigheter. Detta dr ndgot vi maste vara extra
uppmirksamma pa eftersom detta och dysfagi &r
riskfaktorer for respiratoriska svarigheter som kan
orsaka dodsfall hos personer med CP .

Det édr 42% som har epilepsi och 40% anvénder
epileptika. Synnedsédttning forekommer hos 21%
medan 3% é&r blinda och 7% har CVI. Omkring 3%
har en horselnedséttning.

Vartefter vi far in mer data sa okar véra kunskaper
om olika tilldggssjukdomar hos vuxna med cerebral
pares. Den kunskapen kan vi anvidnda for att
identifiera riskfaktorer, optimera uppfoljningen och
anpassa vara insatser for att pd bidsta sitt mota
individuella behov.

Elisabet Rodby Bousquet



Ortosformular

Samtliga regioner rapporterar nu in ortoser i ortos-
formuléret sedan det infordes 2020 som komple-
ment till den information som finns i vriga formu-
lar. Formuléret fylls i av den legitimerade ortope-
dingenjor, arbetsterapeut eller fysioterapeut som
provar ut ortosen. Sedan ortosformuldret inférdes
har samtliga regioner borjat rapportera in ortoser,
vilket dr helt fantastiskt.

Fram till den 31 december 2025 har 5750 ortosfor-
mulér registrerats for 2254 individer. Det &r en 6k-
ning med 981 formulér sedan forra aret. Storst antal

ortosformulédr har rapporterats in i Region Stock-
holm (1328), Ské&ne (851), Ostergotland (566),

Sormland (388), Vistra Gotaland (447) och Jonko-
ping (322).

Hittills &r 4212 (75%) av alla ortoser utprovade av
ortopedingenjorer och 1270 (23%) av arbetstera-
peuter, resterande ffa av fysioterapeuter. En absolut
majoritet av ortoser pa nedre extremitet och spinala
ortoser (97 resp 95%) provas ut av ortopedingen;jo-
rer medan pa dvre extremitet provas majoriteten ut
av arbetsterapeuter (79%), darefter ortopedingenjo-
rer (21%). Fordelning av vilka typer av ortoser man
har registrerat totalt sett i varje region, se figur ne-
dan.
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Ortostyp och alder

Betydligt fler ortoser &r rapporterade for barn 0-6
ar (1735) och 7-12 ar (2164) an till ungdomar 13-
18 ar (1357) och unga vuxna 19-24 4r (288). En-
bart 3% av ortoserna (175) &r utprovade for per-
soner over 24 ar.
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Antal ortoser i forhallande till alder

Skillnaden kan delvis bero pa att vixande indivi-
der behdver byta ortoser oftare men dven att det
fortfarande &r fler ortopedingenjorer som arbetar
med barn som har borjat anvénda ortosformuléret.
Vi hoppas att allt fler som arbetar med vuxna bor-
jar anvanda ortosformuldren.

Ortoser nedre extremitet

De flesta ortoser (89%) for nedre ex dr specialan-
passade utifrdn gipsavgjutning eller skanning.
Ankelfotortoser (AFO) ér i sdrklass vanligast pa
nedre extremitet med 2654 formulér inrapporte-
rat, darefter staskal, 498 stycken.

Ankelfotortos (AFO)

Staskal (HKAFO)
Fotortos/inlagg (FO)
Knaortos (KO)
Supramalleolér ortos (SMO)
Knéankelfotortos (KAFO)
Hoftortos (HO)

0 1000 2000 3000

Antal och typ av nedre extremitetsortoser
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Ortoser ovre extremitet

Det dr 1579 ortosformuldr for 6vre extremitet dar
30% ar bilaterala. Nagot storre andel ortoser
(56%) ér specialanpassade av alla ortoser pa dvre
extremitet. Handledhandfingerortos (WHFO) ar
vanligast och motsvarar 39%, dérefter kommer
handledtumortos (19%) och handledsortos (17%).

