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Politisk sundhedsaftale om opfglgningsprogram
for bgrn med cerebral parese

1. Indledning

Det foreslas, at der etableres et cerebral parese opfglgningsprogram (CPOP) i Region
Midtjylland med det formal at tilbyde en ensartet sundhedsfaglig, tveerfaglig og
tvaersektoriel koordineret indsats for bgrn med cerebral parese (spastisk lammelse,
forkortet CP i sundhedsaftalen), som er fgdt i 2008 og senere. Indsatsen i CPOP og
dermed denne sundhedsaftale retter sig udelukkende mod bgrnenes bevaegeapparat
og de dertil hgrende funktioner®. Der er behov for, at den fysio- og ergoterapeutiske
indsats, bern med CP far, koordineres internt i og pa tveers af sektorerne og, at der
bliver fulgt op pa indsatsen. Denne sundhedsaftale fastlaagger rammerne for, hvordan
koordineringen og opfglgningen kan organiseres.

Der er international evidens for, at standardiseret opfglgning pa indsatsen i forhold til
barn med CP forebygger hofteluksationer og reducerer:
¢ Sveerhedsgraden af subluksationer (ledskred)
e Svearhedsgraden af fejlstillinger og skolioser (rygskaevhed)
e Spasticitet
¢ Behovet for korrigerende hoftekirurgi og multilevel kirurgi som eksempelvis
omfattende knogleoperationer?

Statens Serum Institut® har godkendt, at opfglgningen for bgrn med CP registreres i en
national klinisk kvalitetsdatabase.

Sundhedsaftalen er en tillaegsaftale til den generelle sundhedsaftale gaeldende for
perioden 2011-2014. Den udfolder det tvaersektorielle samarbejde for bgrn med CP
(cerebral parese) i Region Midtjylland. Sundhedsaftalen traeder i kraft den 1. januar
2014.

! Bgrn med CP kan have behov for andre indsatser, som retter sig mod eksempelvis bgrnenes
kognitive funktioner, intellektuelle og sociale vanskeligheder, syn og hgrelse. Disse indsatser er
ikke omfattet af CPOP og sundhedsaftalen. I bilag 4 er beskrevet hvilke fglger, bgrn med CP kan
have ud over de fglger, der relaterer sig til bevaegeapparatet.

2 Mini-MTV, Region Syddanmark.

% Det er Statens Serum Institut, under Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, som godkender
kvalitetsdatabaser.
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2. Definitioner

2.1. Cerebral parese

Cerebral parese (CP) er den hyppigste arsag til motoriske funktionsnedsaettelser hos bgrn.
CP skyldes en hjerneskade opstdet i den umodne hjerne hos fostret eller det lille barn.
Hjerneskaden kan pavirke barnets evne til at styre og koordinere muskler og bevaegelser
og kan pavirke andre funktioner, bl.a. barnets evne til indlaering (sundhedsaftalen
omfatter udelukkende de problemstillinger, der vedrgrer bevaegeapparatet og de dertil
hgrende funktioner). Barnet kan have hgj muskelspaending i nogle muskler (spasticitet),
mens andre er svage. Denne ubalance kan medfgre sekundaere fglger som for eksempel
hofteskred, alvorlige fejlstillinger og sveer rygskaevhed. Graden af bgrnenes invalidering er
meget forskellig og straekker sig fra lettere funktionsnedsaettelser, hvor barnet har et
naermest normalt funktionsniveau til svaere funktionsnedsaettelser, hvor barnet er
afhaengig af hjaelp til stort set alt.

2.2. Cerebral parese opfglgningsprogram (CPOP)

CPOP er et internationalt fagligt udviklet opfglgningsprogram for bgrn med cerebral
parese. Bgrneleegerne visiterer bgrn fgdt i 2008 og frem til at blive inkluderet i
opfelgningsprogrammet, ndr bgrnene har faet diagnosen CP eller er under mistanke for
at have CP.

Opfelgningsprogrammet er baseret pa standardiserede laegelige, fysio- og
ergoterapeutiske samt radiologiske undersggelsesredskaber, som tilbydes bgrnene
med faste intervaller, afhaengig af barnets alder og funktionsnedsaettelse. Herved
sikres, at bgrnene fglges teet og enten helt kan undga operationer eller far tidligere,
men mindre indgribende operationer, end det er tilfaeldet i dag, hvor bgrnene i en
senere alder gennemgar meget store og komplicerede operationer. Med programmet
tilbydes bgrnene og foraeldrene tveerfaglige konsultationer pa baggrund af
bgrneneurologiske, bgrneortopaadkirurgiske og fysio- og ergoterapeutiske protokoller.

