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Forord

Cerebral parese (CP) er en kompleks syg-
dom som rummer mange forskellige pro-
blemstillinger herunder motoriske, kogni-
five, adfeerdsmaessige, medicinske og
andre. Gennem fiderne er der gjort man-
ge forseg p&, at samle kreefterne fra be-
handlernes side i forsag p& at optimere
behandlingen, men det er sjeeldent lyk-
kedes at sikre et ensartet hait tveerfagligt
kvalitetsniveau, geeldende for alle med CP.
Inden for de enkelte fagomré&der er der
udviklet hajt specialiserede behandlings-
filtag, som kan komme den enkelte fil gode,
men samlef set er det ikke lykkedes af
skabe kvantespring i behandlingsresulto-
ferne, som det kendes fra andre sygdoms-
omréder, som f.eks. maligne lidelser hos
bern. Man har leenge kendt fil sammen-
haengen mellem svaerhedsgraden af CP
og risikoen for udvikling af f.eks. hofteluk-
sation, og leenge haft velfungerende be-
handling ved fruende hofteluksation, lige-
som man leenge har kunne behandle andre
svaere fejlsfillinger og kontrakturer i bevaege-
apparatet. Vi har imidlertid ikke vaeret gode
fil at igangszette tidlige indsatser for at
forebygge udviklingen of svaere problemer.
For 25 é&r siden startede CPUP (Uppfolj-
ningsprogram For Cerebral Pares) i Sve-
rige og for 10 é&r siden startede CPOP
(Cerebral Parese Opfalgnings Program)
i Danmark. Hermed er skabt en struktur,

som stimulerer et tvaerfagligt samarbejde
mellem fysioterapeuter, ergoterapeuter,
bandagister, neuropzediatere og berne-
ortopaedkirurger. | Sverige har CPUP haft
en kolossal betydning for behandlingen
af bern og unge og nu ogsé& voksne med
CP, og dlt tyder pd, at vi er p& samme
vej i Danmark dog forelebig kun inden for
barmeomrédet. Vi har féet en national or-
ganisation, som har skabt et feellesskab
omkring disse bern og deres foreeldre, et
feelles sprog, en ensartet opfelgning og
behandling. CPOP har primaert fokuseret
p& det motoriske handikap, men der er
ved at komme fokus pd disse barns andre
problemstillinger.

Der har veeret mange milepzele i CPOP's
udvikling. Vi er som den ferste tvaersekio-
rielle kvalitetsdatabase blevet en del af
RKKP (Regionemes Kliniske Kvalitetsudvik-
lingsprogram, vi er géet fra kun af vaere
akfive i en region fil af vaere nationale,

vi har en arlig CPOP dag med mere end
300 deltagere. lkke mindst er der i alle
regioner lavet samarbejdsaftaler, s& udfyl-
delse af protokoller, en hjgrnesten bade

i kvalitetsdatabasedelen of CPOP, men
ogs& den kliniske del (beslumingsdelen) aof
CPOP indgér som en efableret del of det
tvaersekforielle samarbejde.

Der findes steder i verden, hvor man
yder den ypperste behandling fil de po-

tienter med CP. som ndr frem til behand-
lingsstedet. Det der er unikt i Danmark og
de andre skandinaviske lande er, at man
sikrer alle barn med CP uanset, hvor de
bor en ensartet kompetent opfelgning og
behandling, og at der er et udbredt sam-
arbejde p& tveers af sekiorerne, dvs. mel-
lem regionernes sygehuse og kommuner-
nes traeningsenheder. Skal der pd sigt ske
en fortsat forbedring af behandlingen aof
vores patienfer med CP, er det nadven-
digt, at det tveersekiorielle samarbejde ud-
vikles yderligere. CPOP kan medbvirke fil,
at livet i familier, hvor en er ramt of CP bli-
ver lidt lettere. Det kraever imidlertid, at
der b&de i kommuner og regioner er vilie
fil at prioritere denne patientgruppe.

CPOP har nu eksisteret i ti &r, og med
dette Jubilseumsskrift vil vi gerne gere sto-
tus over udviklingen og se lidt ud i frem-
tiden. Skriftet er primeert mentet p& fag-
professionelle inden for CP, men finder
forhébentlig ogsé frem til de mange i
kommuner og regioner, som sidder med
det sfore ansvar at administrere de midler,
som fildeles omradet.

Skriftet er primaert mentet pa fagpro-
fessionelle inden for CP. men finder for-
h&bentlig ogsé frem il foraeldre, samt de
mange i kommuner og regioner, som sid-
der med det store ansvar at administrere
de midler, som tildeles omrédet.
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CPOP — en historisk CP-milepzel

Det glaeder os, at CPOP er blevet
landsdaekkende

Det hele startede i O0'erne, hvor Elsass
Fondens forhenvaerende direkier, Peder
Esben, bed maerke i svenskernes gode re-
sultater med pendanten, CPUP. Det ledte
fil tanken om at indfere et tilsvarende pro-
gram i Danmark. Fonden s& det som helt
naturligt at g& foran i en sédan proces,
da eget livskvalitet for mennesker med CP
er vores vision.

Udvikling og national implementering
Fonden pabegyndte arbejdet med at over-
seefte de svenske protokoller fil dansk, og
i 2010 blev et godt samarbejde startet op
med landefs regioner og kommuner om-
kring den ferste implementering i Region
Syddanmark.

Siden hen fulgte de avrige fire regio-
ner, hvilket betyder, at mélsastningen om
et landsdaekkende standardiseret opfelg-
ningsprogram for bern med CP i dag er

ndet. Naeste skridt kunne vaere at kigge
videre og mé&ske inkludere de unge og
voksne — inspireret af Norge og Sverige.

Fokus pd forebyggelse og samarbejde
CPOP's indferelse i Danmark har gjort en
stor forskel for bern med CP med sit kon-
finverlige fokus pd forebyggelse og det
gode samarbejde pa tveers af sektorer.
Vi gleeder os fil af se, hvad fremfiden i
gvrigh bringer.
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Den rede tréo

Jeg fror, vi er mange, der deler den opfat-
telse, at CPOP er en af dette artis vigtig-
ste nyskabelser fil gavn for bern og unge

med cerebral parese. Der er derfor al mu-

lig grund fil atf rose regioneme for deres
engagement, styregruppen for dens ved-
holdenhed og Elsassfonden for dens frem-
synethed, da man i sin tid steftede etable-
ringen af CPOP.

Nar vi taler CPOP med foreeldrene fil
de bam, der er en del af opfelgningen,
s& er de i hvert filfzelde ikke i tvivl: CPOP
ger, at vi feler os sef, CPOP giver os fryg-
hed, CPOP er den rede réd — er nogle
af de udsagn vi typisk steder pa.

Resultaterne er lovende

Systematik, regelmaessighed og en ens-
arfef vidensbaseret filgang giver fryg-
hed og en foraeldreoplevelse af, at be-
slutninger om intervention, det vaere sig
fraening, hjeelpemiddel eller operation,
fremover underbygges af dokumenteret
viden.

Vier i CP Danmark ikke i tvivl om resul-
fatet: tidligere opsporing og hurtigere og

mindre indgribende indsas, faerre operatio-

ner, mindre fravaer fra skole, faerre smerter

— og p& den lange bane: sterre samfunds-

maessig deltagelse og hajere livskvalitet.
g g g "o

Starre og bredere samarbejde
Alt kommer med en pris. Det ger CPOP
ogsé. Der er seMelgelig udgifter forbun-
det med CPOP, der er mange mennesker,
der investerer fid og ressourcer i samar-
bejde og der er enorme udfordringer for-
bundet med indsamling og registrering af
data. Men det har ogsé betydet sterre og
bedre samarbejde mellem familie og be-
handlingssystem, mellem forskellige fag-
grupper og ikke mindst mellem forskellige
myndigheder pé& tvaers af region og kom-
mune. Det er en enormt vigtig sidegevinst.
Derfor er vi i CP Danmark ikke i tvivl
om, at CPOP er det vi har brug for pa
CP-omr&det. Vi har brug for tveerfaglig-
heden, for systematikken, overblikket og

vi har brug for veerkigjer, som sikrer fidlig
indsats og forebygger unadvendige og
voldsomme inferventioner. Det er praecis
det CPOP giver os.

