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Positiv utveckling med CPUP

CPUP éar en lyckad kombination av pre-
ventionsprogram och kvalitetsregister for
cerebral pares. Genom att manga foljer
personer med CP pa ett standardiserat
sitt ges unika mojligheter att utvirdera
olika behandlingsmetoder.
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Cerebral pares (CP) orsakas av en hjarnskada som intraffat i
fosterlivet, vid férlossningen eller under nyféddhetsperioden.
Diagnosen beskrevs forst av ortopeden William Little (1810-
1894) i London 1843 [1]. Han sag och beskrev ocksa komplika-
tioner i samband med forlossning som en orsak till CP. I Sveri-
ge drabbas ett av400 levande foddabarn, vilket gor CP till den
vanligaste orsaken till nedsatt motorisk funktion hos barn.
Diagnosen ir ett samlingsnamn for ett brett spektrum av
rorelsehinder av olika svarighetsgrad. Ibland 4r diagnosen
uppenbar, ibland kan férsta symtomet vara exempelvis en en-
sidig eller bilateral tdgang eller en stark enhénthet. Tva av tre
barn med CP kan ga medan de med storst funktionsnedsétt-
ninginte ens kan dndra sin kroppsstéllning i liggande.

Hjirnskadan vid CP orsakar olika symtom fran rorelseor-
ganen dir spasticitet (se artikeln pa sidan 762) och mus-
kelsvaghet édr de vanligaste. Spasticiteten och svagheten ger i
sin tur upphov till en ojaimn muskelbalans 6ver lederna, vilket
medfor att barnet har svart att ta ut alla rorelser. Detta paver-
kar tillvixten av muskler, skelett och leder. Om ingen behand-
ling ges riskerar barnet att utveckla muskelkontrakturer, fel-
stdllningar i skelettet, hoftluxation och skolios (Figur 1).
Dessa komplikationer till hjdrnskadan bérjar ofta smygande
men 0kar sedan exponentiellt. En obehandlad kontrakturien
led paverkar ofta ocksa angrinsande leder. Exempelvis med-
for en flexionskontraktur i knileden att hoftleden och fotle-
den inte stricks ut. Pa sa sitt forvirras och sprids problemet
snabbt.

Cirka 15 procent avalla barn med CP drabbas av hoftluxation
om ingen férebyggande behandling ges [2]. Hoftluxation hos
barn med CP ar ett mycket bekymmersamt tillstdnd. Luxatio-
nen orsakar ofta en svirbehandlad smirta. Smértan leder till
Okad spasticitet som i sin tur leder till 6kade kontrakturer och
skolios. Dessa komplikationer till CP-skadan medfor att bar-
nen far problem att hitta en bra sitt- och liggstillning, och det
forsvarar starkt deras mojlighet att sta och ga. Forstadier till
luxation kan ofta bara upptéckas genom rontgenkontroller.

CPUP - uppfoljningsprogram for barn med CP
Mot bakgrund av denna kunskap (vi sag ett stort antal barn
med CP som utvecklade héftluxation och svara kontrakturer
och visste att vi troligen kunde férhindra atminstone en del av
dessa med ett annat arbetssétt) utarbetades i samarbete med
barnortopeder, habiliteringslikare/neuropediatriker, sjuk-
gymnaster och arbetsterapeuter i Skane och Blekinge ett
strukturerat uppf6ljningsprogram for barn med CP, kallat
CPUP, med start 1994.

I CPUP kontrolleras barnet av sin sjukgymnast och arbets-
terapeut 1-2 ganger per ar. Barnets motoriska funktion, rorel-
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sestatus, hjdlpmedelsbehov och be-
handling bedéms och rapporteras.
Hofterna rontgas enligt ett vardpro-
gram; for barn i riskgrupper sker det
oftast en gang per ar. Neuropediatri-
ker/habiliteringslikare stiller CP-
diagnosen och rapporterar bak-
grundsuppgifter kring graviditet,
forlossning, associerade skador och
sjukdomar. Allt d&r webbaserat och i
realtid ser behandlande team bar-
nets utveckling 6ver tid. Man kan pa
sé vis tidigt uppticka en forsimring
och sitta in forebyggande behand-
ling. Som végledning presenteras re-
sultaten enligt »trafikljusprincipenc,
dir ett gront virde inte kriver nagon
atgird, ett gult virde kriver skdrpt
observans eller behandling och ett
rott viarde ar ett riskviarde som kré-
ver behandling om ingen kontraindi-
kation finns.