CPOP er opstartet i Region Midtjylland den 1. januar 2012 og straekker sig over en to-
arig projektperiode frem til 31. december 2013. Med denne sundhedsaftale ggres CPOP
til et permanent tilbud i regionen for bgrn fgdt i 2008 og frem.

3. Madlsaetninger

Det overordnede form&l med sundhedsaftalen om cerebral parese er at optimere
bagrnenes funktionsevne og livskvalitet, herunder at forebygge fglger af CP i
bevaegeapparatet som eksempelvis hofteskred, sveer rygskaevhed og alvorlige
fejlstillinger, samt tab af motoriske funktioner. Det er derudover et formal at skabe
sammenhang og ikke mindst overgange i den sundhedsfaglige opfalgning og indsats
og ikke mindst i overgange mellem regionale og kommunale indsatser.
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Kernen i sundhedsaftalen er, at den fysio- og ergoterapeutiske indsats p& tvaers af
faggrupperne, lovgivningsomraderne og sektorerne koordineres. Samtidig er det et
centralt formal, at det enkelte barn sikres den rette behandling pa det rette tidspunkt
og, at der bliver fulgt op pd den indsats, bgrnene far. Dette realiseres via
implementeringen af CPOP.

Det skal sikres, at de fysio- og ergoterapeuter, der arbejder med bgrn med CP, har
mulighed for at udvikle kompetencerne. Det er derfor vigtigt, at der i de enkelte
kommuner er fa fysio- og ergoterapeuter, som arbejder med bgrnene, sdledes, at de
arbejder med et vist patientvolumen og ud fra princippet om, at "gvelse ggr mester”.

Uddannelsen af de involverede fagpersoner om anvendelse af de standardiserede
undersggelsesredskaber samt i brugen af databasen er ivaerksat. I forbindelse med CPOP-
projektet afholdes kurser i 2012 og 2013, hvor der sker opleering af 50-90 fysio- og
ergoterapeuter fra Region Midtjylland og de 19 kommuner.

Uddannelsesindsatsen forventes daekket af etableringsudgifter fra Elsass Fonden i 2012-
2013. Herefter vil der fremover i mindre grad veere behov for en Igbende
uddannelsesindsats overfor nyt personale.

Derudover er det et vigtigt formal med sundhedsaftalen, at den nationale kliniske
kvalitetsdatabase implementeres.

Kommunerne og regionen fglger op pa sundhedsaftalen en gang arligt, som det
fremgar af nedenstdende skema over malsaetninger:

M3lsaetning Succeskriterium M3lemetode og tidspunkt Ansvarlig
Der skal veere ansat | 1. Der er ansat en Afdaekkes arligt ved rundspgrge, forste | Hjerneskade-
en regional regional gang i 2014. samradet
koordinator for CPOP koordinator for
samt udpeget en CPOP
koordinator for CPOP | 2. Der er udpeget en
i hver kommune. koordinator for

CPOP i alle

kommuner
De seks indikatoreri | 1. At aktiviteterne Afdaekkes i arsrapporten, som den Hjerneskade-
kvalitetsdatabasen, gennemfgres nationale databasestyregruppe for samradet
som beskriver de 2. At standarden malt | CPOP offentligger i maj maned.
aktiviteter, der i procent opnas
gennemfgres i

forbindelse med den
sundhedsfaglige

indsats og

opfalgning,

anvendes.

Der skal 3rligt 1. At der arligt Afdaekkes arligt ved udtraek fra EPJ, Hjerneskade-
afholdes afholdes som den regionale CPOP koordinator samradet
tvaersektorielle tvaersektorielle indsamler fra alle involverede

konsultationer for konsultationer for hospitaler.

hvert barn, som er alle bgrn

omfattet af
sundhedsaftalen.
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4. Indsatsomrader
I sundhedsaftalen er der sat fokus pa nogle szerlige indsatsomrader:

4.1. Koordinering af indsatsen

Den fysio- og ergoterapeutiske indsats overfor bgrn med CP har generelt vaeret praeget
af stor forskellighed i indsatsen, manglende evidens og koordinering. Koordineringen af
indsatsen kompliceres af, at den kan ydes ud fra tre lovgivninger: Sundhedsloven, Lov
om social service og Bekendtggrelse om folkeskolens specialundervisning og anden
specialpaedagogisk bistand. Det er ikke i alle tilfeelde, at der er en naturlig
organisatorisk sammenhang mellem disse lovgivninger, hvilket kan vanskeligggre
koordineringen.