CPOP bear ogsé omfatte kognitive
funktioner

Derfor er vores positive anke mod CPOP
alene den, at det ikke er udbredt fil og om-
fatter et 360 graders blik p& mennesker
med CP. | dag best&r CPOP udelukkende
af protokoller, som registrerer de fysiske
konsekvenser af CP, og det er ikke filstraek-
keligt. Vi savner en filsvarende systematisk
og vidensbaseret dokumentation af de kog-
nitive konsekvenser af cerebral parese. Vi
ser derfor meget geme, at CPOP udvides
med en protokol, som — med tilsvarende
systematik og grundighed — registrerer, do-
kumenterer og felger op p& bamets kogni-
five funktionsnedszettelse. Barn med CP er
andef og mere end ef bevaegeapparat. De
er hele mennesker, hvis funkfionsnedsasttelse
ikke kun viser sig som en fysisk dimension,
men fuldt ud lige s& ofte, som en kognitiv
dimension. Derfor skal vi seMfzlgelig have
udvidet CPOP il ogsé af omfatte de kogni-
tive udfordringer af cerebral parese

Og s6 skal CPOP ogs& omfatte voksne
Mennesker med CP er ikke kun bern. CP
er ikke en bamesygdom, som gér i sig
selv, nér man fylder 18. Voksne med CP
har i lige s& hej grad behov for, af der
sker en systematisk og regelmaessig op-
felgning op pd deres helbredsudvikling.

Derfor skal der fra CP Danmark lyde
et stort tillykke med jubileeet — og et lige
sa stort enske om, at CPOP udbredes fil
ogs@ at omfatte kognitive problemstillinger
og voksne med CP.
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Der er styregruppemede kl. 141

CPOP i Danmark startede med engage-
rede fagersoner i Region Syddanmark, der
besluttede sig for at forbedre filbuddet fil
bern og unge med cerebral parese.

Som ferste ansatte i CPOP i Danmark
medte jeg den 1. september 2009 ind
fil mit nye job som Koordinerende fysio-
ferapeut. En styregruppe bestdende af fy-
sioterapeuter, barneneurologer og bame-
ortopaedkirurger havde med sfette fra
Elsass Fonden f&et mulighed for af sfarte
et 2-arigt projekt, der skulle implementere
CPOP som et tvaerfagligt og tvaersektorielt
redskab.

P& styregruppemedet blev jeg introdu-
ceret for en raekke aof de aktiviteter, der
kom il at fylde i de kommende maneder
— og som har haft stor betydning for ud-
viklingen af CPOP i Danmark.

* Skabe overblik over barm med CP og
hvilke fagpersoner, der felger hvilke bam

* Undervisning for fysiofterapeuter

* Registrering af domaenet cpop.dk og

udarbejdelse af hjemmeside
* Gennemgang og filreing af de proto-
koller, manualer og informationsmate-

riale, som allerede var oversat af perso-
nalet p& Helene Elsass Centref

* Samarbejde med CPUP i Sverige, her-
under deltagelse i CPUP dagamna

* Godkendelser fra Datatilsyn og Sund-
hedsstyrelsen

* Planlsegning og afholdelse af tvaerfag-
lige konsultationer

* Udarbejde ansagning om satspuljemid-
ler il kvalificering af traeningstilbud fil
barn og unge med sveere handicap

Overblik over bern og fagpersoner

Det farste ar blev 179 bern registreret i
den svenske database, som blev oversat
og filpasset til brug i Danmark. Alle regi-
strerede bern blev bedt om at angive de-
res konfakilaege og fysioterapeut. Herefter
blev der skabt kontakt med de enkelte syge-
husenheder samt givet tilbud om kurser og
hizelp il udfyldelse af protokollen.

Undervisning af fysioterapeuter

Der var planlagt 4 kurser med omkring
60 deltagere. Interessen for at lsere at

gennemfare CPOP-undersagelserne var
overveeldende. | lobet af det ferste ar

med CPOP deltog i alt 280 fysioterapeu-
fer, ergoterapeuter og bandagister p& kur-

ser i at udfylde CPOP-protfokollerne.

Satspuljemidler

| 2009 modtog vi filsagn om 1.994.900
DKK i tilskud fra Sundhedsstyrsen il at
gennemfere CPOP-| projektet. Projekfet
kortlagde de mange og forskelligartede
filbud om traening, som bern med cerebral
parese deltager i og sikrede opstarten af
den ergoterapeutiske del of CPOP.

Andre aktiviteter
Udover de naevnte akiiviteter, bed opstar-
fen af CPOP ogsé& pé

* Udarbejdelse of en Mini-MTV (Medi-
cinsk Teknologi Vurdering) om CPOP

* Afholdelse af CPOP DAG, ferste gang i
2010 for 125 deltagere

* Udarbejdelse of CP-guiden.dk, med for-
zeldreinformation om CP og CPOP

* Kompetenceudviklingsforleb for ansatte
p& de fire sygehusenheder

Styregruppen 2.7.11.2009
Yanko Petkov Petkov

Ulrike Dunkhase-Heinl

% Niels Wisbech Pedersen
Christina North Larsen

" Malene Munk Fabricius

\ lisbeth Torp-Pedersen
Hanne Esbensen

Helle Mdtzke Rasmussen.
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CPOP - 10 ar i Danmark

Cerebral Parese Opfalgningsprogram
(CPOP) er et opfelgningsprogram for bern
og unge med Cerebral Parese (CP) og en
national klinisk kvalitetsdatabase godkendt
af Sundhedsdatastyrelsen. CPOP er en af
de ferste tvaersekiorielle nationale kliniske
kvalitetsdatabaser med indberetning fra
alle fem regioner og 98 kommuner i Dan-
mark. Hermed er kommunerne og regio-
nerne med fil at vaere banebrydende, ny-
skabende og fagligt ferende ved bl.a.
indsamling of tvaersektorielt data.

CPOP-database
Data fra CPOP-databasen bruges hvert &r
fil udarbejdelse af en drsrapport i samar-
bejde med regionemes kliniske kvalitetsud-
viklingsrogram (RKKP). Arsrapporten belyser
den sundhedsfaglige opfelgning og indsats,
som filbydes il barn og unge med CP pa
tvaers af regioner og kommuner i Danmark.
Sammenlignet med landspatientregistreret
er daekningsgraden for CPOP-databasen
93 % for fedsels&rgangene 2008-2014.

Deltagerantal og alder ved inklusion

i CPOP

Deltagerantallet of barn og unge med CP,
som felges i CPOP, er sfeget stet i fak

med, at CPOP er blevet implementeret i
alle landets regioner. Pa figur 1 ses det,
at der i 2010 var 80 bern og unge, som
blev fulgt i CPOP, hvor der i 2019 blev
fulgt 1176 barn og unge.

| CPOP er der fokus pé tidlig inklusion
af bernene, séledes at aendringer i barnets
funktionsniveau reftidigt kan opdages og
en indsafs kan iveerksaetftes og sekundaere
felger kan forebygges. De fleste bam lig-
ger i aldersspaendet mellem nul il to &r
ved inklusion i CPOP, hvoraf flest barn in-

kluderes ved etérsalderen, se figur 2.

Subtype af CP

Diagnosen CP inddeles i fre subtyper; spa-
stisk CP, dyskinetisk CP og atakfisk CP. |
2019 var 957 bem og unge i CPOP klas-
sificeret med en subtype, hvoraf 89,1 % af
bernene har spastisk CP, 6,2 % dyskinetisk
CP, 2,4 % atakiisk CP og 2,3 % er ikke
klassificerbar, se figur 3. Ud aof de 89,1 %
som har spastisk CP havde 43,3 % bilate-
ral CP, 54,4 % unilateral CP og 2,3 % er
voplyste. (Kilde, &rsrapport 2019)

De nyeste publicerede fal fra CP-regi-
stref viser, af praevalensen af CP i Dan-
mark er faldet signifikant fra 2,1 i 1999-
2001 1il 1,8 1 2005-2007 pr. 1000

levendefedte (1). Faldet i praevalensen
skyldes, at feerre barn fedt fil terminen ud-
vikler bilateral spastisk CP. Dette fald ses
kun hos bern fedt fil terminen og ikke hos
preemature bern. Et fald, der il dels filskri-
ves bedre neonatal genoplivning af ny-
fedte effer fedslen. Praevalensen af uni-
lateral spastisk CP aendrede sig ikke gen-
nem &rene, men der ses dog en tendens
fil, at flere bern féar en hejresidig unilateral
spastisk CP end en venstresidig (1).

