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Den neuropaediatriske protokol udfyldes af neuropaediater / specialleege i paediatri, der
varetager behandlingen af barn med cerebral parese og er ansvarlig for CPOP databasen pa
den lokale bgrneafdeling.

Data indrapporteres i den neuropaediatriske protokol i det kalenderar, hvor barnet fylder 5 ar.

For barn fadt i

2008: mellem 1.1.2013 og 31.12.2013
2009: mellem 1.1.2014 og 31.12.2014
2010: mellem 1.1.2015 og 31.12.2015
osv.

Barn, der farst bliver diagnosticeret efter 5-arsalderen, indrapporteres pa diagnosetidspunktet
og den neuropeediatriske protokol udfyldes ved samme lejlighed.

Der er én neuropeediatrisk procesindikator i CPOP-databasen: Procesindikator 4 Diagnose

Indikatoren skal afspejle i hvor hgj grad den ansvarlige leege tager stilling til om barnet opfylder
kriterierne for cerebral parese, hvilket vil have betydning for barnets videre forlgb i klinisk
praksis og i opfglgningsprogrammet CPOP.

Malgruppe: Registrerede barn, der er fyldt 5 ar den 1.1.

Indikatordefinition

Teeller: Registrerede i CPOP hvor det er beskrevet, at barnet opfylder kriterierne for cerebral
parese i den neuropaediatriske protokol.

Neevner: Registrerede i CPOP den 1.1.

Standard: Minimum 95 %.

Det anbefales at bgrn med CP og bgrn med CP lignende symptomer, der er inkluderet i CPOP,
bliver indkaldt til en statusvurdering mellem 4 og 5-arsalderen. | forbindelse med denne
undersggelse skal den neuropaediatriske protokol indtastes i CPOP databasen og den
behandlende neuropaediater skal tage stilling til om barnet har CP eller €]

CPOP inkluderer bgrn med CP og lignende symptomer. Det betyder, at en del af bgrnene vil
blive afsluttet i CPOP pa dette tidspunkt, da mistanken om CP ikke kunne bekrzeftes.

Side 1

Personoplysninger

CPR

Efternavn, fornavn

Dato for vurdering

Vurdering udfart af og titel

Paediatrisk afdeling

Hospitalskode - kan findes pa: http://www.medinfo.dk/sks/brows.php


http://www.medinfo.dk/sks/brows.php
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Diagnose
Opfylder barnet kriterierne for cerebral parese?

Definition: Cerebral palsy describes a group of permanent disorders of the development of
movement and posture, causing activity limitation, that are attributed to non-progressive
disturbances that occurred in the developing fetal or infant brain. The motor disorders of CP are
often accompanied by disturbances of sensation, perception, cognition, communication,
behaviour, by epilepsy and by secondary musculoscetal problems (1, 2).

Senest i barnets 5. levedr skal der tages endelig stilling til om barnet opfylder de diagnostiske
kriterier for CP.

CP defineres ud fra karakteristiske kliniske symptomer og SCPE (surveillance of cerebral palsy
in Europe) har udviklet et diagnostisk flowchart (3).
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Eksklusionskriterier er:
- Progressive lidelser
- Barn, der dor for 2-arsalderen
- Barn med generaliseret hypotoni, som ikke er ataktiske
- Bgrn med postneonatal CP, der er erhvervet efter 2 arsdagen

For detaljeret beskrivelse se SCPE’s hjemmeside https://eu-rd-
platform.jrc.ec.europa.eu/scpe_en.

Pa hjemmesiden findes Reference Training Manual med kliniske eksempler pé alle CP-typer.
Adgang til Training Manual kraever log-in, men det er nemt og gratis.
Link til SCPE databasen med inklusions- og eksklusionskriterier (kraever EU-login, som er gratis):

https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe/data-collection/cp-definition en



https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe_en
https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe_en
https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Feu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu%2Fscpe%2Fdata-collection%2Fcp-definition_en&data=04%7C01%7C%7C5d4a3bc6bcb2452d188808d884f11899%7C5968b90c51a64f088b4750ffffbe2e4f%7C0%7C0%7C637405519047988609%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C1000&sdata=6rBLWhp0Xor%2BRBC7zJQV9rHtnPQ5UfPIpfE1USj0Jws%3D&reserved=0
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Link til SCPE Reference and Training manual, inkl. MR-klassifikation og billeder. En god lzering til
bade yngre bgrnelaeger og radiologer til fri benyttelse i undervisnings og ikke-kommercielt
gjemed:

https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/scpe/reference-and-training-manual en.