Det er centralt for denne aftale, at den fysio- og ergoterapeutiske indsats koordineres
tvaerfagligt og pd tvaers af og internt i sektorerne, da bgrn med CP ofte far flere
samtidige tilbud. Hvis indsatserne ikke koordineres, er der risiko for, at der er
forskellige formdl med de indsatser, bgrn med CP far og, at indsatserne dermed ikke er
optimale set ud fra bgrnenes helhedsperspektiv. Koordineringen er med til at optimere
indsatsen bade pa individniveau og for hele patientgruppen.

I bilag 1 er beskrevet fem cases, som illustrerer de forskellige fysio- og
ergoterapeutiske indsatser, bgrn med CP kan &, og dermed ogsa kompleksiteten i
forlgbene.

For at sikre koordineringen anbefales det i denne aftale, at der:
e Etableres en regional koordinator (dette er en ny funktion)
¢ Udpeges en koordinator i hver kommune
¢ Afholdes tvaersektorielle konsultationer, hvor kommune og hospital deltager
¢ Udarbejdes koordinerede tveerfaglige og tvaersektorielle indsatsplaner
e Fysio- og ergoterapiindsatsen koordineres pa tvaers af og internt i sektorer
e Er f& behandlere om hvert barn

4.2, Klinisk kvalitetsdatabase

Sektor for National Sundhedsdokumentation og Forskning under Statens Serum
Institut har godkendt, at CPOP implementeres som en national klinisk
kvalitetsdatabase. Godkendelsen er 3-3rig og gaelder i perioden fra 8. april 2013 til 7.
april 2016. Godkendelsen betyder, at CPOP nu skal anvendes som opfglgningsprogram
og klinisk kvalitetsdatabase i hele landet.

En klinisk kvalitetsdatabase har det overordnede formal at bidrage til udvikling og
ensartning af den sundhedsfaglige kvalitet. I dette tilfeelde er det at begraense og/eller
forhindre sekundaere fglger af CP. Nar alle bgrn med CP vurderes og klassificeres med
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de samme redskaber, bliver det muligt at overvage og fglge kvaliteten af den
sundhedsfaglige indsats med CPOP databasen®.

Alle fagpersoner (fysio- og ergoterapeut, neuropadiater og bgrneortopaadkirurg) med
ansvar for CPOP-opfglgningen, dokumenterer undersggelsesresultaterne i databasen.
Databasen er med til at sikre, at alle bgrn med CP tilbydes den anbefalede opfglgning,
at der folges op pa afvigende undersggelsesresultater og, at der sikres
informationsudveksling pa tvaers af faggrupper og sektorer®.

Der er savel procesindikatorer som resultatindikatorer i CPOP databasen ijf. bilag 2.
Procesindikatorerne beskriver, i hvilket omfang de sundhedsfaglige aktiviteter
gennemfgres. Herved kan aktiviteten fglges. Resultatindikatorerne beskriver
helbredsresultaterne for barnet/den unge.

Det er en forudsaetning for anvendelsen af databasen, at CPOP implementeres i det
regionale og kommunale myndighedsomrade.

4 "CPOP &rsrapport 2011”, Region Syddanmark, 2012.
> Mini-MTV, Region Syddanmark
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Administrativ sundhedsaftale om
opfalgningsprogram for bgrn med cerebral
parese

1. Malgruppe for aftalen

Sundhedsaftalen omfatter fglgende patienter:

e Bgrn fgdt i 2008 eller senere, som har cerebral parese eller har CP-lignende
symptomer, hvor diagnosen endnu ikke kan be- eller afkraeftes

Kommunerne fglger bgrn med CP, til de er 18 &r gamle, mens hospitalernes
bgrneafdelinger som udgangspunkt fglger bgrn med CP, til de er 15 ar gamle

Cerebral parese er den hyppigste arsag til motoriske funktionsnedsaettelser hos bgrn.
Praevalensen er 2.1 pr. 1000, hvilket betyder, at der i Region Midtjylland fades 30-35
bgrn med CP pr. argang. I alt forventes der at vaere ca. 500 bgrn og unge med CP i

