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Note 1/

Udregnet pa henholds-
vis tal fra Danmarks
Statistik og incidens
for CP samt udtraek fra
CPOP-databasen.

Bgrn med
cerebral parese

Tidlig diagnosticering og videre opfelgning

Cerebral parese er den hyppigste arsag til motorisk funktionsnedszet-
telse hos bgrn og ses hos 1,8 pr. 1.000 levendefadte bgrn. Lees om
diagnosticering, opfelgning og behandlingstilbud til patientgruppen.

erebral parese (CP) er den hyppigste arsag til motorisk funktions-
nedsattelse hos bgrn og ses hos 1,8 pr. 1.000 levendefgdte bgrn
(1). Der fpdes saledes hvert ar mellem 125 og 150 bern med CP i

Danmark (note 1).

CP er en paraplydiagnose, som beskriver en gruppe af lidelser, som alle
skyldes en permanent skade opstaet i den umodne hjerne for, under
eller indtil to ar efter fgdslen (2, 3) Arsagen til, at det enkelte barn udvik-

FAKTABOKS:

De nyeste publicerede tal fra CP-registret viser, at preevalensen af CP
i Danmark er faldet signifikant fra 2,11 1999-2001 til 1,8 i 2005-2007
pr. 1.000 levendefgdte (1). Faldet i praevalensen skyldes, at feerre
bern fadt til terminen udvikler bilateral spastisk CP. Dette fald ses
saledes ikke hos premature bgrn. Et fald, der til dels kan tilskrives
bedre neonatal genoplivning af nyfadte efter fgdslen. Preevalensen
af unilateral spastisk CP &endrede sig ikke gennem arene (1).
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ler CP, er for hovedparten af barnene ikke kendt, og der forskes i arsa-
gerne til dette (4, 5). Det antages, at der er tale om et komplekst samspil
af flere risikofaktorer. Der er en reekke velkendte risikofaktorer, som er
associeret med en hgjere forekomst af CP hos nyfgdte; for tidlig fadsel,
lav fedselsvaegt, infektioner under graviditeten, flerfoldsgraviditet,
iltmangel under fgdslen med flere. Herudover er der ny forskning, der
peger p4, at 14 % af tilfeldene har en genetisk komponent. CP kan ogsa
vaere erhvervet som folge af ulykker eller sygdom i hjernen i forbindelse
med fx infektioner eller bledning i de to fgrste levear (5).

Den kroniske, ikke progredierende f@rste neuronskade pavirker
vaekst og funktion af muskulatur og led resulterende i varierende grad af
aktivitetsbegreensning og sekundaere muskuloskeletale problemer. De
motoriske vanskeligheder er ofte ledsaget af pavirkning af sanser, per-
ception, kognition, kommunikation og adfeerd samt af epilepsi (2, 3).

Born og unge med CP kan have meget varierende funktionsniveau
bade fysisk og kognitivt, der kan streekke sig fra lettere funktionsned-
settelser, hvor barnet er neermest alderssvarende, til sveere funktions-
nedsattelser, hvor barnet er afhaengigt af hjeelp til alle funktioner.
Overordnet geelder for gruppen af bern med CP, at to ud af tre far gang-
funktion, tre ud af fire far talesprog, og halvdelen har normal IQ (5).

CP kan inddeles i tre subtyper:
1) Spastisk CP, som grupperes yderligere i enten unilateral eller bilateral
spastisk CP

2) Dyskinetisk CP

3) Ataktisk CP
Fakta1/
Kendetegn ved subtyper
|

SCPE-Kklassifikation af CP-subtype Karakteristika ved de forskellige CP-subtyper
Spastisk CP Bilateral CP » @get muskeltonus
Unilateral CP + (get patologisk reflekssvar, som hyperrefleksi og blivende Ba-

binskis tafenomen
» Bevagelsesmgnstre vil ofte veere praeeget af indadrotation og ad-
duktion i hofter og spidsfodsstilling
Dyskinetisk CP Dyston « Ufrivilligt, ukontrollerbart, uhensigtsmaessigt bevaegelsesmgnster
Koreo-atetose » Vekslende tonus, nedsat og/eller langsom bevagelsesaktivitet og
langvarige voldsomme spandinger
- Formalslose, vridende beveegelser praeget af hypertoni, kan
forsvinde under sgvn
Ataktisk CP » Manglende koordinering af bevaegelser
» Bevaegelse udfpres med utilpasset styrke og rytme
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E E Cerebral parese — mistanke om CP hos bgrn
- https://www.medibox.dk/doc?doc_id=34016

Figur1/

12018 er fordelingen af CP-subtype i Danmark saledes, at 87,7 % af bgr-
nene har spastisk CP, 5,7 % dyskinetisk CP, 2,5 % ataktisk CP, 1,7 % er
ikke klassificerbar, se figur 1.

