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Forord

Det nationella kvalitetsregistret Barnriksstroke startade den 1 januari 2016 och dr ett delregister
till Riksstroke. Inrapportering har gjorts fran sjukhus i hela landet och avser barn som drabbats
av ischemisk infarkt, blédning samt central sinusventrombos.

En forsta rapport for 2016 presenterades hosten 2017. Detta ar den sjatte arsrapporten
och omfattar akutskedet for alla inrapporterade fall under 2021. Data fran aren 2016-2020
presenteras for jamforelse. Patient-/foraldraenkater med uppféljningsdata fran 3 och 12
manader efter insjuknandet har tidigare presenterats i en separat rapport och en ny
sammanstallning pagar.

Syftet med Barnriksstroke ar att forbattra varden vid stroke hos barn och ungdomar. Genom
att 6ka kunskapen om incidens, aldersfordelning, riskfaktorer, akut handlaggning och
uppfoéljande insatser kan registret anvandas till saval forbattringsarbete lokalt, regionalt och
nationellt som forskning. Alla barnkliniker och enheter dar barn vardas i Sverige bor rapportera
fall av stroke som vardas vid den egna vardenheten. Koordinator for registret finns vid
Karolinska Universitetssjukhuset.

Sedan 2012 finns svenska riktlinjer for handldaggning av stroke hos barn (Arbetsgruppen for
stroke hos barn, Svensk neuropediatrisk forening).

Barnriksstroke ledningsgrupp 2022:

Anna Ekesbo-Freisinger, barnneurolog, med dr, Stockholm (sammankallande, ordf
barnstrokegruppen, SNPF)

Katina Fellman, barnsjukskoéterska, Stockholm (registerkoordinator)
David Bjornheden, barnneurolog, Goteborg

Tony Frisk, barnonkolog/koagulationsldkare, med dr, Stockholm
Anna Walas, ST-lakare i pediatrik, Linkoping

Staffan Lundberg, barnneurolog, med dr, Uppsala

Anna Nielsen Persson, ST-lakare barnneurologi, Uppsala

Niklas Timby, barnneurolog, med dr, Umea

Emma Sandelin, fysioterapeut, Uppsala

Sven Wiklund, barnneurolog, Lund

Per Enblad, neurokirurg, professor, Uppsala

Daniel Martin, barnneuroradiolog, Stockholm

Mia von Euler, neurolog, professor, registerhdllare Riksstroke



Huvudbudskap

Sedan 1 januari 2016 samlas data in prospektivt for barn och ungdomar i dldern 1
manad till 18 ar som insjuknat i stroke. Saval fall med ischemisk stroke som
blodningsstroke och central sinusvenstrombos registreras.

Antalet registrerade fall 2021 uppgick till 28 stycken att jamféras med 26-41 fall
arligen under perioden 2016-2020. Tackningsgraden (antalet registrerade fall av
totala antalet fall) for 2021 var 35% vilket dr i linje med tidigare ar. Dessa
berdakningar ar dock osdkra pga osdkerhet i diagnosregistrering dar
valideringsarbete pagar. Det finns tydliga indikationer pa att tdckningsgraden ar
hogre for vissa diagnoser sdsom infarkt och blédning dn vad den ar fér andra
diagnoser som ocksa registreras i registret vilket behdver tittas narmre pa.
Valideringsarbetet har pagatt under ett par ars tid och har av olika orsaker dragit ut
pa tiden.

Det pagar for narvarande en generell 6versyn av registret och akutformularet i
samband med att Barnriksstroke tillsammans med Riksstroke ska byta plattform. I
detta arbete kommer man framéver ta hansyn till ifall alla de diagnosgrupper som
idag finns med skall finnas med i registret framgent. Vidare ar akutformularet idag
mycket omfattande med manga variabler och detta ar inte heller nédvandigtvis det
basta for att kunna driva arbetet med en jamlik och forbattrad vard. Barnstroke ar
en liten med valdigt heterogen grupp och att initialt ha med manga fragor har, enligt
var bedomning, ocksa varit en forutsattning for att kunna forsta vad som ar viktiga
fragor att lyfta ut och framover ha med i det nya akutformularet.

Tackningsgraden behover dock generellt forbattras med fortsatt uppbyggande av
lokala rutiner for rapportering. Vi ser att vissa regioner 6ver lang tid haft fa eller
inga registreringar. En 1ag tackningsgrad innebar ocksa att tolkning av data maste
ske med forsiktighet. De rapporterade fallen behéver inte vara representativa for
landet och eventuella skillnader 6ver tid kan bero pa forandringar i
rapporteringsmonster.

Kort ledtid fran symtomdebut till férsta avbildande hjarnundersékning ar viktig for
att ha mojlighet till akut behandling i de fall detta ar lampligt.

Genom 0kad kdnnedom om stroke hos barn och ungdomar i befolkningen och i
sjukvarden samt upprattande av tydliga lokala rutiner for omhandertagande av
stroke hos barn och ungdomar kan ledtiderna minskas och pa sa satt forbattra
vardkvaliteten i det akuta omhédndertagandet.

Vi ser att tid fran symtomdebut till dess att barnet ankommer till sjukhus manga
ganger ar lang vilket vi tolkar som svarigheten for vardnadshavare att bedoma de
ibland diffusa symtom pa stroke som forekommer hos barn och sarskilt sma barn. Da
manga regioner endast har nagra enstaka barn med stroke per ar kan det dven vara
svart for sjukvardspersonal. Symtomen hos barn kan latt misstas for andra



sjukdomar som ar langt mer vanligt forekommande hos barn. Hos ca 60 procent av
barnen drojer det mer dn 4,5 timmar upp till flera dygn innan man séker sjukvard
vilket forsvarar att tidigt gd in med behandling. Denna siffra ar vasentligen
oforandrad ar fran ar.