Tvivisomme tilfeelde og barn med syndromer diskuteres pa et af de nationale CPOP-mgder.
Der bgr da foreligge: Anamnese, MR-skanning af cerebrum og video-optagelser af barnets
motoriske funktion og den objektive neuropaediatriske undersggelse.

Se evt. appendix S1 fra ref. 6 (Se appendix S1)

Bemaerk!
Hvis der svares nej pa spgrgsmalet om hvorvidt barnet har cerebral parese skal resten af
protokollen ikke udfyldes.

Arsagen til at mistanken om CP ikke kunne bekrzeftes angives. Fx symptomerne pa cerebral
parese er ikke leengere til stede, der er tale om progredierende tilstand, barnet er hypoton og
generelt forsinket i sin udvikling.

Postneonatalt erhvervet cerebral parese

Postneonatal CP defineres som CP, hvor hjerneskaden formodes at veere opstaet mellem
28.levedggn og 2 arsdagen. Der skal ikke korrigeres for GA (gestations alder) for at sikre
ensartethed i kodepraksis over arraekke i CP-registeret. Ved postnatal CP skrives ICD kode
og/eller tekst for den postnatale hjerneskade, f.eks. ICD10:DI634, a. cerebri media infarkt ved
hjerteoperation i 3 maneders alderen.

Side 2

CP-klassifikation efter SCPE

Klassificer efter dominerende symptom.

SCPE har udviklet en subtype-klassifikation, som anvendes i CPOP, i det Nationale CP
Register og andre europaeiske CP registre.

Spastisk CP

Karakteriseret ved et abnormt bevaegelses og/eller stillingsmgnster med gget tonus (ikke
ngdvendigvis konstant) og patologiske reflekser (hyperrefleksi og/eller pyramidebanetegn som
Babinski).

Deles i unilateral og bilateral spastisk CP

Unilateral spastisk CP, hvis ekstremiteter er involveret i den ene side, omfatter tidligere
hemiplegi og monoplegi.

Bilateral spastisk CP, hvis ekstremiteter er involveret i begge sider, omfatter tidligere diplegi,
triplegi, tetraplegi.

Dyskinetisk CP


https://eur03.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Feu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu%2Fscpe%2Freference-and-training-manual_en&data=04%7C01%7C%7C5d4a3bc6bcb2452d188808d884f11899%7C5968b90c51a64f088b4750ffffbe2e4f%7C0%7C0%7C637405519047988609%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C1000&sdata=g5F2fCTmNqeWK6hoGmCWvi0o8O%2FW8TRjCbxM9PdSYxc%3D&reserved=0
http://www.cpop.dk/wp-content/uploads/Kopi-af-What_Constitutes_CP_21st_Century_AppendixS1-1.xlsx
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Karakteriseret ved et abnormt bevaegelses og/eller stillingsmanster
med ufrivillige, ukontrollerede, gentagne og nogle gange stereotype beveaegelser.

Deles i dyston og choreo-athetotisk CP

Dyston CP
Domineret af hypertoni, men tonus kan vaere vekslende, og hypokinesi med reduceret aktivitet
og langsomme stive beveegelser.

Choreoathetotisk CP
Domineret af hypotoni og hyperkinesi med gget aktivitet og hurtige, nogle gange vridende
athetotiske, andre gange kaotiske choreatiske bevaegelser.

Ataktisk CP

Karakteriseret ved et abnormt beveaegelses og/eller stilingsmgnster

med manglende koordination og som regel nedsat tonus saledes, at beveegelser gennemfares
med abnorm kraft, rytme og praecision.

Ej klassificerbar eller blandingsform

Ber sa vidt muligt ikke bruges. Den dominerende klinisk subtype i alderen 4-5 ar bar noteres
frem for en blandet type sa vidt det kan lade sig gare. Tvivisomme tilfeelde kan diskuteres pa de
neuropaediatriske CPOP-mgder.
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Classification tree for sub-types of Cerebral Pal sy
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Billeddiagnostik

Marker, hvilke undersggelser der er udfart, og datoerne pa de seneste.
Skriv det dominerende patologiske fund

Neonatal billeddiagnostik (indenfor de fagrste 28 levedggn)

Tvivisomme tilfeelde kan diskuteres pa neuropzediatriske CPOP-mgder.