Den forebyggande behandlingen
av en kontraktur innebér exempelvis
forbéttrad positionering med ligg- el-
ler sittanpassning, ortosbehandling
och seriegipsning. Om kontrakturen
uppticks tidigt kan den oftast be-
handlas icke-operativt. Den férebyggande behandlingen av
en hoftluxation f6ljer samma princip, men hir ofta krivs ofta
dven operation (Figur 2).

Figur 1. Exempel pd
deformiteter vid CP,
beskrivna ar1871.
Tyvarr servifortfarande
personer som utvecklat
dessa komplikationer.
Fran: Brodhurst B.

The deformities of the
human body. A system
of orthopaedic surgery.
London; 1871.

Nationellt kvalitetsregister sedan 2005

CPUP blev 2005 nationellt kvalitetsregister, och hela landet
medverkar sedan 2007. Prevalensen av CP fér barn fodda ef-
ter ar 2000 dr i CPUP 2,15/1000 barn, vilket ligger i nivd med
epidemiologiska studier fran Géteborg och Skane [4, 5] och
talar for att tdckningsgraden dr mycket hog. CPUP &ar nu éven
spritt till Norge, Danmark och Island. Planering fér CP-
UP-uppfoljning pagar i Skottland och i New South Wales i
Australien.

Innan CPUP introducerades drabbades 10 procent av alla
med CP i s6dra Sverige av hoftluxation. Av de 3200 barn som
dr med i CPUP i Sverige idag har 12 (0,4 procent) hoftluxation
(Figur 3). De flesta av dessa 12 barn har bedémts vara fér svart
sjuka for att klara en forebyggande hoftoperation. Den dra-
matiska minskningen av hoftluxationer dr den tydligaste
vinsten med CPUP [5].

CPUP har ocksa medfért att andelen barn med svara kon-
trakturer (roda virden) och andelen barn med operationskri-
vande skolios minskat [7, 8] (Figur 3). Samtidigt har antalet

HSAMMANFATTAT

Cerebral pares (CP) dr den Med CPUP har vi kunnat minska

vanligaste orsaken till nedsatt
motorisk funktion hos barn.
Barn med CP riskerar att utveckla
kontrakturer, skelettdeformite-
ter, hoftluxation och skolios som

en komplikation till hjarnskadan.

CPUP &r en kombination av
preventionsprogram mot dessa
komplikationer och ett nationellt
kvalitetsregister.

andelen barn som utvecklar hoft-
luxation fran 10 till 0,4 procent;
andelen ovriga komplikationer
har ocksa minskat radikalt.
CPUP &r nu ett program som
anvands i Skandinavien, och
flera andra lander planerar for
deltagande. CPUP har utvidgats
sa att det nu dven omfattar
vuxna med CP.
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Figur 2. 5-drig pojke med CP. Rontgen visar lateralisering av caput i
hdger hoft. Efter operation med variserande femurosteotomi.
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Figur 3. Andelen barn i Skane och Blekinge med héftluxation,
skolios (6ver 40 graders Cobbvinkel), kontraktur (rott vdarde) samt
andelen barn som behandlats med operation pa grund av kontrak-
tur fore respektive efterinforandet av CPUP.

operationer for kontraktur minskat fran 40 till 13 procent. Det-
ta dr en konsekvens av att problemet upptéicks och behandlas
tidigt. De nya metoderna att minska spasticitet har sannolikt
ocksa bidragit. Det minskade antalet operationer och det for-
bittrade tillstandet fér barn och ungdomar med CP, tex mins-
kat hjdalpmedelsbehov, medférde att vi &ven hilsoekonomiskt
sdg envinstidetnya sittet att arbeta [9].

