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HOVEDBUDSKABER

o For voksne med cerebral parese fragmenteres behandlingsansvar efter 15-18 ar.

« Forlgbene er komplekse med multimorbiditet og faldende funktionsevne; en ny model for klinisk habilitering kan
afdaekke ellers umgdte behov.

o Laeger kan integrere patientens symptomrapportering i den nye model, og et specialiseret forlgb er pakraevet.

Regionshospitalet Hammel Neurocenter har etableret et tveerfagligt habiliteringsprojekt for voksne med cerebral
parese (CP). Denne artikel opsummerer behandlingsstatus i Danmark for voksne med CP, og der foreslas en

model for klinisk habilitering.

Om voksne med cerebral parese i Danmark

CP er en paraplybetegnelse for en gruppe af permanente, aktivitetshegreensende forstyrrelser i udviklingen af
beveegelse og kropsholdning. De skyldes ikkeprogredierende skader opstéet i fosterets eller det nyfedte barns
hjerne og ledsages ofte af forstyrrelse af sansning, perception, kognition, kommunikation, adfaerd, epilepsi og
sekundeere muskuloskeletale problemer [1]. Den ansldede incidens er 2-2,5 nye tilfzelde pr. 1.000 fedsler pa
verdensplan [2], men vaesentligt lavere (1,7-1,8) og faldende i Danmark [3]. En forsigtigt anslaet praevalens for
voksne med CP i Danmark er 7.000-9.000. Ztiologi er tidligere belyst i Ugeskrift for Laeger [4]. Risiko for CP er
forbundet med praematur fodsel, risikomarkerer herfor, multiparitet samt postnatale cerebrovaskulaere
faktorer. I 6-14% af tilfaeldene er drsagen hypoksi [4]. CP klassificeres som spastisk, dyskinetisk, ataktisk eller
blandet type baseret pa den motoriske dysfunktion [5]. Sveerhedsgraden klassificeres med Gross Motor Function
Classification System pé baggrund af motorisk funktion [6]. Denne afspejler dog ikke, at funktionsevnen bredt
set kan variere med mange andre faktorer fra let motorisk funktionsnedseettelse til svaere udfordringer med
basal aktivitet og deltagelse i hverdagslivet [7]. Som en del af den samlede funktionsevne kan personer med CP
opleve kognitive vanskeligheder, der bliver mere betydende, nar krav fra omgivelserne stiger [8]. Som ved en
erhvervet hjerneskade kan placering af den cerebrale skade ved en skanning give indblik i, hvilke udfald der kan
forventes [9]. En forskel mellem voksne med CP og voksne med erhvervet hjerneskade er, at personer med CP
kan opna tilleerte faerdigheder, som klinisk set ikke nedvendigvis forventes ud fra skadesplaceringen, idet

individuel stimulering og aktivitet gennem livet vil have praeget den cerebrale udvikling.
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Status pa behandling for voksne med cerebral parese i Danmark

Born med CP indgar i koordinerede forlgb i paediatrisk regi, som ogsa folger op pd indsatser fra andre specialer,
f.eks. ved ortopeedkirurgiske problematikker. Barnenes motoriske funktion, ledbevagelighed og
muskeloveraktivitet samt ortopeediske behandlinger registreres i et opfelgningsprogram for bern og unge med
CP [10]. Selv om CP skyldes en skade pa hjernen, monitoreres den kognitive funktion ikke, og efter 15-18-
arsalderen ophgrer al systematisk monitorering og paediatrisk tilknytning. Der findes ikke et specialiseret
neurologisk tilbud eller en koordinerende, tvaerfaglig tovholderfunktion for voksne. Deraf fglger manglende
henvisningsmuligheder for almen praksis og en fragmentering af behandlingsansvar ved behov for indsatser fra

flere forskellige specialer.
Kliniske fund blandt voksne med cerebral parese

Voksne med CP kan bade have udfordringer pa baggrund af deres cerebrale udviklingsvilkar og pa grund af
associerede tilstande til CP og kroniske lidelser, og leegen kan forvente et alsidigt klinisk billede. Ud over
neurologisk betingede symptomer er der en gget forekomst af andre behandlingskraevende symptomer [11]. Et
review fra 2020, som inkluderer metaanalyser fra 65 forskellige studier, beskriver typiske helbredsudfordringer
for voksne med CP. Smerte blev hyppigst rapporteret (65%), efterfulgt af epilepsi (29%), astma (28%) og
hypertension (22%). Voksne med CP oplever ogsa veesentlig aget traethed (fatigue) [2] og dermed svingende
funktionsevne over tid. I skandinaviske studier har man fundet eget hyppighed af bdde neurologiske,
medicinske, mentale og adfaerdsmeessige funktionsnedsattelser ssmmenlignet med baggrundsbefolkningen
[12]. Der er ogsé en hajere forekomst af multimorbiditet med hjerte-kar-sygdomme, diabetes, luftvejssygdomme
og psykiske lidelser som angst og depression [13]. Generelt oplever voksne med CP faldende funktion over tid og
nedsat livskvalitet [14], og selv om degenerativ genetisk aetiologi kan veere en af flere forklarende faktorer ved

funktionsfald [15], er genetiske faktorer ofte underbelyst.