Funktionsniveau p& bern i CPOP

| CPOP anvendes klassifikationssystemerme
Gross Motor Function Classification Sysfem
(GMFCS] og Manual Ability Classification
System (MACS). GMFCS anvendes til at
klassificere barnets og den unges nuvee-
rende grovmotoriske funktion (2]. MACS
Klassificerer, hvordan barnet handterer gen-
stande i vigtige hverdagsakfiviteter som
for eksempel leg og frifid, ved méltider og
ved af- og p&klaedning (3). Begge klassifi-
kationssystemer er valide, reliable og inter-
nationalt anbefalede og anvendte (3-5).
Klassifikationssystemerne er vigtige for
planlaegning af opfelgningen og i be-
handlingen aof bamet og bliver ofte an-
vendt som et prognostisk redskab (6,7).

*_CPOP 10-ARS JUBILAUMSSKRIFT 10
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| 2019 er 421 (48,3 %) of de bern, som il at have niveau | og 272 (34 %) p& ni- lity Classification System, EDACS, pé& sigt

har f&et vurderet deres GMFCS-niveau, veau | samt en naesfen jaevn fordeling mel-  implementeres i CPOP.

klassificeret til at have GMFCS niveau |, lem niveau IV, se figur 4.

hvoraf de resterende procent fordeler sig Der arbejdes nu p& at validere Mini- Dele af artiklen er fidligere blevet bragt i
mere jsevnt mellem GMFCS niveau I1HV. MACS, som kan bruges fil klassificering medlemsbladet for Dansk Selskab for Pae-

| forhold il fordelingen af MACS niveauer  af de mindre bem (<4 ar), ligesom spise-  diatrisk Fysioterapi, Bern i Fysioterapi.
er 235 (29,8 %) of bernene klassificeret klassifikationen Eafing and Drinkring Abi-
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Et kommunalt perspektiv pd

arbejdet med CPOP

Erfaringer gennem i ér fra seks kommuner
v/Malene, som er medlem af CPOP’s na-
tionale styregruppe og regionale styre-
gruppe i Region Syddanmark.

Hvem udfylder de ergo- og fysiotera-
peutiske protokoller og organiserer
arbejdet i kommunerne?

Stort sef alle barn med CP har i dog til
knytning fil en fysio- og/eller ergotera-
peut, enten via den vederlagstfri ordning
eller via kommunen.

Samarbejdsaftalerne i regi of Sundheds-
aftalerne i de forskellige regioner saetter
rammen for samarbejdet mellem kommu-
nerne og hospitalerne herunder, hvem der
har ansvaret for udfyldelse af profokollerne.

Nogle kommuner har faste undersegel-
sesdage flere gange arligt, hvor barnene
indkaldes sammen med deres foreeldre.
Andre underseges i den specialbame-
have,/det specialundervisningstilbud, de
gar i eller pa en klinik.

I nogle kommuner har man dannet tvaer-
faglige teams, hvor ressourcepersoner
(ergo/fys) er med ved alle protokoludfyl-
delser, samtidig med af bamnets faste fera-
peut deltager. Herved sikres erfaringsop-
samling og indtasting i dafobase. Andre
steder er det de treenende terapeuter p&
det enkelte bamn/ung, som laver proto-
kollen.

| de fleste kommuner har man valgt at
have en eller flere koordinerende terapeu-
fer (ergo/fys) som sikrer, at der bliver fiek-
ket op p& om protokollere er udfyldt og
registreret. Deffe er et tidskraevende og
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meget vigligt arbejde, som sikrer at mal-

fallene p& de enkelte indikatorer bliver op-

fyldt. Det er ikke gennemskueligt, hvor an-
svaret ligger i de forskellige kommuner iff.
at sikre udfyldelse af protokollerne, men
ledende terapeuter og andre ledere af
bermeergo- og fysioterapeuter er typisk
dem, som patager sig ansvaret. Der er

et udviklingsomréde her. Generelt m& det
siges, at der opleves en stor ansvarlighed
hos alle.

Hvad har CPOP betydet ift. faglighed
og kvalitet i indsats og samarbejde?
CPOP opleves som et kvalitetslaft, der sik-
rer systfematisk og grundig undersagelse,
som grundlag for faglige draftelser med
foreeldre og fagpersoner i instfitution/skole
og sygehusregi. Def giver bedre sammen-
haeng og koordinering ved ivaerksaettelse
af inferventioner og skaber szerlig sikker-
hed for de barn, som ellers ikke er i tera-
peuthaender. Barnets udvikling og frivsel
vurderes, hvorved evt. udviklingsforstyr-
relser opdages tidligere. Flere kommuner
naevner, af der er kommet et faeffere og
bedre samarbejde med sygehusene med
et feelles udgangspunkt og et feelles sprog
for dialogen. Andre oplever, at der stadig
er plads il forbedring. Det har stor betyd-
ning for forseldrene, at terapeuterne er
med til CPOP-konsultationerne — det ska-
ber mere helhed i indsatsen og giver for-
zeldrene en sikkerhed i, af terapeuten kan
indgd i dialog med personalet p& syge-
huset.

Hvad er de vaesentligste fordele/

vdfordringer ved CPOP2

Fordele:

* Systematisk opfelgning som sikrer kvali-
tet, koordinering og kontinuitet omkring
indsatserne for bern og familier

* Profylaktisk redskab ift. udvikling af feil-
stillinger i ryg, hofte-, knae- og fodled

* Fagligt left til de fagpersoner, der arbej-
der med bam og unge med CP

* At sikre dataopsamling om barmets fy-
siske udvikling, som kan bruges sével
forskningsmaessigt som ved ferapeutskifte,
s& indsatser fremadrettet bliver endnu
mere mdalrettede og preecise

* Har givet et samlef overblik over grup-
pen af bern og unge med CP, som ikke
tidligere har eksisteret i DK

Udfordringer:

* Tidsforbruget i det kommunale regi er
stort ift. koordinering, undersagelser,
indtastninger, samfaler med forzeldre,
deltagelse i tvaerfaglige konferencer og
oplelgninger p& for eksempel hjeelpe-
midler, freening og vejledning

* Dette udfordrer terapeuternes opgave-
lzsning ift. andre barn, som ikke har et
opfelgningsprogram og som ikke indgér
i en samarbejdsaftale

* Der kan vaere andre problemstillinger ift.
barmets kognitive og sociale udvikling,
som ikke er med i CPOP, men som sta-
dig kraever opmaerksomhed og indsafs



Helle S. Poulsen

Ergoterapeut, cand.scient.san,
regional koordinator for CPOP i region Syddanmark

Rehabiliteringsafdelingen, Odense Universitetshospital
Helle.s.poulsen@rsyd.dk

Foraeldreperspektivet og de
tvaertaglige konsultationer i CPOP

| CPOP afholdes tvaerfaglige konsultationer
ca. en gang om d&ret pd barnets kontakk
sygehus. Formdlet er at mélrette og koor-

dinere den faglige indsats omkring det en-

kelte barn — i et samarbejde mellem familie

og fagpersoner fra bade sygehus og kom-

mune. | konsultationerme deltager barn og
forseldre, sygehusets CPOP-feam (neuro-
paediater, ortopaedkirurg, fysioterapeut/
ergoterapeut og evt. sygeplejerske eller
bandagist) samt barnets kommunale fysio-
ferapeut/ ergoterapeut.

En udfordring ved disse konsultationer
er de mange akierer og de mange aktivi-
teter, der skal foregd. P& den baggrund
blev der i Region Syddanmark ivaerksat en
evaluering i 2015 med henblik pa at f&
en viden om, hvad der fungerer godt ved
konsultationerne, og hvad der kan geres
bedre (1). Som en del af denne evalue-
ring blev der foretaget en undersagelse aof

foreeldrenes tilfredshed. | den forbindelse
blev der udarbejdet ef spergeskema, som
blev valideret af foraeldre fra mélgruppen.
Skemaet bestér af 20 spargsmdl inddelt i
fem omréder: Personalet, rammerne (struk-
tur og indhold), medinddragelse, informa-
fion og samlet indiryk. Otte ud af de 20
spargsmdl baseres p& LUP 2015 (Lands-
deekkende Undersagelse af Patienttilfreds-
hed) for at gere en sammenligning mulig.
Endvidere rummer spargeskemaet
mulighed for at skrive skriflige kommen-
tarer herunder forbedringsforslag.