Region Midtjylland mellem 0 og 18 &r, og ca. 150 bgrn med CP fgdt i 2008 og senere.
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Tabel 1: Estimeret antal bgrn med cerebral parese pa 18 argange pr. kommune.
Beregnet som vist i tabellen pd baggrund af antallet af fgdsler pr. kommune i alt

argang 2011°,

Kommune Antal Antal fgdsler Antal m. CP 18 | Antal bogrn med
fodsler/2011 | 18 drgange argange CP fgdt i 2008-
2012

Favrskov 561 10.098 21 6
Hedensted 525 9.450 20 5
Horsens 1.059 19.062 40 11
Norddjurs 340 6.120 13 4
Odder 224 4.032 8 2
Randers 1.041 18.738 39 11
Samsg 19 342 1 1
Silkeborg 1.038 18.684 39 11
Skanderborg 644 11.592 24 7
Syddjurs 438 7.884 16 4
Aarhus 4.011 72.198 152 42
Herning 1.018 18.324 38 11
Holstebro 653 11.754 25 7
Ikast-Brande 489 8.802 18 5
Lemvig 185 3.330 7 2
Ringkgbing- 599 10.782 23 6
Skjern

Skive 510 9.180 19 5
Struer 220 3.960 8 2
Viborg 1.110 19.980 42 12
I alt 14.684 247.006 553 154

Tabel 2 og tabel 3: Estimeret antal bgrn med cerebral parese pa 18 argange fordelt pa
hospitalsenhederne, hvor CPOP konsultationerne afholdes. I alt fglges ca. 20 % af
bgrnene pd Hospitalsenheden Vest, og 80 % af bgrnene folges pd Aarhus
Universitetshospital, Hospitalsenheden Midt og Regionshospitalet Randers, og ses til
CPOP konsultationer p& Aarhus Universitetshospital. Beregnet som vist i tabellen pa
baggrund af antallet af fgdsler pr. kommune i alt argang 2011.

® Fgdeplan 2012, Region Midtjyllands planer og visioner for svangreomsorgen, side 30
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Tabel 2: Aarhus Universitetshospital, Hospitalsenheden Midt og Regionshospitalet

Randers
Kommune Antal m. CP 18 Antal bgrn med CP
drgange fodt i 2008-2012
Favrskov 21 6
Hedensted 20 5
Horsens 40 11
Norddjurs 13 4
Odder 8 2
Randers 39 11
Samsg 1 1
Silkeborg 39 11
Skanderborg 24 7
Syddjurs 16 4
Aarhus 152 42
Skive 19 5
Viborg 42 12
Aarhus Universitetshospital, 434
Hospitalsenheden Midt og
Regionshospitalet Randers
i alt 121
Tabel 3: Hospitalsenheden Vest
Kommune Antal m. CP 18 Antal bgrn med CP
argange fodt i 2008-2012
Herning 38 11
Holstebro 25 7
Ikast-Brande 18 5
Lemvig 7 2
Ringkgbing-Skjern 23 6
Struer 8 2
Hospitalsenheden Vest i alt 119 33

¢ Sundhedsaftalen omfatter autoriserede fagpersoner (lzeger, fysioterapeuter og
ergoterapeuter), som arbejder med bgrn, der har cerebral parese.

2. @konomi

Der er bevilget midler fra Elsass Fonden til etablering af CPOP programmet i Region
Midtjylland i Igbet af 2012-2013. Fonden, der finder det af stor vaerdi, at programmet
etableres i hele Danmark, har sdledes givet midler til etablering af programmet i Region
Syddanmark, Region Midtjylland og senest i Region Hovedstaden.

Implementeringen af sundhedsaftalen forventes ikke at medfgre, at de samlede udgifter
for kommunerne og regionen gges. Dette begrundes i, at bgrn med CP allerede i dag far
en indsats i form af eksempelvis behandlinger, operationer, fysioterapi og ergoterapi. Med
denne sundhedsaftale andres organiseringen af den indsats, der retter sig mod
bevaegeapparatet og de dertil hgrende funktioner. Opfglgningsprogrammet forventes
saledes medfgre mindre omfattende operationer, kortere indlaeggelser og veltilrettelagte
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genoptraeningsforlgb med bl.a. mindre fraveer fra institution og skole og deraf fglgende
mindre pasningsbehov fra foraeldre og tabt arbejdsfortjeneste’. Derudover kan
opfalgningsprogrammet medfgre en effektivisering af den fysio- og ergoterapeutiske
indsats i kommunerne som fglge fa koordineringen.