MR skanning efter neonatalperioden (efter 28 levedagn)

Tvivisomme tilfeelde kan diskuteres pa neuropzediatriske CPOP-mgder.
Side 5

Kognitiv funktion

Den optimale Igsning er at der er gennemfart en formaliseret test for eksempel ved hjselp af
WPPSI, saledes at der foreligger en 1Q.

Det er muligt, at der er foretaget en testundersggelse uden 1Q. Den kan bruges, hvis
resultaterne er kategoriseret i forhold til et kognitivt niveau under gennemsnittet og de
forskellige grader af mental retardering.

Hvis det ikke er tilfeeldet, hvis der ikke er gennemfart en test eller hvis en test ikke kan
gennemfares, bliver den kognitive funktion vurderet klinisk ud fra foreliggende oplysninger og
der noteres om det er psykolog og/eller bgrneleege, som har foretaget vurdering.

Hvis bagrneleegen skanner et andet 1Q-niveau end psykologen, skal bgrneleegen saette kryds
ved det niveau, som er bgrnelsegens skan, og begrunde sit skan i kommentarfeltet.

Mental retardering

| WHOSs diagnoseliste, ICD-10 defineres mental retardering som:

En tilstand af forsinket eller mangelfuld udvikling af evner og funktionsniveau, som normalt
viser sig i lgbet af barndommen, og som bidrager til det samlede intelligensniveau, dvs de
kognitive, sproglige, motoriske og sociale evner og feerdigheder. | de diagnostiske retningslinjer
har WHO beskrevet de forskellige grader af udviklingshaemning. Beskrivelserne gengives her:

F70 Mental retardering af lettere grad (debilitet, retardatio mentalis levis, debilitas mentis).
IQ ca. 50-69.

Selv om den sproglige udvikling oftest er forsinket, erhverver de fleste debile et talesprog, der
er tilstreekkeligt til dagligdags formal og til almindelig samtale. De fleste magter selvsteendigt
daglige aktiviteter som spisning, paklaedning og toiletbesag og forskellige huslige og praktiske
opgaver, selv om udviklingen af disse feerdigheder foregar langsommere end normalt.

Derimod har den debile vanskeligt ved at klare saedvanlige skolefag som laesning og skrivning.
Imidlertid kan mange debile drage fordel af undervisning, der specielt tager hensyn til deres
handicap. Mange vil veere i stand til at klare ikke-teoretisk kreevende ufagleert arbejde.

| sociokulturelle sammenhaenge, der ikke kreever skolemaessige feerdigheder, udger debilitet i
sig selv ikke noget problem. Er debiliteten imidlertid ledsaget af fglelsesmaessig og social
umodenhed, vil virkningen af handicappet veere tydelig, f.eks. i parforhold, ved
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barneopdragelse og den debile vil have vanskeligt ved at leve op til samfundets kulturelle
traditioner og forventninger (til den normale).

I almindelighed ligner den debiles emotionelle, adfeerdsmaessige og sociale problemer mere de
problemer, der findes i den almindelige befolkning end de problemer, der findes hos mere
udviklingsheemmede. En organisk arsag kan pavises i et stigende antal tilfeelde, men langt fra
hos flertallet.

F71 Mental retardering af middelsveer grad (imbecilitet i lettere grad, retardatio mentalis
moderata, imbecilitas levis).
IQ ca. 35-49.

Personer med imbecilitet i lettere grad udvikler kun langsomt forstaelse og brug af sprog og de
feerdigheder, som de eventuelt erhverver pa dette omrade er begreensede. Udviklingen af
selvhjulpenhed og motoriske feerdigheder er ogsa langsom og hos nogle er der behov for
opsyn livet igennem.

Tilegnelsen af skolemaessige faerdigheder er begreenset, men enkelte kan opna basale
feerdigheder i leesning, skrivning og teelling. Seerlige undervisningsprogrammer kan give de
lettere imbecile personer mulighed for at udvikle deres begreensede potentiale og for at
erhverve enkelte basale feerdigheder.

Som voksne er personer med lettere imbecilitet ssedvanligvis i stand til at udfare simpelt
praktisk arbejde, hvis opgaverne er omhyggeligt strukturerede og udfgres under kvalificeret
vejledning.