Ved opgerelsen af 104 besvarelser (svar-
procent 98 %] findes en generel hgj for-
zeldrefilfredshed med de tveerfaglige kon-
sultationer i CPOP. Den samlede score
indenfor de enkelte emneomréader ligger
fra 4,3 til 4,7 hvor 5,0 udger max-scoren
og betyder hgjeste filfredshed (se figur 1).
Ved sammenligning af de ofte spergsmél

Tilfredshedsscoren for hvert emneomrade

Personalet (2 spgrgsmal)

Rammerne (4 spgrgsmal)

Medindragelse (4 spargsmal)

Information (4 spgrgsmal)

Samlet indtryk (4 spergsmal)

o

0,5 1

med de filsvarende spergsmél fra LUP 2015,
ses en signifikant hajere filfredshed i syv
ud af de ofte spergsmél — i CPOP’s faver.
Undersagelsen indikerer ligeledes omréder,
hvor konsultationerne kan optimeres, her-
under at sikre medinddragelse af barnet.
Endvidere har foraeldrene kommenteret, at
"mindre ventetid”, "minus hvidt tgj" og "af
flere fagpersoner ikke taler samfidigt” ville
forbedre konsultationerne.

Efter endt evaluering of de tveerfaglige
konsultationer har den regionale styregrup-
pe i CPOP Region Syddanmark arbejdet
p& at implementere resultatet i praksis.
Arbejdef ender dog ikke her. Der mé le-
bende vaere opmaerksomhed pé&, hvordan
vi kan sikre den bedste kvalitet af de tvaer-
faglige konsultationer 1il gavn for foraeldre,
barn og fagpersoner.

Figur 1 Den samlede gennemsnitsscore
for spargsmdlene indenfor hvert emneom-
réde. En score pd& O udger den laveste fil-
fredshed, og en score p& 5 udger den
hajeste filfredshed.
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Samler tréde, skaber sammenhaeng
og kvalitetssikring

— de regionale koordinatorer

Hvorfor skal trédene samles? Hvilke tréde skaber sammenhaeng? at vi kan udvikle omrédet i et infernatio-
CPOP’s vision er at skabe et sammen- * Samarbejde om nationale og regionale  nalt perspektiv. Det systematiske kliniske
haengende sundhedsvaesen, der giver akfiviteter, der sikrer ensartethed og kva-  samarbejde pd tveers af faglige specialer
den bedste behandling og opfelgning fil litet i den overordnede drift of CPOP med CPOP-databasen i de nordiske lan-
bem med cerebral parese, og det krsever @ Sikre indberetning til CPOP-databasen,  de, hvor vi felger alle bern med CP gen-
koordinering. herunder login il brugere nem barndommen, er internafionalt set

Det sundhedsvaesen, der yder behand- Validering af data i CPOP-databasen, unikt. Det ser vi som regionale koordinato-
ling og hjeelp til barn med CP i Danmark fil kvartalsrapporter og érsrapport rer som vigtigt, og det vil vi fortsat gerne
er organisaforisk set meget opdelt, og * Fremsendelse af kvartalsrapporter til ind- vaere med Htil.
derfor er kvalitetssikring af indsatsen en berettende enheder
udfordring. Hospitalerne i regionerne * Drift af CPOP-hjemmesiden
leverer hajt specialiserede indsatser fra * Planlsegge og afholdelse of CPOP-
forskellige specialer parallelt med, at der dagen
ydes indsafser fra de 98 kommuner og * Atholdelse af kurser i udfyldelse af den
privat praksis. Kommunerme har forskel- fysioterapeutiske og den ergoterapeuti-
lige rammer for, hvordan og hvilke sund- ske protokol
hedsindsatser, der gives til bern med CP.  ® Samarbejde og praesentation af CPOP
Med denne decentrale organisering og med de evrige nordiske lande
de forskellige rammer er kvalitetssikring
og samarbejdet en udfordring. Faelles Hvad er kvalitetssikring?
refningslinjer og koordinering er dermed At skabe kvalitet i indsatsen fil barmn med
afgerende. CP, bygger p& den bedste viden og evi-

Derfor er det nationalt besluttet, at hver ~ dens. Det er CPOP’s anske, at vi sammen
region skal have en regional koordinator  kan levere hej kvalitet til alle og samtidig
fil at sikre drift, og holde styr p& de man- veere med til at videreudvikle omréadet for

ge fagpersoner, der tilsammen har ansvar  bern med CP og gere det endnu bedre
for en kvalitetssikret indsats. CPOP’s regio-  for bernene i fremtiden. Det kan vi, ndr vi

nale koordinatorer skal vaere med til at genererer og anvender nyesfe viden, og
sikre en overordnet ensartethed i driften nér vi forsker p& omrédet.
og implementeringen af opfelgningspro- P& tveers af mange enheder, arbejder

grammet i hele landet. CPOP’s regionale  vi p& den méde sammen med kollegaer
koordinatorer samler trédende for at skabe  om at give den bedste sundhedsindsas til
sammenhaeng. De opgaver som de regio-  bern med CP i Danmark.

nale koordinatorer varetager er beskrevet Hertil kommer at samarbeijdet i de nor
herunder og har overordnet sef det samme  diske lande har skabt resultater. Der er et
formal. stort @nske om, at det skal fortsaette, for
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Niels Wisbech Pedersen
Sektorleder, Barnesektoren
Ortopaedkirurgisk afd. O,

Odense Universitetshospital
niels.w.pedersen@rsyd.dk

Ortopaedkirurg

end at opererel

Den orfopaedkirurgiske behandling af bar
neft med cerebral parese har alfid vaeret
befragtet som kompliceret og udfordrende,
nok mest nér def gaelder af stille indikation
for operation men nogle gange ogsé selve
operationen. Som bemeortopaed har man
bergring med alle behandlingsmuligheder:
fysioferapi, bandager, Botulinum foxin A,
Baclofenpumpe, rhizotomi, og kirurgisk
behandling. lkke séledes forstéet at barne-
ortopaeden varetager al behandling, men
snarere séledes at hele paletten af behand-
lingsmuligheder m& overvejes, inden indi-
kationen silles for et kirurgisk indgreb. Det
kraever et naert fagligt samarbejde og ikke
mindst et samarbejde med barnet og for-
zeldrene.

5 é&r gammel pige med spastisk diplegi og begyndende led-

skred i begge hofter.

Fer etableringen of CPOP var den orto-
paedkirurgiske behandling tit baseret pé
en eller f& undersagelser i ambulatoriet
p& universitetssygehuset, uden medvirken
af kommunale terapeuter. Nu foregdr
undersegelsen teettere p& hjemmet under
deltagelse of de terapeuter, som kender
barnet. Den lange og opslidende keretur,
som skabte utryghed og traethed er der
med vaek. CPOP ambulaforiet er tvaerfag-
ligt og gér pd tvaers af sektorerne. Her
opsummeres udviklingen af ledbevaegelse,
fejlstilling i for eksempel hofteleddet og
ryggen over en laengere observationsperi-
ode.

CPOP har sat fokus pé tveerfaglig be-
handling. Selvom de enkelte kirurgiske ind-

er meget mere

greb langt hen ad vejen er de samme som
tidligere, er vurderingen af det enkelte
barn bl.a. under hensyntagen il bamets
GMFCS niveau blevet bedre. Det har fert
fil en tidligere indsats, hvorved risikoen for
svaere fejlstillinger herunder hofteskred er
mindsket.

CPOP har bidraget fil at stimulere inte-
ressen for behandling fil bern og unge
med CP ikke kun blandt ortopaedkirurger
men blandt alle fagpersoner. Der er skabt
en sterre viden og ensartethed indenfor
de enkelte faggrupper. Ogs& pé& tvaers af
faggrupperme er der skabt en respekt og
feellesskabsfalelse, som hgjner behand-
lingsniveauet til gavn for alle med CP.

!