Der skal etableres en regional CPOP koordinatorfunktion. Dette er en halvtidsstilling.
Derudover skal der afsaettes midler til afholdelse af udgifterne for den regionale
administration af databasemonitoreringen samt afholdelse af udgifter til en central
landsdaekkende databasefunktion, svarende til ca. 50.000 kr. &rligt. Finansieringen af
den regionale koordinator og udgifterne til databasen er under afklaring.

3. Lovgivning

Indsatser til opfglgning og indsats i forbindelse med cerebral parese kan gives efter
Sundhedsloven, Lov om social service og/eller Bekendtggrelse om folkeskolens
specialundervisning og anden specialpaedagogisk bistand.

I bilag 3 er de centrale paragraffer fra de tre lovgivninger, som indsatsen tager
udgangspunkt i, fremhaevet.

4. Ansvars- og opgavefordeling

Ansvaret for den fysio- og ergoterapeutiske opfglgning og indsats til barn og unge med
cerebral parese er et delt myndighedsansvar mellem de regionale og de kommunale
myndigheder. Bgrn med CP har ofte behov for mange sundhedsfaglige ydelser og
opfglgninger gennem hele barndommen. Bgrnene diagnosticeres af bgrnelaeger pa
bgrneafdelingerne p& Aarhus Universitetshospital, Hospitalsenheden Midt,
Hospitalsenheden Vest og Regionshospitalet Randers. Mange viderehenvises til opfglgning
og behandling i den hgit specialiserede bgrneortopaedkirurgi pd Aarhus
Universitetshospital. Den fysioterapeutiske og ergoterapeutiske behandling kan starte pa
hospitalerne, mens den videre traeningsindsats varetages under det kommunale
myndighedsomrade. Bilag 5 indeholder et flowchart, der viser forlgbene.

Fordelingen af ansvaret mellem regionale og kommunale institutioner og praksissektoren
giver store udfordringer i forhold til at sikre en tvaerfaglig og tveersektoriel koordineret
fysio- og ergoterapeutisk indsats. Der er aktuelt ikke et formaliseret samarbejde mellem
de forskellige sundhedsfaglige tilbud, og der er endnu ingen danske retningslinjer,
reference- eller forlgbsprogrammer pd omradet. Sundhedsstyrelsen har imidlertid planer
om at inddrage CPOP i de kommende tveerfaglige kliniske retningslinjer for cerebral
parese, som forventes faerdige i Igbet af 2014.

" Mini-MTV, Region Syddanmark.
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Der er aftalt fglgende ansvars- og opgavefordeling mellem regionen, kommunerne og
praksissektoren:

4.1. Regionens ansvar og opgaver

I Region Midtjylland er det hospitalerne (bgrneafdelingerne og ortopaedkirurgisk
afdeling med specialefunktion pa Aarhus Universitetshospital), der er ansvarlige for
den laegelige indsats.

4.1.1. Diagnosticering, inklusion i opfglgningsprogrammet og behandling
Laegerne inkluderer bgrn med CP og CP-lignende symptomer i opfglgningsprogrammet.
Derudover er laegerne ansvarlige for at tilrettelaegge bgrnenes behandling.

4.1.2. Koordination

Regionen er ansvarlig for at sikre, at indsatsen omhandlende bevaegeapparatet og de
dertil hgrende funktioner koordineres pa tveers af sektorerne og internt pa
hospitalerne. For at sikre dette opretter regionen en regional koordinatorfunktion, og
hospitalerne skal sikre den lokale koordinering. Dette skal sikre én indgang for bgrn
med CP, foraeldre og samarbejdspartnere.