Handledhandfingerortos (WHFO)
Handledtumortos
Handledsortos (WQ)

Tumortos

Armbagsortos (EO) 1l

Handortos (HO) W
Armbéagehandledhand... il
Fingerortos (FO) |

0 200 400 600 800

Antal och typ av Ovre extremitetsortos

Spinala ortoser

92% av alla spinala ortoser &r specialanpassade i
nagon form. Det dr 346 ryggortoser inrapporte-
rade varav 77% é&r korsetter (TLSO). Hér vet vi
sedan tidigare att spridningen ar stor mellan reg-
ionerna. Enligt fysioterapiformuléret &r det 8,5%
av barnen som anvinder TLSO, 1,3% som har
sittskal och 5,6% som anvénder formgjuten sits.
Fordelningen ser lite annorlunda ut fér de vuxna
med férre (4,8%) som anvénder TLSO och 12,2%
som har formgjuten sits. Rapporteringsgraden for
sitsar i ortosformuléret &r fortsatt férhéllandevis
lag.

Thorakolumbosakral ortos (TLSO) _

Sittskal

Formgjuten sits

|

Cenvikal ortos (GO) [}
| |
|

Lumbosakralortos (LSO)
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Antal och typ av spinal ortos



Behandlingsmél

Behandlingsmal med ortosen, dvs vad vi vill
astadkomma med insatsen, kodas enligt ICF. De
flesta ortoser, ca hilften totalt sett anvands for att
paverka kontraktur/felstéllning. De vanligaste be-
handlingsmélen primért for nedre extremitetsor-
toser ar att paverka kontraktur/felstillning (46%),
28 (27%) och std (18%). Dér géng ar behandlings-
mal med ortos dr AFO den vanligast ortostypen
(85%).

® Paverka kontraktur 46%

=Ga27%

\

m St3 18%

m Sitta 3%

= Skydda vavnad 3%
= Rora sig omkring 2%

m Smartlindring 1%

Behandlingsmal med ortos nedre extremitet

Motsvarande behandlingsmal for Gvre extremi-
tetsortoser dr att paverka kontraktur, felstéllning
(61%) och forbdttra arm-, handfunktion (23%).
For spinala ortoser ar det vanligaste behandlings-
malet att kunna sitta (68%).

Arbete framat

Behandlingsmaél och funktionskrav med en ortos
bor ju logiskt sett vara korrelerat med patientens
egenskaper eller behov. I en mastersuppsats base-
rat pd CPUP data (Factors affecting the design of
ankle foot orthoses provided to children with ce-
rebral palsy in Sweden, 2025, Fraser Dunlop) un-
dersoktes vilka faktorer som péverkar vilken typ
av AFO som ges till barn som bor i Sverige med
cerebral pares. En av de avgorande variablerna
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som bestdmde vilken typ av ortos barnen fick var
patientens bostadsort. Foljaktligen har vi en hel
del arbete att géra med likvirdig vard 6ver landet
betrdffande ortoser. Vi behdver ocksé aterkopp-
ling fran vara anvéndare for att tinka over om vi
anvénder rétt kriterier fOr att virdera vilka ortoser
som dr mest effektiva for olika behov.

Ny teknikutveckling med 3D-prinnting inom or-
topedtekniken gor att vi bor utdka formuldren gél-
lande registrering av material. I vilken utstréck-
ning det gagnar véra patienter aterstar att se.

Vi har haft ett projekt med att samordna och synka
AT-formuliret med OE ortoser for att minska fel
i registrering. Forslaget har lagts pa is infor en
eventuellt storre fordndring géllande registrering
av ortoser om vi kan samla allt i ett formuldr.
Vinsten skulle dessutom kunna bli att vi minskar
dubbelregistrering och antal variabler totalt sett i
formuldren.

Vi har tidigare visat hur olika vi behandlar med
korsett och haft enkitstudie for att forsoka ta reda
pa orsaker. Skillnaderna kvarstar och sannolikt
maste vi ha mer forskning pd omradet for att
kunna tydliggora riktlinjer.

Brukar och foréldraperspektivet pa ortopedtek-
niska hjilpmedel skulle kunna ge oss mer kun-
skap mot forbattringar. En metod som kan maéta
detta och &r applicerbar pd ortoser vore en till-
ging.

Barn och vuxna med CP far ortoser i olika inter-
valler, det ar sékert en av anledningarna att det blir
farre vuxen registreringar i ortosformuléret. San-
nolikt dr det inte hela sanningen och vi behover
arbeta vidare med ledning och chefer inom orto-
pedteknik for 6kad vuxenregistrering.