6 méneder efter operation af begge hofteled og seneforlzengel-
ser omkring hofferne.
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Ulrike Dunkhase-Heinl
Overlzege
Barn og unge, SLB Kolding sygehus

Har mit barn

CPe

Neuopaediaterens bidrag til CPOP

| Danmark har det alfid veeret neuropaedia-
terens vigtigste opgaver

1. at stille diagnosen cerebral parese (CP)
Cerebral parese er en diagnose, som for
ferste gang blev brugt for mere end 100
ar siden (1,2). Definitionen har veeret dis-
kuteret siden og lyder i dag:

Cerebral parese beskriver en gruppe af
motoriske udviklingsforstyrrelser, som pd-
virker stillinger, beveegelser og akfiviteter.
Er ikke fremadskridende og relateret til en
skade eller en lsesion i en hjerne under
udvikling. De motoriske problemer er fit
ledsaget af forstyrrelser, som p&virker san-
ser, kommunikation, kognition og adfserd
og der er en gget risiko for epilepsi (3).
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CP er den hyppigste arsag til beveegelses-

handicap hos bern. Blandt 500 nyfedte
vil et barn f& diagnosen. Implementering
af CPOP har medfert, at der er kommet
fokus p& diagnosen blandt bemelzeger,
séledes af diognosen stilles s& fidligt som
muligt. For tiden ligger det gennemsnit-
lige diagnosetidspunkt omkring 1 ars al-

deren (4). En tidlig diagnose muligger tid-

lige indsatser i form af stimulation og frae-
ning, som kan bruge hjemens plasticitet

i de ferste levedr il fordel for bamets ud-
vikling.

Diagnosen stilles p& baggrund af mo-
foriske symptomer. Men MR-scanning af
hiernen er vigtig for at afklare &rsagen og
for at uddybe prognosen.

2. at vaere tovholder i et tveerfagligt og
tvaersektorielt forlob med mange akterer
Bern med CP er forskellige — har forskel-
lige problemer og forskellige behov p&
forskellige tidspunkter. Ethvert barn er an-
derledes og har brug for ef skraeddersyet
forlab, hvor forskellige indsatser prioriteres
og koordineres.

Basisbehandling er altid fysio- og ergo-
ferapi, som filbydes i kommunalt regi.
Nogle bam vil have behov for en behand-
ling af spasticitet/dystoni med medicin,
Botulinumtoksin eller Baclofenpumpe. Man-
ge bem vil i forlebet have behov for orto-
paedkirurgiske operationer. Implementering
af CPOP har sat fokus pd det tvaerfaglige
og tvaersekiorielle samarbejde omkring
det enkelte bam. Det er blevet muligt at
koordinere kommunale med regionale
indsatser. Det individuelle forlgb er mere
afstemt og mélrettet.

Der har veeret fokus p& motoriske pro-
blemstillinger, men omré&der som kognition
og adfeerd er lige s& vigfige. Region Syd-
danmark har for nogle &r siden givet en
mulighed, for at de regionale bgrneafde-
linger kan henvise til en specialiseret neuro-
psykologisk udredning, som kortlaegger
kognitive funktioner og giver en god for-
stéelse af barnets kognitive og felelses-
maessige forudsaetninger. Disse underse-
gelser medfarer en anden adgang fil ind-
lzering og trivsel og har hjulpet mange
bern, familier og skoler. Helt afgerende
er, af resultaterne bliver implementeret i
hverdagen. Det kan fortsat vaere en udfor-
dring og vil vaere et fokusomréde i frem-
fiden.



Amanda Lind
Fysioterapeut
Barnecenter Kgbenhavn

be5m@kk.dk

Lone Nielsen
Fysioterapeut
Barnecenter Kebenhavn

zq3a@kk.dk

Vi tik et teelles sprog med CPOP

Barmecenter Kgbenhavn betiener special-
skolerne i Kabenhavns Kommune og Den
Ambulante Barneterapi (DAB). Vores mal-
gruppe bestér of alle barn med cerebral
parese.

Allerede i 2010 da CPORP startede op i
Region Syddanmark, fulgte vi interesserede
med p& sidelinjen. Vi deltog p& CPOP-
dagene og blev undervist i CPOP-proto-
kollerne. | 2011 begyndte vi at implemen-
tere CPOP som et terapeutisk redskab. Der
blev udarbejdet en intern affale om, at
alle skoler og DAB skulle udfylde CPOP-
protokol p& minimum to bemn arligt. Et feel-
les sprog var skabt. Derfor fglfe vi os godt
rustede, da CPOP sfarfede op i Region
Hovedstaden i 2013.

| Barnecenter Kagbenhavn har vi valgt,
at bernene fér udfyldt deres protokol, efter
vi har féet indkaldelse til CPOP-konsulta-
tionen p& hospitalet. Det ger vi, fordi vi
oplever, at def giver bedst mening for det
enkelte barn og familie, at protokollen er
udfyldt s& teet p& konsultationen som muligt.

Far CPOP var det ofte i forbindelse med
eendringer i barnets aktivitet- og deltagel-
sesniveau ved lsegekonsultationer, i forbin-
delse med ordination af ortoser eller ved
operationer, af vi lavede undersegelser af
barnet. Effer CPOP er det blevet en proce-
dure at lave en systematisk undersagelse
og observation af bamet en il to gange
&rligt. Med CPOP er vi derfor som fera-
peuter et skridt foran i forhold fil af fange
evt. sendringer og aendringer af de enkelte
leds alignment (for eksempel spidsfod og
skoliose).

Det er tidskraevende at lave de under-
segelser, der er tilknyttet CPOP-profokol

len. Saerligt GMFM:-festen tager fid. Tids-
forbruget afhaenger af hvilket barn, det
drejer sig om. P& specialskolerne kan det

tage lang tid at f& udfyldt en CPOP-proto-

kol. Barnene har en middel il sveer grad
af mental refardering og har som oftest
ogs& en opmaerksomhedsforstyrrelse. Det
betyder, at bamet ofte kun kan koncentre-
re sig i kort tid af gangen og dermed kun
gennemfare f& ITEMs i GMFM-testen, fer
de mister koncentrationen og udtraettes.
Vi deltager i de CPOP-konsultationer,
hvor en ekstra kommentar i CPOP-profo-
kollen ikke er tilstraekkelig, og hvor den

tveerfaglige snak er vigtig. For at vi kan
informere og forberede barmn og familie
p& den kommende CPOP-konsultation,

er det vigtigt, af vi i god tid er bekendte
med datoen.

For os betyder CPOP kvalitefssikring.
Alle bern med cerebral parese bliver un-
dersegt med de samme madleredskaber
og derved opdager vi eventuelle fejlstil-
linger og problematikker, inden de ud-
vikler sig. CPOP giver os et feelles sprog
med laeger og terapeuter pd& hospitaleme,
hvilket betyder, at vi alle sammen arbejder
mod det samme mdl for barn og familie.
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CPOP sat i system

Med startskuddet til CPOP i Region Nord-
ivlland blev nye arbejdsopgaver filfert som
"skal” opgave for mig som bereergotera-
peut. Jeg kender nu alle barn med CP fadt
efter 2008 i Vesthimmerlands Kommune.

Som eneste ergoterapeut i Bem i Be-
vaegelse i Vesthimmerland Kommune, var
mit arbejde med barn med CP via ad hoc
opgaver og genopiraeningsplaner. Med
CPORP blev det prioriteret, at jeg skulle ud-
fylde den ergoterapeutiske protokol pé&
alle bernene.

Grundet udfordringer med af né& at under-
sege alle bam, beslutiede vi af seetie CPOP
i system. Vi afsatte tre fil fire dage, hvor
alle bern inkluderet i CPOP blev indkaldt
il undersagelse med den fysio- og ergote-
rapeutiske protokol.