En fuldsteendig uafhaengig tilvaerelse opnas kun sjeeldent i voksenlivet. Imidlertid er disse
mennesker i almindelighed mobile og fysisk aktive og hos flertallet ses tegn pa social udvikling
med hensyn til evnen til at etablere kontakter, til at kommunikere med andre og til at indga i
enkle sociale aktiviteter.

Der er hyppigt betydelig variation i de preestationer, der opnas pa forskellige omrader, saledes
at nogle klarer sig bedre ved praktiske opgaver end ved aktiviteter, der er atheengige af
sproglige feerdigheder, mens andre er udtalt kluntede men nyder socialt samvaer. Den sproglige
udvikling er varierende: nogle evner at deltage i simple samtaler, andre har et sa beskedent
udviklet sprog, at de kun kan give udtryk for basale behov. Nogle laerer aldrig at bruge sproget,
selv om de kan forsta simple instruktioner og forklaringer. | stedet kan de eventuelt laere at
anvende et tegnsprog, som til en vis grad kan kompensere for den manglende evne til at tale.

Hos flertallet af de lettere imbecile kan der pavises en organisk arsag. Infantil autisme findes
hos en betragtelig del og epilepsi og andre neurologiske sygdomme er hyppige.

F72 Mental retardering af sveerere grad (imbecilitet i sveerere grad, retardatio mentalis gravis,
imbecilitas gravis).
IQ ca. 20-34.

De imbecile i sveerere grad ligner de lettere imbecile i fremtreeden og ved, at der hyppigt kan
pavises en organisk arsag og ved den hyppige forekomst af neurologiske komplikationer.

De faerdigheder, den svaerere imbecile person behersker, nar ikke over de darligst fungerende
lettere imbeciles feerdigheder (f. eks. pa det sproglige plan). De fleste har udtalte motoriske
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vanskeligheder eller andre udviklingsmaessige mangler, der tyder pa betydelig beskadigelse
eller fejludvikling af centralnervesystemet.

F73 Mental retardering af sveereste grad ( retardatio mentalis profunda, idiotia).
IQ under 20.

Her ska@nnes 1Q at veere under 20, hvilket i praksis seetter sveere begraensninger for personens
evne til at forsta og efterkomme anmodninger eller instruktioner. De fleste er immobile eller har
sveere bevaegehandicaps, de er som regel urenlige og formar hgjst meget begraensede former
for ikke-sproglig kommunikation. De har ingen eller kun meget ringe mulighed for at tage vare
pa egne basale behov og kraever konstant hjeelp og opsyn.

En organisk arsag kan pavises i de fleste tilfeelde og svaere neurologiske og andre legemlige
komplikationer er hyppige.

Side 6

Syn
Ved vurdering af syn forstas synsevnen med evt. briller eller kontaktlinse. Kun hvis synsevnen
malt pa bedst seende gje med korrektion er mindre en 6/18 (0,3) skal der svares ja.

Hvis barnets syn ikke kan vurderes pa grund af udviklingsheemning, har barnet ingen brugbar
synsfunktion og derfor kodes som "Svagsynet eller blind”. Det vil sige at barn med kortikal
blindhed kodes som svagsynet.

Hoarelse

Hgrelsen vurderes med hjeelpemidler. Der kodes at barnet er sveert hgrehesemmet, hvis
harelsen pa det bedste gre er < 70dB.

Hvis barnets hgrelse ikke kan vurderes pa grund af udviklingshaemning, har barnet ingen
brugbar hgrefunktion og kodes som sveert hgrehaemmet.

Tale efter Viking Speech Scale ©, 2010

I.  Talen er ikke pavirket af motorisk funktionsnedseettelse
Barn pa niveau | fglger det normale manster i taleudvikling. De kan have en umoden
tale lige sdvel som andre bgrn i deres aldersgruppe/pa deres udviklingsniveau.

Barn pa niveau Il har tale som er pavirket af deres motoriske funktionsnedseettelse.
Deres tale er som regel forstaelig, men falger ikke den normale taleudvikling og lyder
ikke som andre bgrn pa deres alder/udviklingsniveau.

