Landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase for opfalgningsprogrammet for Cerebral Parese (CPOP-databasen)

Aarhus, den 22. jan. 2025.
Til Hospitaler og Afdelinger,
der har behandlings- og opf@lgningsansvar
for bgrn og unge med Cerebral Parese

Begrundelse for udvidelse af population i CPOP-databasen

Det overordnede formal med CPOP i Danmark er at overvage og falge kvaliteten af den sundhedsfaglige
opfelgning ogindsats til barn og unge med cerebral parese eller cerebral parese-lignende tilstande.
Herunder, at:

- Optimere funktionsevne og livskvalitet hos barnet/den unge, der har cerebral parese eller cerebral
parese-lignende tilstande.

- Begraense og/eller forhindre sekundaere falger som udvikling af funktionsbegraensende og smertefuld
subluksation eller luksation af hofteleddet, svaer skoliose af rygsgjlen og/eller svaere kontrakturer
(fikserede fejlstillinger) i leddene.

- @ge viden om, og erfaring med undersggelse og behandling af barn/unge med cerebral parese eller
cerebral parese-lignende tilstande.

- Forbedre samarbejdet og kommunikationen mellem de forskellige akterer, herunder familien, de
forskellige faggrupper og sektorer.

- Sikre at det enkelte barn/unge menneske far tilbudt den rette behandling pa det rette tidspunkt.

Indtil den 1. januar 2024 var malgruppen barn og unge i alderen 0-15 ar. Vi vil i nedenstaende
beskrivelse argumentere for, at denne aldersgraense haves til 18 ar.

Unge i alderen 15-18 ar med CP fglges pa en bgrneafdeling indtil de er 18 ar. At inkludere op til 18 ar gar
databasen komplet i paediatrien. Da databasen siden opstart ikke bare har fokus pa ortopaedkirurgi, men
ogsa pa omrader som fysisk funktionsniveau, ernzering, smerter mm., er det afgerende at fa data med i
den alder hvor patienterne selv kan rapportere. Det vides, at unge med CP har nedgang i funktionsniveau
over teenagedrene (Hanna et al., 2009; Rosenbaum et al., 2002) (Figur 1), og internationale guidelines
anbefaler, at der interveneres pa unge op til 18 ar med det formal at forbedre den fysisk funktion
(Jackman et al., 2022). Derudover er det internationalt anbefalet, at mennesker med CP falges livet
igennem, maske endda szerligt i ungdomsarene (Nieuwenhuijsen et al., 2009).

At stoppe CPOP opfalgningen allerede ved 15 ar er derfor uhensigtsmaessigt. Individer med CP bar have
den optimale opfalgning livet igennem og seerligt teenagear er en tid, hvor der sker en stor forandring i
krop og sind.

Transitionen fra barn til voksen for mennesker med CP er internationalt set fundet problematisk og
blandt andet finder en amerikansk undersggelse blandt multidisciplinaere CP-klinikker, at transitionen af
behandlingen og opfalgningen af barnet med CP til den voksne med CP ikke var tilfredsstillende og kun
55 % af behandlingssteder havde et transitionsprogram (Putz et al., 2019). For at sikre at det enkelte
barn/unge menneske far tilbudt den rette behandling, er der behov for en tvaerfaglig vurdering forud for
transition til en voksenafdeling/egen laege. Hvis CPOP stopper ved 15 ar, vil afggrende information om
det tvaerfaglige behov mistes.
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Figur 1 Det praedikterede funktionsniveau falder i ungdomsarene for unge med GMFCS niveau IllI-V.
(Hanna et al. 2009 Stability and decline in gross motor function among children and youth with cerebral
palsy aged 2 to 21 years).

Hos barn og unge der udvikler kontaktur i overekstremiteterne, forvaerres den passive ledbevaegelighed
til og med 18-arsalderen (Hedberg-Graff et al., 2019). Hedberg-Graff et al.’s undersggelse omfattede kun
unge i alderen 1-18 ar, og det kan derfor ikke afvises at den passive ledbevaegelighed fortsat forveerres
efter 18-arsalderen.