For voksne med CP er der en forventet kortere levetid. Et svensk studie, der fulgte deltagerne over fem éartier,
viste, at voksne med CP dor tidligere end voksne uden CP [16]. De laveste overlevelsesrater findes hos personer
med dyskinetisk CP og nedsat motorisk funktion [16]. Et registerstudie med 904 voksne med CP viste, at personer
med darligere funktion havde kortere levetid og mistede deres selvsteendighed hurtigere end dem med bedre
funktion [17].

Danske forhold for voksne med CP er belyst i en rapport fra Statens Institut for Folkesundhed og Syddansk
Universitet fra 2017 [18]. I rapporten bliver det belyst, at voksne med CP deltager mindre i

screeningsprogrammer end baggrundsbefolkningen, og at feerre end forventet er i forleb hos specialleeger [18].

En helhedsindsats er efterspurgt fra sdvel CP Danmark -Landspatientforeningen for cerebral parese som
sundheds- og socialfaglige akterer med bergring med malgruppen. Voksne med CP har komplekse forlgb, hvor
personen samtidig har en skade pa hjernens udvikling, forventning om faldende funktion over tid,
multimorbiditet og darligere sociale vilkar. Alligevel anvender voksne med CP sundhedsvasenet mindre end
andre grupper med neurologisk funktionsnedsaettelse, og de deltager mindre i rehabilitering [19], og det
indikerer klart, at de har behov, som ikke bliver mgdt. Lesningen er ifglge et systematisk review fra 2021 en

tvaerfaglig neurologisk opfelgning [11].

Habilitering for voksne med cerebral parese

I Danmark er neurorehabilitering en del af den neurologiske kerneopgave [20]. Formalet med rehabilitering i en
dansk kontekst er at muliggere et meningsfuldt liv med bedst mulig aktivitet og deltagelse, mestring og

livskvalitet [21]. For personer med behov for livslang stette fra tidligt i livet kaldes indsatsen habilitering [22].
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Betegnelsen understreger, at der ikke er fokus pa at komme tilbage til en tidligere situation med en bedre
funktionsevne. Habilitering er en malrettet, sammenhengende og vidensbaseret indsats med udgangspunkt i
personens perspektiver og hele livssituation. I artikel 26 i FN’s handicapkonvention er habilitering og
rehabilitering sidestillede [23]. Helhedsforstdelsen i habilitering understeottes ved at anvende en biopsykosocial
model, som er beskrevet i WHO’s internationale klassifikation af helbred, funktion og funktionsevnenedszettelse
(ICF) [24]. Der foreligger et konsensusbaseret set af ICF-komponenter specifikt for voksne med CP, som
anbefales at skulle indga i enhver vurdering af funktionsevne [25]. En oversigt over ICF-terminologien ses i Figur
1. Uden en model for den kliniske habilitering, er det dog ikke entydigt og konkret, hvordan behovet kan lgftes i
praksis, idet hverken det terminologiske afsat fra ICF eller det specifikke szt af ICF-faktorer angiver

handleanvisninger til praksis.

FIGUR 1 Den Internationale klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsasttelse og
helbredstilstand - ofte kaldet ICF-modellen [24]. Det fremgér everst, hvordan en helbreds-
tilstand med f.eks. skade pé hjernens udvikling kan pavirke kroppens funktioner og anatomi
og medfere begransning i aktiviteter og deltagelse i samfundet. De tre midterste kompo-
nenter indgdr i en samlet funktionsevne. Funktionsevnen ses i et dynamisk samspil med
fysiske, sociale og holdningsmaessige omgivelsesfaktorer og personlige faktorer som f.eks.
personens tidligere erfaringer cerebral parese.
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En model for klinisk habilitering

Pa Regionshospitalet Hammel Neurocenter er en klinisk habiliteringspraksis etableret med en helhedsvurdering
af funktionsevne for voksne med CP. I det folgende praesenteres med afseet heri en model for klinisk habilitering

af voksne.
Pyramiden - den kliniske proces

Modellens pyramide laeses nedefra og op som illustration af fem trin i en tveerprofessionel proces. De nederste
trin skal ses som forudsaetning for de overste. Det er ikke specificeret i modellen, hvilke opgaver og
undersogelser der bar foretages af specifikke faggrupper, idet dette kan fordeles forskelligt pa tvaers af kliniske
kontekster (Figur 2).
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FIGUR 2 En model for klinisk habilitering. Hvert lag i pyramiden med »Medicinsk habilite-
ring«, »Helbred & funktion«, »Aktivitet & deltagelse i kontekst«, »Behandle, kompensere,
tilpasse« og »Prioriterede mél« lzeses nedefra og op som forudsaetninger for hinanden.