II.  Talen er upraecis, men som regel forstaelig for modtager, der ikke kender barnet
Talens lydstyrke er passende for samtaler mellem to personer. Stemmen kan veere haes
eller med luft pa stemmen, men talen er alligevel fuldt forstaelig. Artikulation er upraecis,
de fleste konsonanter udtales, men udtalen er maerkbart forringet i leengere ytringer.
Selvom vanskelighederne er tydelige, er talen normalt forstaelig for ukendte modtager,
der ikke kender konteksten.

Barn pa niveau Il har tale som er pavirket af deres motoriske funktionsnedseettelse.

-10 -



CPOP - Manual til Neuropeediatrisk protokol 15.5.2014 )
Anvendes sammen med Neuropaediatrisk protokol 1.1.2014 ‘7\

V.

Deres tale kan lyde svag eller slgret, der kan vaere sideleesp eller ikke-tilpasset
lydstyrke, men talen er forstaelig uden kendskab til konteksten.

Barn pa niveau Il har ofte tale som er pavirket af deres motoriske
funktionsnedsaettelse; pavirket betydeligt og pa flere niveauer (f.eks. kontrol af
andedraet, beveegelighed i stemmelaeber/stemme/artikulation). De store vanskeligheder
som bgrnene oplever i kontrol af hvert trin i processen, gar bgrnenes tale vanskelig at
forsta uden kendskab til konteksten.

Talen er uklar og er ofte ikke forstaelig for modtager, der hverken kender barnet
eller konteksten.

Der er vanskeligheder med at tilpasse andedreettet til talen — barnet kan kun producere
et ords ytringer og/eller talen er indimellem for hgj eller lav til at kunne forstds. Stemmen
kan veere haes; tonelejet kan skifte pludseligt. Talen kan veere betydeligt nasal. Kun et
meget begreenset antal konsonanter udtales. Omfanget af vanskeligheder gar talen
vanskelig at forsta uden for kontekst.

Barn pa niveau Il anvender tale som kommunikationsform. Deres tale kan veere
forstaelig for voksne, der ikke kender barnet, nar de bruger et ords ytringer, og i
forbindelse med flerordsytringer er kun enkelte ord forstaelige.

Barn pa niveau IV kan udtale stemmelyde, men kan ikke udtale ord eller ordlignende
ytringer pa en made, s disse kan forstas uden kendskab til konteksten.

Ingen forstaelig tale

Se ogsa www.cpop.dk for mere information Viking Speech Scale.

Andedraetsfunktion

Der kodes funktionsnedseettelse, hvis barnet har behov for intermitterende eller vedvarende
respiratorisk statte i form af CPAP eller BiPAP.

-11 -
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Veekst og BMI
Seneste laengde, veegt og hovedomfangsmaling angives med dato.

Der kodes "sveert pavirket”, hvis BMI ligger under 2,5% eller over 97,5% for alderen.
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Drenge Body mass index
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Side 7

Hydrocephalus — neurokirurgisk behandlet

Ja” hvis neurokirurgisk opereret med ventriculostomi eller shunt.
"Nej” hvis der ikke er konstateret hydrocephalus og/eller der ikke er foretaget neurokirurgisk
indgreb og/eller der kun er foretaget tapning af cerebrospinalveeske.

Epilepsi

Epilepsi= mindst to uprovokerede anfald efter neonatal periode. Hverken feberkramper eller
neonatale anfald teeller med her.
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@vrige sygdomme, syndromer eller sundhedsproblemer

Skriv bade ICD kode og tekst pa de sygdomme, som har indflydelse pa barnets
funktionsniveau eller har setiologisk sammenhaeng med cerebral parese.
(for eksempel Q210 Ventrikelseptumdefekt).

Peroral medicinering af spasticitet/dyskinesi

Botulinum toxin indsprgjtninger mod spasticitet/dyskinesi
Spytkirtel behandling kodes ikke.

Operationer (kun udfarte far udfyldning af NP-protokol)

Her skal kun anfgres de operationer der faktisk er udfgrt dvs. her kodes ikke planlagte eller
anbefalede operationer. Ortopaedkirurgiske operationer kodes ikke i den neuropaediatriske
protokol.

Side 8

Fadsel
Her kodes fagdselsland

Graviditet — fgdsel — neonatalperioden

Oplysninger vedr. graviditet, fadsel og neonatalperioden bgr sa vidt muligt indhentes direkte fra
APGAR skema.

Pa sigt haber vi, at disse data tilgar CPOP databasen direkte fra fadselsregisteret.
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