Den regionale koordinator har fglgende opgaver:

¢ At sikre valide data til kvalitetsdatabasen

¢ At uddanne fagpersoner i anvendelse af standardiserede
undersggelsesredskaber og brug af databasen

e At veere support for de enkelte faggrupper

e At sikre mulighederne for tvaerfaglig og tvaersektoriel kommunikation og
samarbejde ved hjzelp af nyhedsbreve, hjemmeside (www.cpop.dk) og
kvalitetsdatabasen

e At udarbejde og formidle &rsrapporten i samarbejde med CPOP-
databasestyregruppen, herunder fglge op pa data fra Region Midtjylland til den
kliniske kvalitetsdatabase

¢ At have kontakt til og samarbejder med CPOP i resten af landet samt Norge og
Sverige

Derudover skal hospitalerne varetage fglgende koordineringsopgave:
e Sikre opfglgning og indsatser for det enkelte barn
e Registrere nye bgrn og indhente samtykkeerklaeringer
¢ Validere data ved gennemgang af CPOP protokoller

Regionen forpligter sig til at afholde tvaerfaglige og tvaersektorielle konsultationer for hvert
barn med CP mindst en gang arligt. Formalet er en tvaerfaglig vurdering af
undersggelsesresultater og udarbejdelse af koordinerede tvaerfaglige og tveersektorielle
planer for indsatsen i samarbejde med barn/foraeldre.
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4.1.3. Indberetning til kvalitetsdatabasen

CPOP kvalitetsdatabasen medvirker til at sikre den tvaerfaglige og tvaersektorielle
kommunikation. Ved opkobling til databasen, skal den enkelte sundhedsfaglige person
direkte indrapportere undersggelsesresultater og kan i databasen fglge med i, hvorledes
de gvrige samarbejdsparter har registreret det enkelte barn. Den regionale koordinator
skal sikre validering af data i databasen samt monitorere kvaliteten via opggrelser i den
landsdaekkende arsrapport, og kvartalsvise rapporter.

4.2. Kommunernes ansvar og opgaver

Kommunen skal sikre, at den fysio- og ergoterapeutiske indsats koordineres. Derudover er
kommunerne ansvarlige for den kommunale fysioterapeutiske og ergoterapeutiske
opfelgning og indsats.

4.2.1. Koordination

Kommunerne er ansvarlige for at sikre, at den fysio- og ergoterapeutiske indsats
koordineres pa tveers af sektorerne internt i kommunerne. Koordineringen er central
for indsatsen, eftersom bgrnene ofte modtager flere forskellige tilbud (se casene i bilag
1). Hensigten med denne sundhedsaftale er, at kommunerne etablerer en
koordinatorfunktion. Det anbefales, at kommunerne sikrer én let og overskuelig
indgang for et barn med CP, forzeldre og samarbejdspartnere.

Den kommunale koordinator har fglgende opgaver:
e At koordinere den konkrete fysio- og ergoterapeutiske indsats, bgrn med CP far,
internt i kommunen pa tveers af lovgivninger
e At sikre, at fagpersonerne indberetter til den kliniske kvalitetsdatabase
e At monitorere kvaliteten af indsatsen pa baggrund af kvalitetsdatabasen

4.2.2. Fysio- og ergoterapi

Kommunerne er ansvarlige for at yde kommunal fysio- og ergoterapeutisk opfglgning
og indsats efter Sundhedsloven, Lov om social service og/eller Folkeskoleloven. Dette
betyder, at den kommunale opfglgning og indsats ofte er delt mellem flere
forvaltninger og kommunale institutioner. Fysio- og ergoterapi kan udfgres af
kommunale terapeuter, privatpraktiserende terapeuter og private institutioner®.
Derudover har kommunen myndighedsansvaret i forhold til vederlagsfri fysioterapi til
bgrn med CP.

N&r bgrn med CP far fysio- og ergoterapi fra mange forskellige behandlere er der risiko
for, at behandlerne ikke fglger samme behandlingsplan og, at der ikke opretholdes en
tilstraeekkelig faglig ekspertise hos behandlerne pga. det lave antal af bgrn med CP.
Kommunerne opfordres til at sgrge for, at sa fa fysio- og ergoterapeuter som muligt er

8 "cpOP-1 - Intern evaluering”, Region Syddanmark 2012, s. 10
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involveret i traeningen af bgrnene. Dette er for at sikre, at indsatsen omkring det
enkelte barn koordineres og, at fysio- og ergoterapeuterne kan specialisere sig i
treening af bgrn med CP°.

Den fysio- og ergoterapeut, som behandler barnet, far mulighed for at deltage i de
konsultationer, hospitalet afholder.

Kommunerne skal sikre, at det er aftalt i kommunen, hvem der konkret har ansvaret
for den fysio- og ergoterapeutiske indsats, ndr bgrn med CP er tilknyttet flere regi som
f.eks. dagtilbud, skole, PPR, aflastning og/eller botilbud.