Det forgdr i vores egne lokaler og bar-
nene og deres forseldre indkaldes i to
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fimer. Jeg er ansvarlig for at tilrettelaegge

og indkalde barmene til alle &rlige CPOP

undersagelser.
Overvejelserne ved af szette CPOP i sy-
stem:

* Vi sikrer, at barnef undersages systema-
tisk og at protokollerne bliver opdateret
en gang &rligt eller hvert andet &r for
bermn med MACS | og GMFCS |

* Vi har overblik over alle bern inkluderet
i CPOP i Vesthimmerlands Kommune

* Vi sikrer, at der er afsat tid hos bade
barnet, forseldrene og to terapeuter

e Forzeldrene far et medansvar, da de
inddrages i undersagelsen. Saledes fér
foreeldrene sterre indblik i barnets ud-
viklingsniveau og de kan herved bedre
stette op om den faelles malsaetning

* CPOP undersegelserne bliver en faelles
opgavelasning i Barn i Bevaegelse

* Opgavelzsningen bliver positiv, nér fil-
reftelaeggelse af egen arbejdskalender
bliver internstyret i stedet for eksternstyret

Der kan veere fordele og ulemper ved at
saefte CPOP i system, men for os er der
flest fordele. | 2019 er vi oppe p& 14 barn
inkluderet i CPOP. Vi har delt barnene i to
grupper, s& halvdelen bliver undersagt om
foréret og halvdelen om efterdret. Séledes
har vi forsegt af tage hensyn til det enkelte
barns tid til CPOP kontrol p& sygehuset,
s& undersagelserne er af nyeste dafo.
Ulemper ved at saeffe CPOP i system
kan indimellem vaere, at det p& grund of
barnenes alder, deres kognition og moti-
vation kan vaere vanskeligt at gennemfere
undersegelsen pa de tilreftelagte to timer.
Efter fem &r med CPOP oplever jeg, at
ergoterapi er kommet i fokus og blevet
mere synligf i fraeningen med barn med
CP. CPOP undersagelsermne har givef an-
ledning til skaerpet opmaerksomhed p&
barnets h&ndfunktion og muligheder for
fraening og behandling. Endvidere er mit
samarbejde med den regionale koordi-
nafor og ergoterapeuterne pd& sygehuset,
blevet styrket og fokus p& barmenes led-
bevaegelighed og akfivitetsformaen har
styrket vores faglige indsigt i barnets pro-
blemstilling. Mine fysioterapeutkollegaer
og jeg fér en viden, som kan bruges
i den fremadreftede fraening og vi har
ef faet samarbejde omkring disse barmn.
CPOP har saledes givet et fzelles sprog,
vi kan arbejde videre ud fra.



Gunnar Hagglund
Professor i barnortopedi
Registerhallare fér CPUP
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Utvecklingen av CPUP i Sverige

Nar CPUP startade i Sverige sag vi tidigt
aft samarbetet mellan olika yrkesgrupper
forbatirades och férenklades. De gemen-
samma CPUP-dagama bidrog ocksd fill
defta. Genom den standardiserade upp-
fsliningen och preventiva behandlingen
kunde vi visa att andelen barmn med CP i
Sverige som utvecklade héftluxation med
CPUP minskade fran 9 ill 0.4 %. Ande-
len som utvecklade sv&ra kontrakiurer,
windsweptstalining och skolios minskade
ocksd.

CPUP har efterhand utvidgats innehdlls-
massigh med allt fler deltagande yrkes-
grupper. Psykologer, logopeder (talepaeda-
goger) och ortopedingeniorer (bandagister)
deltar nu och har utvecklat egna uppfélj-
ningsformulér. CPUP fér vuxna introduce-
rades 2009 och nu deltar hela landet i
vuxenuppféliningen. Detfta betyder aft de
flesta yrkesgrupper och de flesta aspek-
ter p& CP nu ar involverat i CPUP. Sedan
2015 har CPUP etft medverkanderad (del-

tagerrdd) som ger oss rad i utvecklingen

av CPUP bade som uppféliningsprogram
men aven i CPUPHorskningsarbetet.

En enkatundersskning (spergeskema-
undersagelse] fill kollegor i alla yrkesgrup-
per som deltar i CPUP samt fill familjer
med barn som deltar i CPUP visade aft
mer &n 95 % anser att CPUP medfért att
uppfoliningen av personer med CP under
lattas, att samarbetet mellan olika speciali-
ster forbatiras och att fler personer med CP
far ratt behandling i rét tid. Over 80 %
bedémde att CPUP medfér att personer
med CP f&r en mer jamlik vard oavsett
bostadsort i landet.

Efterhand som CPUP-databasen véxer
skapas storre majlighefer att med forskning
analysera och besvara allt fler frégor. Hit-
fills har vi 7 avslutade och 11 p&gdende
doktorandprojekt och det har publicerats
75 vetenskapliga artiklar baserade pd
CPUP. | ett samnordiskt forskningsprogram
"CPNorth” kompletteras CPUP/CPOP-
dafa med information frén nationella hélso-
dafabaser vilket ger oss majlighet aff stu-

cPupP

dera bland annat hélsoekonomiska och
socioekonomiska aspekter av CP.

| framtiden tror jag att véra uppfélinings-
program kommer att fortsatta att spridas
internationellt och leda fill eft dkat inferna-
fionellt samarbete. Forskningen kommer
aft éka och vidgas fill nya omréden och
det nordiska forskningssamarbetet kommer
aft &ka. Med den stora datainformationen
vi har kommer vi ocks& aff kunna skapa
evidensbaserade behandlingsprogram sé
aft CPUP/CPORP inte bara blir ett uppfolj-
ningsprogram utan aven eft program som
kan ge evidensbaserade utrednings och
behandlingsrekomendationer.

Léinder som infért CPUP 2020
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CPOP i Norge gjennom 10 ér

— hva n&?@

Tillykke med 10-é&rs jubileum — tvillingses-
fer i serl CPOP i Norge fyller nemlig ogsé&
10 &r, som nasjonalt oppfelgingsprogram
for cerebral parese. Vi fér gratulere hver-
andre!

| Norge startet CPOP som ef prosjek i
den ser-esilige helseregionen i 2006, men
ble i 2010 etablert som ef nasjonalt moto-
risk oppfelgingsprogram. Alle norske bam
med CP fedt fra 2006 (2002 i Helse sar-
ost) har fatt tilbud om & delta i den syste-
matiske oppfelgingen, og per 31.12.2018
var totalt 1539 barn registrert i CPOP. De
21 regionale habiliteringsfienestene for
barn og unge har ansvar for CPOP-opp-
felgingen, som foregdr i fett samarbeid
med de kommunale ergoterapeuter og fy-
sioterapeuter.

Oppfelgingsprogram + kvalitetsregister
= oversikt, samarbeid og mer kunnskap
CPORP er naert knyttet til det nasjonale me-
disinske kvalitetsregisteret for CP i Norge
(CPRN). CPRN har eksistert siden prosjekt-
start i 2003, og dekningsgradsanalyser
har vist af CPOP og CPRN sammen inklu-
derer 93 % av alle norske barn med CP (1).
Vi kan dermed fastsl& af de aller fleste
norske barn med CP felges systematisk og
inngdr i registeret. Dette er med pd & si-
kre at forskningen som springer ut fra vare
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data er representativ for CP-populasjonen,
og at resultatene kan ha overferingsverdi
fil sammenliknbare kulturer.

CPOP og CPRN utgjer en «gullgruve»
for forskning. CPOP har bidratt med data
fil 7 avlagte ph.d-prosjekter og flere er
underveis. | tillegg brukes registrene hyppig
som dafakilde for studenfoppgaver pd
mastergradsnivé. Mer enn 30 vitenskape-
lige artikler i internasjonale tidsskrift er pu-
blisert med tilknytning til CPOP. | tillegg il
deskriptive studier som har bidraft il okt
kunnskap om f.eks. hofteluksasjoner, smerte
og livskvalitet (2, 3), har vi effer 10 é&rs
oppfelging begynt & produsere longitudi-
nelle studier som kan bidra il ekt kunnskap
om hvordan det gér med barn med CP
over fid. | 2020 publiserte vi en studie om
endringer i leddbevegelighet og spasfisitef
over fid hos g&ende barn med CP (4). |
2018 presenterte vi utviklingskurver for bi-
manuelle ferdigheter hos yngre barm med
unilateral eller bilateral CP (5], og vi kunne
illustrere grovmotorisk utvikling i lys av fak-
forer som kan bidra til & fremme eller hem-
me denne utviklingen (6, 7).

CPOP har et aktivt nettverk av fysiofero-
peuter og ergolerapeuter, som samles jevn-
lig til faglige samlinger, kurs og workshops.
Terapeutene bekrefter &r etter &r at CPOP
bidrar til mer systematisk og forutsigbar

opplelging for barn og unge med CP,
samtidig som det har bidratt til et kompe-
fanseleft i habiliteringstienestene. Dette
fror vi er viktig for & oppné likeverdige
fienester il alle barn og unge med CP —
vavhengig av bosfed.