Til venstre angives patientens sidelebende mulighed for at opnd viden, indsigt og accept af
hele sin livssituation med cerebral parese (CP). Den stiplede linje angiver potentielle
barrierer som felge af forskellige sektoransvar mellem social- og sundhedsomrédet.
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Pa forste trin (»Hvad) er fokus pé den medicinske status. Den samlede somatiske og psykiatriske
sygdomshistorik beskrives som grundlag for den videre proces. Ztiologi og type af CP opklares. Der er behov for
seerlig opmaerksomhed pa tilstande, der er kendt med sget hyppighed hos personer med CP for at kunne
malrette udredningen. Resultatet fra en MR-skanning kan bruges til at forstd og beskrive CP som en hjerneskade

over for den voksne med CP og netvaerket.

Pa andet trin (»Hvilke og hvor meget«) fokuseres pa symptombeskrivelse og registrering af omfanget, herunder
hyppighed, lokalisation, variation og oplevelse. Der er underrapportering af symptomer blandt voksne med CP,
bl.a. for smerte og nedsat sensorisk funktion [26], og subjektiv rapportering suppleres altid med klinisk
observation. Patientens og pargrendes fortellinger (narrativer) om symptomerne er vigtige for at forsta

patienten; f.eks. kan fatigue omtales som »dovenskab«.

Pa tredje trin (»Hvordan kommer det til udtryk?«) rettes blikket mod, hvordan symptomerne pavirker aktivitet

og deltagelse i hverdagslivet, og hvordan patientens omgivelser kan fremme eller haemme udferelsen.

Nedsat kapacitet pa ét omrade kan vaere forbundet med nedsat kapacitet pa et andet, og multiple
funktionsnedseettelser kan medfere komplekse udfordringer. Til gengeeld har voksne med CP ofte udviklet

strategier, som kan hindre et symptom i at vaere en barriere i hverdagslivet.

Pa fjerde trin (»Indsatser«) vurderes, hvilke indsatser der er mulige og relevante at igangseette i form af
behandling, kompensering eller tilpasning af etablerede indsatser. Et eksempel pa behandling af

muskeloveraktivitet er botulinumtoksin, som efter specialiseret udredning kan gives med god effekt i nogle
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tilfeelde [27]. Kompenserende strategier kan veere hjelpemidler og pauser. Personer med CP er pavirkede af en
cerebral udviklingsforstyrrelse og kan have adfzerdsmaessige forstyrrelser og psykisk sygdom. At skelne mellem
disse er vanskeligt [28]. Ved tilpasning af igangveerende behandling er laegefaglig sparring og koordinering pa

tvaers af specialer derfor afgorende.

Pa femte trin (»Mal«) formuleres individuelle mal for habiliteringen, som med fordel kan rangeres pé en

malopfyldelsesskala, f.eks. Goal Attainment Scaling [29], s habiliteringen kan evalueres.

Den stiplede linje - (»Potentiel sektorbarriere«) viser de trin i pyramiden, der seedvanligvis handteres i
sundhedssektoren, og som befinder sig i de to nederste trin, imens socialomradet traditionelt set handterer de

ovrige.

Pilen - (»Patientens indre rejse«) illustrerer patientens mentale proces med pilen til venstre. Habiliteringen kan
give den voksne med CP og andre involverede parter mulighed for at opna viden om og indsigt i den samlede
situation og dermed arbejde pa bedring af funktionsevne og accept af, hvad vilkarene er, og hvilke realistiske

muligheder der foreligger.

Ved anvendelse af den kliniske model ses dbenlyse gevinster for individet med en systematisk helhedsteenkning,
og ogsa i almen praksis kan teenkningen appliceres i madet med patienten. Dog er der ikke aktuelt mulighed for
at integrere modellen i et specialiseret tilbud, og laeger i almen praksis har begreensede muligheder for at lafte
de komplekse behov. Samfundsgkonomisk ses fordele ved habilitering som sundhedspolitisk strategi, idet
personer med nedsat funktionsevne kan bidrage mest muligt til samfundet, nar deres sygdomsbyrde reduceres,

og deres selvstaendige kapacitet understattes [30].

Konklusion

Et offentligt finansieret specialiseret tilbud findes ikke til imgdekommelse af de komplekse umadte
behandlingsbehov for voksne med CP. Sundhedsfaglige forleb for voksne med CP er praget af en hgj
kompleksitet med kombination af cerebral udviklingsforstyrrelse, multimorbiditet, faldende funktion over tid
samt hyppig involvering af bade social- og sundhedsveaesen. En model for klinisk habilitering med en trinvis
tvaerfaglig tilgang er introduceret. En koordinering af patientforleb med applicering af modellen vurderes at
kunne imgdekomme malgruppens behov. Modellen kan desuden inspirere i den kliniske raesonnering i modet

med voksne med CP for alle leegefaglige specialer.
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How adults with cerebral palsy are treated

This review summarizes the treatment status in Denmark for adults with cerebral palsy (CP) and proposes a
clinical habilitation model. Currently, no public, tax-funded, specialized service exists. However, healthcare
processes for adults with CP are highly complex, involving cerebral developmental disorders, multimorbidity,
declining function, and frequent involvement of both social services and the healthcare system. A stepwise
clinical habilitation model is introduced to systematize patient treatment and care, potentially inspiring clinical

reasoning across all medical specialties.
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