B Spasticitet 88%
B Ataxi 2%
Uoplyst 2%
Dyskinesi 6%
B |kke klassificerbar 2%

Tidlig diagnosticering

En del af de bern, som diagnosticeres med CP, er i forvejen kendt i

bgrneafdelingen pga. kendte risikofaktorer i form af for tidlig fgdsel,

perinatal asfyksi eller neonatale komplikationer. En reekke bgrn, der far

diagnosen CP, har imidlertid ingen kendte risikofaktorer. Det er derfor

af stor betydning ift. tidlig diagnosticering, at sundhedsplejersker og

praktiserende leger er opmarksomme pa tidlige tegn pa CP og henviser

barnet til bgrneafdeling eller evt. praktiserende neuropaediater. Mis-

tanke om CP opstar fx, nar barnet ikke nar de normale motoriske mile-

ple. Det vil ofte veere foreldrene, som oplever, at barnet udvikler sig

anderledes eller i langsommere tempo end jevnaldrende bgrn. Tidlige

tegn pa CP kan eksempelvis vere (5):

 Sideforskel i bevaegelsesm@nstret mellem de to kropshalvdele

« Nedsat evne til at sutte og synke, der kan give savlen eller vanskelig-
heder med at die

 Darlig hovedkontrol hos det lille barn

« Hypertoni eller hypotoni

« Ufrivillige bevaegelser

« Forsinket psykomotorisk udvikling. Barnet opnadr ikke motoriske
milepaele som fx at kravle, sidde eller ga

« Forsinket finmotorisk udvikling.

Der findes undersggelsesmetoder, der med fordel kan anvendes i almen
praksis til vurdering af bgrns neurologiske udvikling i de fgrste levear (6, 7).
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Nar barnet er forsinket i sin motoriske udvikling, kan der veere en
tendens til at se tiden an, i habet om at barnet vil indhente udvikling;
saledes pabegyndes udredning for sent (8). Her anbefales det, at bgrn,
som fx henvises til fysioterapeut, samtidig henvises til vurdering ved
neuropadiater.

Tidlig diagnosticering er essentiel, da der herved kan iveerksattes
indsatser som fx fysio- og ergoterapi pa et tidspunkt, hvor hjernens
neuroplastiske evner er st@rst (4). Samtidig tillader tidlig diagnostice-
ring eller mistanke om CP, at barnet tidligst muligt inkluderes i Cerebral
Parese Opfglgningsprogram (CPOP) af en neuropadiater, sa den fysio-
og ergoterapeutiske samt leegelige opfplgning kan pabegyndes.

Ofte vil diagnosticering af barnet medfare lettere adgang til blandt
andet rehabiliteringsydelser, eksempelvis fysio- og ergoterapeutisk indsats,
hvorfor forsinkelse af udredning og diagnosticering samtidig vil betyde
forsinkelse af de indsatser, som kan understgtte barnets udvikling.

Cerebral Parese Opfgolgningsprogram

CPOP er et nationalt tversektorielt opfglgningsprogram for bgrn og
unge med CP samt en national klinisk kvalitetsdatabase, godkendt af
Sundhedsdatastyrelsen. I CPOP koordineres barnets neuropadiatriske
og ortopadkirurgiske kontroller som noget nyt ved minimum en arlig
CPOP-konsultation, hvor alle barnets behandlere deltager. Formalet er
at registrere, begreense og/eller forhindre sekundaere fglger til CP som
ledkontrakturer, hofteluksationer og sveare skolioser ved kontinuerlig
opfelgning af barnet gennem hele opvaeksten frem til den unge fylder 15
ar. I CPOP fplges bgrn fra fadselsargang 2008 og fremefter i alle regioner,
undtagen Region Syddanmark, som fglger barn fgdt i 2003 og fremefter.
12019 fplges mere end 900 bgrn i CPOP i Danmark.

FAKTA:

« Lees mere om CPOP pa www.cpop.dk

« Du kan leese om det svenske opfolgningsprogram pa
WWW.Cpup.se

« Du kan laese mere om landsforeningen CP Danmark pa
www.cpdanmark.dk
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Opfelgningsprogrammet er baseret pa standardiserede og internatio-
nalt anerkendte maleredskaber og klassifikationssystemer. Der anven-
des fire undersggelsesprotokoller; en fysioterapeutisk, en ergoterapeu-
tisk, en neuropaediatrisk og en ortopaedkirurgisk (rgntgen-) protokol,
som bgrnene undersg@ges efter med faste intervaller, afthaengig af bar-
nets alder og funktionsniveau (9).