«Hva n&2 — om & bli voksen med CP»
De eldste deltakerne i CPOP fyller 18 &r

i 2020. Situasjonen for voksne med CP i
Norge ble i en rapport fra 2019 beskre-
vet som usystematisk og lite forutsigbar (8).
Vi er derfor i gang med & utvikle et syste-
matisk opplelgingsprogram ogsa for voks-
ne, med utgangspunkt i CPUPvuxen i Sve-
rige og CPRNung i Norge. Vi jobber
med & samordne de norske og svenske
protokollene, og héper & komme igang
med oppfelgingsprogrammet for voksne

i 2020. Samtidig er vi ogsd i gang med
datainnsamling til et prosjekt vi har kalt
«Hva n&2 — om & bli voksen med cerebral
parese». | dette prosjekfet vil vi sammen-
likne ungdommer som har vaert fulgt i
CPOP med en historisk referansegruppe
av ungdom med CP som ikke har vaert
fulgt i tilsvarende oppgfelgingsprogram,
men som deltok i ef prosjekt i 2009 (9).
Ungdommene vil bli sammenliknet p& ulike
Kliniske variabler og sperreskjemadata. Vi
sper om hvilke erfaringer ungdommene



og deres foreldre har med deltakelse i
CPOP, og hvilke ensker og behov de har
for videre oppfelging i voksen alder. Kunn-
skap fra dette prosjektet vil ha betydning
for hvordan vi utvikler programmet for sys-
tematisk oppfelging av voksne med CP i
Norge.

Brukermedvirkning

CPOP har siden oppstart hatt ef naert og
godt samarbeid med brukerrepresentanter
i CPforeningen. Brukerinvolvering er viktig
for & sikre at oppfelgingen vi tilbyr barn
og unge med CP er i fréd med hva per-
soner med CP og deres foreldre opplever
som nyttig. | 2019 utvidet vi derfor bruker-
samarbeidet og fikk p& plass et eget bru-
kerr&d. Brukerrédet mates fo-fre ganger i
aret, i tillegg fil at vi har kontinuerlig kon-
takt rundt enkeltsaker og prosjekter. Et vik-
tig arbeid fremover blir & ta brukermed-
virkning enda mer pd alvor, og i sterre
grad initiere prosjekter som springer ut fra
brukernes egne prioriteringer. Her har vi
fortsatt en vei & g&. Et annet fremskritt
rundt brukermedvirkning var da vi i 2019

for farste gang arrangerte en felles CP-
konferanse i samarbeid mellom CPOP,
CPRN og CP-foreningen. Konferansen ble
svaert vellykket, med over 500 delfakere.
Gjennom et teft samarbeid med bruker-
organisasjonen kan vi i sterre grad lykkes
med & bygge bro mellom forskning og
praksis, og sikre et fokus som speiler b&de
nyeste kunnskap fra internasjonal forsk-
ning og brukemes stemme om hva som er
vikfigst for dem.

Den digitale tidsalder ogsa

i CPOP Norge

Omsider har den digitale tidsalder ogsa
naddd CPOP i Norge. Med stor misun-
nelse har vi lenge sett til den svenske
datalesningen hvor ferapeuter har kunnet
plotte egne data i 3C. CPOP Norge har
siden oppstart jobbet med & f& p& plass
en filsvarende dafalasning, men def har
veert nasjonale feringer som har kompli-
sert dette arbeidet. Farst i 2018 begynte
vi & naerme oss en langvarig lesning, og
har de siste to arene jobbet med utvikling
og utrulling av en elekironisk dafabase.

Etter planen skal alle landets tienester kun-
ne ploffe egne dafa innen utgangen av
2020.

Vart naere samarbeid med CPRN gjer
af vi ogsd jobber for en mer formalisert
samorganisering, og vi jobber med en
felles registerlasning. Dette vil bidra til &
unngd dobbeltregistreringer og effekfivi-
sere arbeidet for fagpersonene i habili-
feringstienestene, som né skal plotte data
selv. Hver habiliteringstieneste vil n& kun-
ne f& bedre oversikt over «sine» barn,
hvilket vi tror vil gi en gkt motivasjon for
CPOP og styrke den systematiske oppfel-

gingen.

Oppsummering

Vi ser frem mot et nytt (digitalf] ti&r. Vi vil
fortsette fokuset pé tidlig intervensjon,
men samtidig fokusere p& oppfelging av
CP i et livslapsperspektiv. Vi har fro p& at
en samordning mellom CPOP og CPRN
vil gi spennende mulighefer pd siki, gjen-
nom et mer solid fagmiliz, utvidede fag-
netiverk og ekt kvalitet p& oppfelgingen
av personer med CP gjennom livslepet.
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Update from

In 2013 the Cerebral Palsy Infegrated
Pathway Scofland (CPIPS) surveillance pro-
gramme was introduced in all 14 Health
Boards in Scofland. It was inspired by, and
is closely based on, the Swedish Quality
Registry for Children with Cerebral Palsy
(CPUP). Over the last years, CPIPS has
contfinued fo grow and consolidate. Cur-
rently there are 2384 patients on the
systfem. 11153 clinical assessments have
been completed by physiotherapists and
4039 hip X-ray radiographs have been
completed and reported on the system.

In 2019 CPIPS reached five years of pop-
ulation wide data collection and thus we
have been analysing our five year findings.
We have published two epidemiological
papers, one looking at hip displacement
rates at enrolment info CPIPS and the other
examining distribution and motor ability
of children with CP in Scotland. We have
also recently published our five year results
of the effects of CPIPS on hip displacement
and dislocation rates, as demonstrated in
figure one below. This is very encourag-
ing showing that rates of both displace-
ment [MP: 40-99 %) and dislocation (MP:
100 %) have been halved since imple-
mentation of the system. As part of this,

CPIPS

Scotland

we also looked at the hip surgery that
was complefed during the same period,
and found that 205 hips in 138 children
were operated on during this time, mostly
with osteotomy surgery, with only small
numbers of isolated soff fissue surgery.
The results of the surgeries in these hips is
demonstrated in figure 2.

CPIPS confinues to develop and expand.
We have recently launched an upper limb
section to the programme. This was de-
veloped by our occupational therapy col-
leagues and has recently gone live as a
frail in one of our healthboard regions.
This is similar to the Scandinavian upper
limb secfions. We now also have a pa-
fient outcome measure embedded into our
system for GMFCS levels IV and V, the
'Care and Comfort Questionnaire’. We
are currently working on validation studies
of this and believe that this will provide
vital patient-relevant information and deter-
mine whether these programmes do pro-
vide fangible improvements that matter fo
patients. VWe have also teamed up with
a fantastic group of academic physio-
therapists from Queen Margaret Univer-
sity, Edinburgh who are analysing data
from CPIPS with specific interests in pos-

NHS
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SCOTLAND

B

Cerebral Palsy Integrated Pathway Scotland
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tural management, orthotic use and physi-
cal participation levels.

With regard to our colleagues in the
rest of the UK, rollout of CPIP systems has
been confinuing across regions over the
last three fo four years. There is a UK no-
tional CPIP group which meets regular-
ly to coordinate this and enthusiasm and
participation levels remain high. We are
working fo keep our dafabases as uni-
form as possible so that future data can
be compared and amalgamated fo allow
even more powerful studies to be com-
plefed.

As for all parts of medicine — and life
in general = COVID-19 has been a chal-
lenge for CPIPS, with many scheduled
assessments and radiographs being de-
layed. We remain hopeful however that
this will cause no lasting damage to the
system, and in spite of the many chal-
lenges, our community remain committed
to CPIPS. The principle of these systems is
long term surveillance, so we hope that the
pandemic will result in a ‘blip” only when
viewed in the longer term, and that the
continued clinical benefits can be resumed
and realised over the course of the next
one to two years.
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Update from

In Iceland, clients at Afingastédin (mostly
children) and Endurhaefing-Pekkingarsetur
(mostly adults) have been offered CP fol-
low up (CPEF), starting 2012. Assessment
results are reported in the Swedish CPUP
registry, using a coded identification num-
ber, with approval of The Icelandic Data
Profection.

Pediatric neurologist findings and Xray
evaluations by a pediafric orthopedic sur-
geon are reported info the registry. Parfici-
pants are dominantely from the capital
area. The annual CPEF day is held in April
each year with presentations on interesting
fopics, relevant issues and questions of
proceedings are discussed. There is no
national registration of individuals with CP
(CP register] in lceland and prevalence

lceland

of CP among Icelanders of different ages
is therefore unknown. Repeated attempts
fo get health authorities in Iceland to take
confrol of the quality data register, as the
case has been in Denmark, Sweden and
Norway, have not been successful yet.

In total 186 client has been reported into
the CPEF program in Iceland, 101 adults
and 85 children and adolecents. Below
is shown age distribution for children and
adults (figure 1), distribution within GMFCS,
MACS and CFCS levels (figure 2 and 3)
and report of gender within each GMFCS
level (figure 4 and 5). Tables shows parti-
cipants registred in CPEF in year 2019.