Fredrik Bergljung



Pagiende forskning baserad pa CPUP

Under 2025 har 6 vetenskapliga artiklar baserade
pa CPUP publicerats, och hittills under 2026 har
ytterligare 7 artiklar publicerats.

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

Hittills har ett flertal vetenskapliga artiklar base-
rade pd CPUP publicerats. Full publikationslista
finns p& hemsidan samt pa de sista sidorna i ars-
rapporten. | figuren nedan ses utvecklingen av an-
talet vetenskapliga artiklar baserade pd CPUP-
data som publicerats genom aren. De senaste aren
ar det allt fler publikationer baserade pé data fran
vuxenuppfoljningen med ny kunskap om bland
annat kontrakturutveckling, boende och syssel-
sdttning.

IS

(]

Hittills har 17 doktorsavhandlingar innehallande
studier med CPUP-data slutforts. Under 2025
disputerade Olof Lindén, barnortoped pa Barnor-
topeden i Lund med avhandlingen ” The
gastrocsoleus complex in cerebral palsy” vid
Lunds universitet.

For niarvarande pagar sex doktorandprojekt med
CPUP-data, se nésta sida. Under 2025 pébdrja-
des ett doktorandprojekt pad KI med fokus pa fot
och fotled av Georgios Apostolidis, barnortoped
pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.
Under 2026 har dven det forsta doktorandpro-
jektet inom ortopedteknik baserat pA CPUP-data
paborjats pd KI med Fraser Dunlop, ortopedin-
genjor i Lund som dven &r aktiv i ortosgruppen.
Projektet fokuserar pd AFO hos barn.

All forskning med CPUP bedrivs med stod av
forskningsanslag, och inte med anslag fran de
Nationella kvalitetsregistren.
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Antalet vetenskapliga artiklar baserad pa CPUP-data publicerade per ar.
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Doktorsavhandlingar baserade piA CPUP

Olof Lindén
The gastrocsoleus complex in cerebral palsy.
Lunds Universitet 2025

Nikos Kiapekos
Hip Surgery to Prevent Hip Dislocation 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 activ-
ity and participation for children and adolescents with
Cerebral Palsy from a gender perspective.

Umed Universitet 2023

Erika Cloodt
Knee contractures in children with cerebral palsy
Lunds Universitet 2022

Jenny Hedberg Graff

Upper limb function in children with cerebral palsy:
range of motion, botulinum neurotoxin A and acceler-
ometry 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 Intellectual Disabil-
ity: The role of communication partners and speech-
generating devices. Uppsala Universitet 2020

Katina Pettersson
Scoliosis in cerebral palsy. Lunds Universitet 2019

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

Maria Hermanson
Prevention of hip displacement in children with cere-
bral palsy. Lunds Universitet 2017
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Mains Persson-Bunke
Hip and spine in cerebral palsy
Lunds Universitet 2015

Katarina Lauruschkus

Participation in physical activities and sedantary be-
haviour 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 dislocation.

Universitetet i Trondheim 2012

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

Piagiende doktorandprojekt baserade pa
CPUP

Fraser Dunlop, ortopedingenjér Lund (2026)
” Ankle-foot-orthosies in children with cerebral palsy”

Georgios Apostolidis, barnortoped, Stockholm (2025)
”The foot and ankle in Cerebral Palsy”

May Phyu Sin, lékare, doctorand Lund (2024)
”Living with a disability: Research from a Health Per-
spective”

Jessica Stockman, fysioterapeut, Nykoping (2020)
”Ortosanvandning och komorbiditet hos individer
med cerebral pares och ryggmargsbrack”

Amanda Burman Rimstedt, sjukskoterska, Lund
(2018) "Pain in children with cerebral palsy and spina
bifida"

Anna Telleus, ortoped, Stockholm (2016)
”Analys av kirurgisk behandling och sjukvérdskon-
takter for personer med cerebral pares i Sverige”



Vetenskapliga publikationer baserade pa CPUP data

2026

Hagglund G, Alriksson-Schmidt AI. A Swedish Population-
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