Med CPUP som bade uppfoljningsprogram och nationellt
kvalitetsregister kan vi utvirdera och jamfora olika typer av
behandlingiolikadelar avlandet. Viser stora variationerihur
barn och ungdomar med CP behandlas. Exempelvis varierar
andelen barn 2-11 ar som opereras med hilseneforlingning
mellan 4 och 16 procent i olika landsting. Andelen barn som
det senaste aret behandlats med botulinumtoxin for att redu-
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ceraspasticitet varierar mellan 10 och 40 procent fér de nedre
extremiteterna och mellan 4 och 20 procent fér de Gvre extre-
miteterna mellan olika landsting [9]. Forsknings- och utveck-
lingsprojekt pagar for att analysera dessa skillnader.

Sedan 2011 kan vuxna med CP delta i CPUP

Vuxna med CP forsdmras ofta med framfo6r allt tilltagande
kontrakturer, fysisk trotthet och darmed férsdmrad funktion
och livskvalitet [10-12]. Ansvaret for vuxna med neuromusku-
ldrasjukdomar ér spritt pa ett helt annat sétt &n fér barn. Barn
med CP ir knutna till barnhabiliteringen. Vuxna med CP kan
vara knutna till vuxenhabiliteringen, primérvarden eller till
kommunerna. Vihar ingen samlad bild 6ver hur ménga vuxna
med CP vi har i landet eller hur de mar. CPUP har darfér se-
dan 2011 utvidgats sa att vuxna kan delta. Innehall och under-
sokningsintervall 4r modifierade till hur risker och behov ser
ut for vuxna. Forhoppningen ir att &ven vuxendelen ska fa
samma spridning som CPUP for barn, sa att alla personer med
CPilandet ska erbjudas regelbundna kontroller i CPUP. I Ska-
ne och Blekinge har de som var med i CPUP fran bérjan nu bli-
vit vuxna och f6ljs vidare i vuxenlivet.

Att sa manga foljer personer med CP pa ett likartat standar-
diserat sétt gor att vi far unika méjligheter att utvirdera olika
behandlingsmetoder och bedriva forskning kring CP med stora
totalpopulationer. CPUP-baserade undersékningar ingar for
nérvarande i fyra doktorandprojekt, och hittills har 21 veten-
skapliga artiklar baserade pa CPUP publicerats.

Nirvistartade CPUP 1994 visste vi inte om familjerna skulle
vara positiva till att delta i ett kvalitetsregister, eller om om
varakollegor var villiga att arbeta pa samma sétt. Det visade sig
dock att mycket fa familjer var tveksamma och att det fanns en
stark vilja till samarbete. Efterhand har vi fatt starkt stod fran
patientorganisationerna. De skandinaviska patientorganisa-
tionerna for CP har nyligen skapat paraplyorganisationen
CP-Norden, vars férsta mal var att verka for att alla personer
med CPiSkandinavien ska haritt att deltai CPUP.

Samarbete grundliggande orsak till framgangen

De godakliniska resultat vi visat med CPUP har troligen varit
den frimsta orsaken till den positiva utvecklingen. En annan
grundlidggande orsak till framgang ér att vi i Skandinavien ge-
mensamt lyckats skapa ett langvarigt samarbete 6ver flera
yrkesgrupper, och att vi enats om hur vi ska félja personer med
CP.Med CPUP som uppféljningsprogram och nationellt kvali-
tetsregister har vi 6vergatt fran att behandla komplikationer
till hjarnskadan vid CP till att i de flesta fall férebygga dem.
CPUP ir ett exempel pa att nationella kvalitetsregister funge-
rar bra nir de ir naturligt integrerade i varden. Mer informa-
tion om CPUP finns pa <http://www.cpup.se.
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