1 CPOP tilbydes bgrnene tvaerfaglige og tveersektorielle CPOP-konsulta-
tioner én gang arligt. Her deltager foruden barnet og foreldrene relevante
fagpersoner fra hospital og kommune, herunder neuropaediater, bar-
neortopaed og fysio- og ergoterapeut fra hospitalet samt barnets kommu-
nale fysioterapeut og/eller ergoterapeut. Pa baggrund af de fysio- og
ergoterapeutiske samt laegelige CPOP-undersggelser leegges en falles
plan, herunder iveerksattelse af eventuelle indsatser frem til naeste CPOP-
konsultation. Den kontinuerlige og standardiserede opfplgning skal veere
med til at sikre, at de sundhedsfaglige personer omkring barnet rettidigt
opdager, hvis der sker endringer i barnets funktionsniveau. Dette er
forudsaetningen for tidligt i forlgbet at kunne ivaerksaette forebyggende
indsatser og mindst muligt indgribende behandlingstiltag.

CPOP er udviklet i Sverige i 1994, hvor det gar under navnet Uppfolg-
ningsprogram for Cerebral Pares (CPUP). Svenske studier finder evidens
for, at opfalgningsprogrammet forebygger ledkontrakturer, hofteluksa-
tioner og sveaer skoliose (10, 11).

Ved at samle tradene understgttes formalet med CPOP: at optimere
funktionsevnen og livskvaliteten hos barnet og den unge med CP.

Politiske aftaler skal sikre opfglgning af alle born med CP

I alle regioner er rammerne for det tveersektorielle samarbejde blevet
formaliseret ved godkendte samarbejdsaftaler i regi af sundhedsafta-
lerne. Samarbejdsaftalerne fastsaetter rammerne for, hvordan koordine-
ringen og opfalgningen organiseres internt i og pa tvaers af sektorerne,
saledes at alle barn, som fglges i CPOP, sikres kontinuerlig og standardi-
seret opfglgning, uanset hvilken kommune barnet bor i, eller hvilket
hospital barnet er tilknyttet. For familiens praktiserende laeger er det
nyttigt at vide, at alle bgrn, som fglges i CPOP, tilbydes en arlig tveerfag-
lig CPOP konsultation pa hospitalet samt fysio- og ergoterapeutisk
opfelgning i kommunen. Man kan laese de respektive samarbejdsaftaler
pa www.cpop.dk.

Diagnosticering og inklusion i CPOP
CP er en klinisk diagnose, som stilles ud fra barnets motoriske sympto-
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mer, som neuropadiateren finder ved en klinisk undersggelse. Derud-
over foretages ogsa en MR-scanning og andre specialundersggelser. I
CPOP anvendes retningslinjerne fra Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe (SCPE) til at stille diagnosen CP og til at klassificere CP-subtypen.

Hvis neuropadiateren vurderer, at barnet har CP eller CP-lignende
symptomer, inkluderes barnet i CPOP. Det ar, hvor barnet fylder fem ar,
er neuropadiateren ansvarlig for verificering af diagnosen. Barn med
CP-lignende symptomer kan i de fgrste fire til fem levear have CP-lig-
nende symptomer, hvorefter nogle af disse bgrn vil blive afsluttet i
CPOP, hvis symptomerne forsvinder eller viser sig at vaere forarsaget af
anden sygdom.

I CPOP er der fokus pa tidlig inklusion af bgrnene, sd @ndringer i
barnets funktionsniveau rettidigt kan opdages, en indsats kan iveerk-
saettes og sekundare fplger forebygges. De fleste bgrn, som fglges i
CPOP, ligger i aldersspendet mellem nul og to ar ved inklusion, hvoraf
flest bgrn inkluderes ved etarsalderen, se figur 2.

Figur2/
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Alder ved inklusion

Samarbejde mellem foraeldrene og den praktiserende lege
Nar en familie far et barn med CP, indebzerer barnets motoriske og
kognitive problematikker sociale og familiemaessige udfordringer i
hverdagen. Familien star over for et liv, hvor der for mange vil vere et
behov for stgtte og konkrete indsatser gennem hele livet (12). Her kan
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den praktiserende lege have en central rolle. Det er essentielt som
praktiserende laege at stgtte op omkring hele familien, da familierne
oplever at keempe med en lang reekke udfordringer i hverdagen lige fra
fx accept ift. diagnosen, en anderledes familiesituation end forestillet
samt udfordringer med kommunen omkring eksempelvis bevilling til
treening, hjelpemidler og stotte til barnet.