4.3. Praktiserende laegers ansvar og opgaver

Praktiserende laegers opgaver og ansvar i forbindelse med cerebral parese er at
varetage generelle opgaver, som ligger indenfor det alment medicinske omrade.
Derudover er de praktiserende leeger i samarbejde med hospitalerne, ansvarlige for
behandlingen af bgrnenes gvrige sygdomme, evt. i samarbejde med hospitalerne.

4.4. Praktiserende fysioterapeuters ansvar og opgaver

Praktiserende fysioterapeuter kan yde vederlagsfri fysioterapi til bgrn med CP i henhold
til Sundhedslovens § 140a. Dette kan ske i samarbejde med de relevante
sundhedsfaglige kommunale medarbejdere.

De praktiserende fysioterapeuter har via overenskomsten mellem Regionernes
Ignnings- og takstnavn og Danske Fysioterapeuter mulighed for at deltage i de
tvaerfaglige konsultationer.

4.5. Praktiserende ergoterapeuters ansvar og opgaver
Praktiserende ergoterapeuter kan yde ergoterapi mod egenbetaling.

5. Plan for implementering af aftalen
Sundhedsaftalen traeder i kraft den 1. januar 2014. Kommunerne og regionen er
ansvarlig for at implementere sundhedsaftalen.

Sundhedsaftalen ggres tilgaengelig pa regionens e-dok, www.sundhedsaftaler.rm.dk
og www.praksis.dk.

? Referat fra KOSU-mgdet den 7. september 2012
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6. Perspektivering
Arbejdsgruppen bag sundhedsaftalen har fslgende omrader, som kan indarbejdes i en
fremtidig generation af sundhedsaftalen:

e Denne sundhedsaftale vedrgrer bgrn fgdt i 2008 og frem. En fremtidig
generation af sundhedsaftalen bgr omfatte alle bgrn med CP, dvs. 0gsa bgrn
fgdt for 2008.

o Denne sundhedsaftale retter sig mod indsatser i forhold til bevaegeapparatet og
de dertil hgrende funktioner. En fremtidig generation af sundhedsaftalen bgr
derudover rette sig mod indsatser i forhold til kognitive funktioner, sprog og
andre senfglger af hjerneskade. I bilag 4 er beskrevet hvilke senfglger, bgrn
med CP kan have ud over de fglger, der relaterer sig til bevaegeapparatet.

¢ En fremtidig generation af sundhedsaftalen bgr vedrgre koordineringen af
indsatsen i overgangen fra barn til voksen pa hospitalerne og i kommunerne.
Der kan eventuelt udvikles et opfglgningsprogram for voksne, som har CP.
CPUP i Sverige har udviklet et CPUP vuxen program.

¢ I denne sundhedsaftale fglger bgrneafdelingerne som udgangspunkt bgrnene, til
de er 15 &r gamle. I en fremtidig sundhedsaftale bgr bgrneafdelingerne fglge
bgrnene, til de er 18 &r gamle, som det er tilfeeldet i kommunerne.

e Fremtidig forskning p& baggrund af CPOP databasen kan danne udgangspunkt
for harmonisering af tvaerfaglig og tvaersektoriel opfalgning og indsats af hgj
faglig kvalitet til bgrn med CP.
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Sundhedsfaglig sundhedsaftale om opfglgningsprogram for bgrn med
cerebral parese

1. Konkret ansvars- og opgavefordeling - hvem ggr hvad, hvornadr og hvordan
Nedenstdende skema viser de aftaler, der er indgaet mellem kommuner, hospitaler og praksissektoren om indsatsen i forbindelse

med opfglgningsprogrammet for cerebral parese. Det er en beskrivelse af de aktiviteter, der sker i forlgbet, hvem der er ansvarlig
for den enkelte aktivitet samt hvordan der kommunikeres mellem parterne i forlgbet.