Vi bedomer att Barnriksstroke tillsammans med vara numera val upparbetade
nationella riktlinjer kring omhandertagande av barn som insjuknar i stroke generellt
har bidragit till 6kad kinnedom och battre omhandertagande inom varden kring
stroke hos barn. Att tydligt visa pa detta i siffror och data ar dock svart efter sa har
kort tid nar patientgruppen ar liten och heterogen. Data kommer fortsatt behdva
samlas over tid for att pavisa hur registret har bidragit till forbattringar i
omhandertagande och vard.

Vi ser en forsiktig trend till att tid fran ankomst till sjukhus till dess att barnet
genomgar avbildande undersokning kortats, vilket var beddmning ar att
Barnriksstrokeregistret och riktlinjer for omhandertagande bidragit till.

Adekvat rehabilitering planeras i mycket hog grad efter akutvardstillfallet.

Barnriksstroke kommer med vaxande storlek successivt att utgéra en allt viktigare
databas for saval utveckling av varden i Sverige som vetenskapliga studier inom
omradet.



Data fran akutformulir 2021

Totalt registrerades 28 barn (13 flickor och 15 pojkar) under 2021, under perioden
2016-2021 har 201 barn (90 flickor och 111 pojkar) registrerats (Figur 1).

Figur 1. Kénsférdelning
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Aldersfordelningen visas i Figur 2 fér ar 2021 samt ackumulerat sedan start
Bada kon och dldersfordelning 6verensstammer med den internationella litteraturen.

Figur 2 Aldersfordelning
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Cerebral infarkt var precis som tidigare ar vanligaste diagnos (tabell 1).

Tabell 1. Diagnoser

2021 2016-2020

Antal Andel, % Antal Andel, %
Subarachnoidalblédning (160) 1 3 3 1.5
Hjarnblodning (161) 8 29 65 33
Cerebral infarkt (163) 13 47 102 51
Cerebrovaskular sjukdom ej specificerad som
blodning eller infarkt (164) 0 0 3 1.5
Central sinusvenstrombos och andra
cerebrovaskuldra sjukdomar (167) 6 21 26 13
Total 28 100 200 100

Hemipares, kranialnervspares, huvudvark och det som anges som "andra symtom” var
vanligaste debutsymtomen (Figur 4) liksom tidigare ar och i tabellen redovisas
ackumulerade data fran de senaste 6 aren. Andra symtom ar symtom sasom illamdende,
krakning, trotthet etc vilket ar symtom som ocksa blir svartolkade hos barn.

Figur 4. Symtom vid insjuknandet
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Lite drygt en tredjedel av patienterna kom till sjukhus inom 3 timmar efter symtomdebut,
men for drygt 40 % drojde det mer dn ett dygn innan man sokte sjukvard vilket illustrerar
svarigheten for vardnadshavare att tolka symtomen hos barn. (Figur 3).

Figur 3. Tid frdn insjuknande till ankomst till sjukhus
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Tid fran ankomst till sjukhuset till avbildande undersokning med DT och DTA visar en
forsiktig trend till att kortas.

Figur 5 Tid fran ankomst till sjukhus till forsta avbildande DT och DT angio
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Utredning riskfaktorer

Majoriteten av barnen, knappt 80 %, uppvisade riskfaktorer och flera barn uppvisade mer
an en riskfaktor. Som illustreras i Figur 6 ar riskfaktorerna for och etiologin till stroke hos
barn en stor heterogen grupp vilket forsvarar arbete med forebyggande atgarder for att
insjukna i stroke.

Figur 6. Riskfaktorer 2016-2021
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Rehabilitering

Majoriteten av barnen paborjar rehabilitering redan under den inneliggande akuta
vardtiden. Drygt 70% traffar sjukgymnast, cirka 40% arbetsterapeut, ca 40 % logoped och
ca 60% traffar kurator under vardtiden. Figur 7-10

Figur 7. Ar bedémning av sjukgymnast gjord under vdrdtiden
Tid 2021 Andel % 2016-2020 Andel%

2 7 20 12
7 25 23 13
11 39 84 49
6 22 38 22
2 7 8 4

Figur 8. Ar bedémning av arbetsterapeut gjord under vdrdtiden

Tid 2021 Andel % 2016-2020 Andel %

Ja<24tim 0 0 7 4
Ja > 24 tim 2 7 7 4
Ja > 48 tim 9 32 77 42
nej 15 54 78 43
okant 2 7 13 7

Andel % 2016-2020 Andel %
Ja<24tim 0 0 3 2
Ja>24tim 0 0 6 4
Ja > 48 tim 11 40 41 23
nej 15 53 113 65
okant 2 7 10 6




Figur 10. Har kurator trdffat patient och anhériga under vdrdtiden

2021 Andel % 2016-2021 Andel %
Ja 16 57 106 61
Nej 9 32 55 32
Okant 3 11 12 7

For cirka 70% av patienterna planerades rehabilitering efter utskrivning i ett specialiserat
multidisciplinart rehabiliteringsteam eller pa barnklinik (tabell 5). Det ar viktigt att
poangtera att vardenheten som ansvarar for rehabilitering av barn ser olika ut i olika delar

av landet och att det i flera regioner och pa flera enheter skots av habilitering och pa
barnklinik.

Tabell 5. Virdenhet for planerad rehabilitering efter utskrivning
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