Christine er mor til en pige pd seks dr med diagnosen CP. Christine
fortaeller, at hun og hendes mand oplevede stor stgtte hos den praktiserende
laege. De oplevede, at de i andre sammenhange matte "kaempe med syste-
met”, mens de hos den praktiserende laege oplevede at blive hgrt og at have
leegens fulde opbakning.

Familiens laege sidder central placeret med mulighed for fokus pa
trivslen i hele familien med kendskab til tilbud i kommune og patient-
foreninger.

Det er vigtigt at veere opmaerksom pa, at CP ikke kun er et motorisk
handicap, men ogsa kan ledsages af fglger som pavirket intellektuel
udvikling, kommunikationsvanskeligheder, darlig sevn og adferdspro-
blemer og andre psykiske vanskeligheder. Det er vist, at op til 25 % af
alle bgrn med CP har psykiske vanskeligheder (4). Fgr skolestart bgr
bgrn med selv lette motoriske problemer tilbydes vurdering af den
kommunale PPR, hvis foraeldre eller bernehave finder grund hertil.

Kognitive problemer erkendes hos nogle bgrn med CP ikke ved
PPR-vurdering; disse bgrn krever yderligere barneneuropsykologisk
vurdering, en omkostningstung henvisning.

Heidi, som er mor til en teenagedreng med diagnosen CP, forteller, at
sgnnen grundet sin CP har kaempet med nogle vanskeligheder i dagligdagen,
som har fort til en uhensigtsmaessig adferd. Heidi og hendes mand sggte
hjelp hos den praktiserende laege, der slog det hen med, at det var alminde-
lig teenagerelateret adfaerd. Heidi understreger vigtigheden af, at foreldres
bekymringer vedr. deres barns trivsel tages alvorligt, sa barnet og familien
kan fa den ngdvendige hjalp og statte.

opfelgning i voksenlivet

Den unge afsluttes i CPOP ved det fyldte 15. ar, men folges fortsat pa
borneafdelingen frem til det fyldte 18. ar. Pa nuvaerende tidspunkt
findes der ikke et systematisk tilbud om undersggelse og behandling til
unge og voksne med CP efter afslutning pa berneafdelingen. En endnu
ikke publiceret artikel af S. Michelsen et al. viser, at der sker et markant
fald i ambulante besgg hos specialleger pa hospital, efter at den unge
afsluttes pa baorneafdelingen. Dette resulterer dog ikke i en stigning i
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besgg hos fx egen laege eller et stgrre antal indlaeggelser end i barndom-
men. Det er derfor uvist, om voksne med CP far den ngdvendige lege-
lige undersggelse og behandling, samt hvor de i sa fald henvender sig.
De vanskeligheder, mennesker med CP oplever i barndommen, som
eksempelvis smerter, hurtig udtreetning og tab af funktionsevne som
folge af sekundaere folger til CP, kan fortsaette ind i voksenlivet (13, 14).
Samtidig kan nye problematikker som fx osteoporose opsta (15). Tilbud
om kontinuerlig opfglgning er fortsat relevant, hvorfor etablering af et
struktureret tilbud er gnskvaerdigt.

I Sverige pabegyndte man implementeringen af CPUP-voksen i 2011,
saledes at den kontinuerlige opfelgning fortsaetter ind i voksenlivet. Ha-
bet er, at der i fremtiden kan etableres CPOP-voksen i Danmark, sdledes
at der ogsa bliver et tilbud om kontinuerlig opfplgning til voksne med
CP. Indtil et sadant tilbud findes, vil en reekke af de unge og voksne med
CP primeert ses af praktiserende laege og kun i seerlige tilfeelde fglges hos
specialleger i neurologi og ortopaedkirurgi. ®

Interessekonflikter: ingen angivet

Hovedbudskaber
1. Ver opmarksom pa forsinkelse hvad angar motoriske milepale og
tidlige tegn pa Cerebral Parese (CP)

2. Ved tidligt tegn pa CP, henvises barnet videre til borneafdeling eller
neuropaediater

3. Deter vigtigt med tidlig diagnosticering af CP og inklusion i Cere-
bral Parese Opfglgningsprogram (CROP)
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g 4. Born med CP er sikret kontinuerlig opfelgning i CPOP
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