A new MSc project at the University of
Iceland (Frida Halldorsdattir) looked at
pain in 140 lcelandic who participated

in CPEF during the years 20182019, both
children and adults. Age 372 years, 83
Male and 57 female. Main results show
that pain consfitutes a significant problem
in children, adolescents and adults that
parficipate in CPEF. Overall prevalence
of pain was 65,7 %. Pain increased with
age and higher GMFCS level and was
more common among female participants,
with significantly more girls than boys
experiencing pain and significantly more
children at GMFCS levels Il and V than
GMFCS |. Pain frequency increased with
age and differences among GMFCS le-
vels were found in the lower extremities
and abdomen. Pain in the abdomen and
hips was most frequent at GMFCS V, knee
pain af level lll and foot pain at level |.

efingas sin
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Figur 1
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Perspektivering — Hvor ansker vi,
at CPOP er p& vej hen?

Malet er, at alle bern med CP falges i
CPOP og sikres kontinuerlig opfelgning
vanset, hvilken kommune barmene bor i
eller hvilket hospital, de er tilknyttet. Det
tveersektorielle samarbejde omkring CPOP
mellem regioner og kommuner er velfunde-
ret i godkendte samarbejdsaftaler i regi af
Sundhedsaftalerne. Aftalerne retter sig mod
opfelgning i forhold fil bevaegeapparatet
og de dertil herende funktioner. Visionen
er, af samarbejdsaftalerne pd sigt ogsé
skal indeholde aftaler for, hvordan bem

og unge med CP kan tilbydes opfelgning

i forhold til smertestatus, kognition, sprog
og andre senfelger til CP, ud over de sen-
felger der relaterer sig fil bevaegeappa-
rafet.

Der er fortsat et udviklingspotentiale i
forhold fil af sikre stzrre kommunal mélop-
fyldelse af de fastsatte kvalitetsstandarder
for indikatorerne. For af sikre understettelse
af de kommunale ergoterapeuters og fysio-
terapeuters mulighed for udfyldelse af pro-
tokollerne, vil der med fordel kunne szettes
fokus pa, hvordan der i fremtiden opnds
ledelsesmaessig involvering, forankring og
ansvar for CPOP i alle kommuner.

CPOP gnsker at inddrage foraeldrenes
og barnenes perspektiv, da vi i et samar-
bejde stér steerkere i de sager, som er vee-
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sentlige for barnet og vi igennem bruger-
involvering kan sikre, at den tilbudte op-
felgning er i tr&d med foreeldrenes ansker.
Et brugerréd er under efablering i samar
bejde med CP Danmark. En faelles vision
er, at den tvaerfaglige opfelgning ikke
blot geelder bern, men ogsé pa sigt skal
geelde unge og voksne med CP. Det vil
her vaere helt centralt, at sikre en god
koordinering i indsatsen i overgangen fra
bam il voksen.

CPOP; et aktivt forskningsrelateret
veerktoj

Data fra CPOP er anvendt i Forlgbsbeskri-

velse for barn og unge med komplekse

felger of cerebral parese, udgivet af Social

styrelsen (1). Data anvendes ligeledes i
flere pagdende forskningsprojekter, PhD.-
athandlinger og kandidatspecialer, som
vi forventningsfuldt ser frem til publikation
af. CPOP samarbejder lzbende med de
gvrige nordiske lande om udvikling of
opfelgningsprogrammet og forskning. |
CPNorth-projektet samarbejder de nordi-
ske lande om et fire-&rigt tvaerdisciplinaert

registerbaseret projekt statfet af Nordforsk.

Projektet afsluttes i 2022. Data fra lande-
nes CPOP-registre for cerebral parese vil
blive sammenkert med nationale registre

i de inkluderede lande Sverige, Norge,
Danmark, Island og Finland. Formélet er
at frembringe viden om mennesker med
CP, deres helbredstilstand, livskvalitet, be-
skaeftigelse og indkomstgrundlag (2).

CPOP; et klinisk opfelgningsprogram
CPOP kan veere den rygrad, som er med
fil at sikre den nadvendige tveerfaglige
information. CPOP har fungeret som en
tvaersekioriel database siden 2009 og har
indsamlet data om bgrn og unge med CP
fra den lzegefaglige indsats pé hospitalerne
og de (re)habiliterende fysio- og ergotera-
peutiske indsatser i kommuneme. Et tveer-
sektorielt samarbejde og kommunikation er
nedvendigt for at sikre vaerdi for de bam
og unge der falges i CPOP. CPOP har
arbejdet for at sikre af CPOP-databasen
forankres juridisk séledes, at de data der
samles og indtastes b&de kan anvendes il
monitorering af klinisk kvalitet og forskning
men ikke mindst af klinikerne, som et tvaer-
fagligt redskab fil at monitorere og under
statte behandling. Klinikerne skal gerne
kunne felge udviklingen pé& "egne” bem
og unge over fid og anvende dafa i plan-
lzegningen af behandlingen, saledes, at
den indsamlede data ogsé kommer det en-
kelte bamn/unge fil gavn.
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Andre relevante studier relateret til
CPOP-data

Rasmussen HM, Svensson J, Thoring M.
Threshold values of ankle dorsiflexion and
gross mofor function in 60 children with
cerebral palsy A cross-sectional study.
Acta Orthopaedica. 2018 Jul 30;98(4):
A37-442

* Komorbiditet og gangudvikling hos nor-
diske barn med afaktisk cerebral parese.
Ansager; Mette Johansen

* Praevalens af kontrakiurer og deres sam-
menhaeng med den grovmotoriske funk-
fion hos bern med cerebral parese. An-
seger; Malene Jsfergaard

* The impact of perinatal care on the de-
velopment of cerebral palsy; Markers
for use in early screening. Ansager;
Mads Langager Larsen

* Deskriptive undersegelser af demografi-
ske forhold hos mennesker med cerebral
parese. Ansager; Kirsten Nordbye-Niel-

lgangvaerende projekter, som anvender sen

data fra CPOP-databasen

* Evaluering af Opfelgningsprogram for
bern med cerebral parese ift. forebyg-
gelse af hofteluksation. Anseger; Mette
Ren Kristensen

* Barriers and motivators of physical ac-
tivity and associated consequences on
quality of life in children with cerebral
palsy- a clinical consecutive cohort stu-
dy. Anseger; Christina Esmann Fonvig

Den kildrer
lidt, men det gar

ikke ondt at have den pa.
Jeg glaeder mig til at
kunne ga i mange
forskellige
slags sko!
Anna Sophia, 7 ar

Anna Sophia er godt gdende
med sin dropfods-stimulator!

Anna Sophia har en dropfod som fglge af cerebral parese.
Derfor har hun gdet med en skinne pa hgjre fod, siden hun
var 2,5 ar gammel.

Nu er det i stedet en dropfods-stimulator, der hjzelper
hende med at lgfte hgjre fod.

Hvordan hjaelper en dropfodsstimulator?
Dropfods-stimulatoren fungerer ved, at elektrisk stimulati-
on aktiverer de nerver, der far musklerne pa underbenet til
at lafte den slappe dropfod.

Hvad er fordelene?
Den er et sikkert hjeelpemiddel
Den lgfter foden uden at haemme
anklens bevzegelighed
Du kan lzbe med den

Du kan bruge den med alle slags fodtgj
- 0g endda med bare fadder

Kontakt din naermeste Ortos,
og find ud af, om det kunne veere
en lgsning for din dropfod.

ORTOS

individuel forstaelse

Aalborg
Indkildevej 4 B
9210 Aalborg S@
Tel: 82 30 55 05

Aarhus

Graham Bells Vej 8
8200 Arhus N

Tel: 86 22 05 05

Brendby

Sognevej 25, Byg. 87
2605 Brgndby

Tel: 43 53 05 05

Esbjerg
Temrervej 18-20
6710 Esbjerg V
Tel: 76 56 40 60

Kolding

C.F. Tietgens Vej 10
6000 Kolding

Tel: 7557 40 60

Koge

Tigervej 37
4600 Kogge

Tel: 82 30 55 06

Odense
Berstenbindervej 12
5230 Odense M
Tel: 63 15 05 05

Vejle

Gunhilds Plads 6, 1th
7100 Vejle

Tel: 86 22 05 05
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