16. april 2013 Side 15



Aktivitet

Ansvarlig instans

Kommunikation til eksterne
samarbejdspartnere, hvem informerer om
hvad til hvem

Information om CPOP skriftligt materiale,
indhentning af samtykkeerklaering samt,
indkaldelse til CPOP konsultationer

Udfyldelse af neuropaediatriske og
ortopaedkirurgiske protokoller, iflg. CPOP-

Hospitalet

At sikre oprettelse af brugere i databasen,
validering og support p& CPOP protokoller og
kvalitetsdatabase

Medvirke til udarbejdelse af national
drsrapport i CPOP

Bgrneafdelingen og
bgrneortopaedkirurgisk
afdeling

Neuropaediater/bgrnelaeger og
bgrneortopaedkirurger

Regional CPOP koordinator i
samarbejde med central CPOP
koordinator og CPOP

databasestyregruppen

Sekretaeren sender foraeldreinformation og
samtykkeerklzering til foraeldre og indkalder til
CPOP konsultationer

Meddelelse til kommunens koordinator nar nye
bgrn er inkluderet i CPOP

Indkaldelse til rgntgen sendes til foraeldre,
bgrneortopsedkirurgerne vurderer rgntgenbilleder
og giver svar til foraeldre

Leegerne indtaster lzegefaglige data i
kvalitetsdatabasen

Besvare spgrgsmal ved udfyldelse af protokoller,
databasen og indtastning.

Den regionale koordinator fremsender kvartalsvise
rapporter til den kommunale koordinator pa
enhedsniveau/kommuneniveau

CPOP regional koordinator er med til at opggre
kvalitetsdata i regionen, og medvirker til
udarbejdelse af den nationale arsrapport, som skal

fremsendes 1 gang om 3dret til sundhedsstyrelsen
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Kommunen

Aktivitet

Ansvarlig instans

Kommunikation til eksterne
samarbejdspartnere, hvem informerer om
hvad til hvem

Opfelgning og indsats ud fra CPOP
protokoller hos fysioterapeuter og
ergoterapeuter, der varetager
sundhedsfaglig opfglgning og indsatser til
bgrn med cerebral parese. Opgaven
varetages af sa fa fysio- og ergoterapeuter
som muligt med formalet at sikre en

Deltagelse i CPOP tvaerfaglige konsultationer
1 gang arligt

Koordinering af opfglgningen og indsatserne
i kommunen mellem involverede fagpersoner

Koordinering af den fysio- og
ergoterapeutiske opfglgning og indsats
internt i kommunen p% tvaers af lovgivning.
Sikre indberetning af data samt
kvalitetsmonitorering internt i kommunen

Fysioterapeuter og
ergoterapeuter ansat i
kommunalt regi

De ergoterapeuter og/eller
fysioterapeuter, som har
ansvaret for en malrettet og
koordineret indsats for barnet
Den fysioterapeut og/eller
ergoterapeut, som har
ansvaret for en malrettet og
koordineret indsats ifht. til det
enkelte barn

Kommunal koordinator

Undersg@gelser foretages af barnets terapeuter og
protokollerne udfyldes efter regi, og den enkelte
ansvarlige fagperson indtaster data i
kvalitetsdatabasen

Fysioterapeuten og ergoterapeuten informeres om
tidspunkter for CPOP tveerfaglige af den regionale
koordinator/eller hospitalsansatte koordinerende

Protokollerne udfyldes og der laves status i

forbindelse med den &rlige CPOP konsultation, ved
deltagelse i konsultationen sammen med
indtastning af data i kvalitetsdatabasen
Meddelelse til involverede fysio- og
ergoterapeuter, der varetager opgaver indenfor
kommunale myndighedsomrader.

Opfglgning pa kvartals- og arsrapporter.

Formidle lister vedr. inklusion af nye bgrn.
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Aktivitet

Ansvarlig instans

Kommunikation til eksterne
samarbejdspartnere, hvem informerer om
hvad til hvem

Der er ingen nye opgaver for den
praktiserende lzege i forbindelse med
opfalgningsprogrammet for CP

Praktiserende lege

Aktivitet

Ansvarlig instans

Kommunikation til eksterne
samarbejdspartnere, hvem informerer om
hvad til hvem

Vederlagsfri fysioterapi: Foraeldre kan selv
veelge deres praktiserende fysioterapeut,
som sa har mulighed for at deltage i CPOP
konsultationerne og dermed varetage

Ridefysioterapi

Praktiserende fysioterapeut

Privatpraktiserende
fysioterapeuter

Privatpraktiserende
fysioterapeuter

Indtastning i databasen, undersggelse, udfyldelse
af protokoller, indtastning i kvalitetsdatabasen,

samarbejde med andre fagpersoner i kommunen,
bandagister og laegerne pa hospitalet i CPOP regi
Indtastning i databasen, undersggelse, udfyldelse
af protokoller, indtastning i kvalitetsdatabasen,

samarbejde med andre fagpersoner i kommunen,
bandagister og laegerne pa hospitalet i CPOP regi
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