Den bgrneortopaedkirurgiske opfelgning og behandling af bern og unge med cerebral parese (CP) retter
sig primaert imod identifikation og behandling af muskuloskeletale deformiteter forarsaget af en
utilstraekkelig og dyskoordineret muskelvaekst kontra knoglevaekst. Dette kan fare til behov for en raekke
forskelligartede kirurgiske indgreb involverende muskel/sene forlaengelser, guided growth eller
knoglerekonstruktioner (Hafner, 2020).

Bade forsinket og accelereret knoglealder i forhold til kronologisk alder ses ved bgrn og unge med CP.
Flere studier papeger, at den store heterogenitet inden for bade motoriske og kognitive funktioner samt
kvaliteten af studierne bidrager til denne store spredning i knoglemodning i relation til CP. Derudover
beskrives lavt knogleindhold (BMD), nedsat vaekstrate og aendret pubertetsudvikling hos barn og unge
med CP, hvilket ligeledes giver en stor spredning i knoglealder (Amirmudin et al., 2019; Gollapudi et al.,
2007). Denne variabilitet mellem knoglealder og kronologisk alder betyder, at behovet for et eventuelt
kirurgisk indgreb ikke kan forudsiges ud fra blot kronologisk alder.

| et review fra 2019 konkluderes det, at multi-level kirurgi forbedrer gangfunktionen hos bgrn og unge
med CP med en alder pa tidspunktet for kirurgi mellem 3-20 ar (Amirmudin et al., 2019). Ligeledes er der i
et retrospektivt studie fundet effekt af multi-level kirurgi pa gangfunktionen hos voksne med CP.
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Da sterstedelen af ortopaedkirurgiske indgreb skal planlaegges aldersmaessigt korrekt i relation til
knoglernes vaekst og lukning af vaekstskiverne, er der derfor behov for opfelgning af den unge med CP
indtil 18 ar ogi nogle tilfeelde laengere (Gollapudi et al., 2007). Der er pa denne baggrund evidens for, at
unge med CP mellem 15-18 ar kan have behov for kirurgiske indgreb, der forbedrer bade nuveaerende og
fremtidigt funktionsniveau og livskvalitet. Der vurderes derfor ogsa at veere et begrne-ortopaedkirurgisk
fagligt belaeg for at fastholde opfalgning i CPOP-regi af unge med CP i aldersgruppen 15-18 ar.

Pa baggrund af ovenstaende vurderer databasestyregruppen, at der ingen faglig begrundelse er for at
stoppe opfalgningen af unge med CP nar de er fyldt 15 ar. Tvaertimod, sd peger evidensen inden for feltet
pa, at det vil vaere til den unges fordel at opfelgningen fortseettes hele barn-/ungdommen, dvs. til de er
18 ar. Dette vil vaere bidragende til at sikre, at det enkelte barn/unge menneske far tilbudt den rette
behandling pa det rette tidspunkt, samt til at sikre en optimal transition til voksen regi.

Ved atinkludere de 15-18-arige i CPOP vil det fortsat veere muligt at overvage og folge kvaliteten af den
sundhedsfaglige opfelgning og indsats, og dermed forbedre patienternes livskvalitet og
behandlingsresultater pa lang sigt.

| databasestyregruppen vil vii de kommende 3 ar folge med i udviklingen ift. i hvor hgj grad de unge med
CP tilses i kommuner hhv. pa hospitaler. Til den tid er en raekke nationale forskningsprojekter
omhandlende transitionsperioden fra barn med CP til ung/voksen med CP afsluttet.
Databasestyregruppen afventer disse resultater, far evt. nye protokoller introduceres til gruppen af 15-
17-arige. Det betyder, at man i hospitalsregi anbefales at indkalde de unge med CP til konsultation
tilpasset den unges og familiens behov, efter falgende reviderede intervaller for de unge i alderen 15-17
ar:

e Ungeialderen 15-17 ar registreret med GMFCS niveau lll, IV eller V tilbydes en konsultation én
gang pr. ar til og med det ar, hvor den unge er 17 ar den 1. januar i pageeldende ar.

e Ungeialderen 15-17 ar registreret med GMFCS niveau | eller Il tilbydes en konsultation i de ar,
hvor den unge er 15 0g 17 arden 1. januar i pagzldende ar
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